Mi cuerpo no sirve —me dicen—
para satisfacer la mirada masculina.
Mi cuerpo no sirve
para aguantar ocho horas diarias de trabajo.

Mi cuerpo no sirve para ejercer la guerra,
para parir un hijo ni para complacer
a quien exige ser complacido.

Mi cuerpo es una linea divisoria
entre mi luz y el mundo.
Pero mi cuerpo sirve
para bailar, mal y torpe, bajo la lluvia
cuando nadie lo mira.

Sirve para dar puiietazos
p p
y para salvarse solo.
Sirve para cultivar frutas,
mancharse los dedos de barro
y saborear el viento.

Mi cuerpo sirve
como escondite para deseos no normativos.
Mientras mi sexo es un invierno dormido,
mis nervios son un jeroglifico
de orgasmos repartidos
al azar por la piel.

Mi cuerpo no le sirve a nadie
porque no estd construido para la servidumbre.
Ningtn cuerpo lo estd.

Mi cuerpo estd hecho
para gozar la magia,
para abrazar a las otras y parir fantasfas,
para sudar la vida
hasta acabarla.

Mi cuerpo ME sirve a mi.

Para sanarme. Y sanar con las mias.
Algo paralo que la sociedad de fuera,
esa que nos nombra discapacitadas
nunca ha sido capaz
ni ha servido

de nada.

Capacitismo
Carmen Callejo (1990)
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Editorial

n medio de la pandemia que vivimos, como académicas
apostamos por celebrar la vida e indagar sobre sus dife-
rencias. Por ello, optamos por celebrar y agradecer todos
los esfuerzos de solidaridad, de empatia radical, de responsa-
bilidad compartida, de cooperacién honesta, de imaginacién y
creatividad que renuevan heterotopias, amorosidades y espe-
ranzas. Conflamos en que, como minimo, las transformaciones
vendrin con justicia epistémica, redistribucién econémica, re-

conocimientos ontolégicos y restauracién ecolégica.

Enlos debates en torno ala diferencia hemos ido planteando
reflexiones que cuestionan la manera como se ha comprendido
y, particularmente, el modo en que se articula o concreta en la
vida cotidiana la tensién entre aquello prescrito como “norma-
lidad” (y en estos dias “nueva normalidad”) y las experiencias
corporales y subjetivas que devienen en otredad, por ejemplo,
aquellas denominadas como discapacidad. La diferencia como
régimen de poder-saber opera para construir imaginarios en
torno a la capacidad o funcionalidad de los sujetos y sus cuer-
pos, como lugar epistémico-politico para visibilizar condiciones
de vida y reclamar derechos, como posibilidad de construir

multiplicidad, pluriversidad y heterotopias.

Tanto en el Norte como en el Sur globales se han venido
construyendo aparatos, artefactos y dispositivos culturales y de
saber-poder para relacionarse con la discapacidad, asi como con
las familias, personas cuidadoras, asistentes, profesionales e ins-
tituciones que tienen que ver con ellas. Ahora bien, en su gran
mayorfa todas se instalan en saberes y pricticas de (in)visibili-
dad que operan bajo una matriz colonial-moderna-occidental.
Asi, tanto las personas con discapacidad como el conocimien-
to que con ellas y sobre ellas se genera, siguen atin inscritas en
discursos dominantes, normalizadores y reduccionistas. En
esta misma direccidn, los desarrollos teéricos y metodolégicos
en discapacidad siguen estando relegados en las agendas, pro-
gramas y espacios de produccién investigativa de las ciencias

sociales latinoamericanas.

Ubicar la discapacidad en el marco y devenir de los estudios
sociales, criticos y poscoloniales/decoloniales en América Lati-
nay el Caribe ha sido clave para plantear debates académicos,
politicos, epistémicos, pricticos y éticos, que ponen en cuestién
la matriz hegeménica del pensamiento moderno/colonial como

la dnica posible y deseable en nuestra region. En este contexto

surge la invitacién a lanzar la pregunta por la discapacidad en

una revista de ciencias sociales criticas como NOMADAS.

Lo hicimos con la conviccién, primero, de que en nues-
tras Américas, en este Sur global, se viene creando, desde hace
varios afos, conocimientos situados y propios que sistemdti-
camente interpelan y disputan las discusiones convencionales
sobre la discapacidad; nos animé la idea de recoger una mues-
tra de la alta produccién critica que sabfamos se encontraba en

la regién.

En segundo lugar, comprendemos que los problemas, las
perspectivas, las metodologias y, sobre todo, las convicciones
politicas, éticas y ontolégicas de quienes venimos trabajando en
discapacidad desde estos enfoques, presentan una pluralidad y
potencialidad que incomodan y, por tanto, obligan a moverse de
los lugares comunes e invitan a explorar cada vez mds todas las
fronteras para hallar nuevas comprensiones, otras narrativas, asf

como asuntos no tratados o atin vedados.

Finalmente, entendemos que visibilizar esta produccién
en una revista critica, latinoamericana y de ciencias sociales, es
un acto politico que pone de manifiesto la franca distancia que
tomamos frente a los modelos medicalizadores, patologizantes,
desarrollistas, asimilacionistas, patriarcales, normalizadores,
colonialistas, capitalistas, monoculturales, capacitistas e indivi-
dualistas que han colonizado la reflexién teérica, las practicas
investigativas y de intervencién, la formulacién de politicas pud-
blicas y las producciones de subjetividades en torno a lo que

denominamos como otro/a/e con discapacidad.

La convocatoria tuvo una altisima acogida. Agradecemos
a todas las personas interesadas y reiteramos la pertinencia de
crear escenarios diversos para continuar visibilizando nues-
tros trabajos. Asi, nos sentimos complacidas de presentar este
ntmero que es de suma profusién tedrica, afectiva y politica.
Los articulos que nuestros lectores/as encontrarin aportan
discusiones, conceptos, palabras, expresiones, visiones y repre-
sentaciones que nos descolocan e incomodan y si, nos tuercen
en nuestras propias certezas e ideas sobre la discapacidad. Se
trata de exploraciones que dan cuenta de una lectura multisitua-
da desde nuestro Sur global y que ponen relieves en el pensar
y en la praxis para resignificar y reimaginar otras maneras de

nombrar, comprender y emancipar.

Consecuente con los articulos, decidimos agrupar y dar
nombre a los tres ejes con verbos enactuados (acciones encar-
nadas), porque nos convidan a leer desde dentro, desde nuestra

propia mismidad a cada uno/a de nosotros/as y, por tanto, nos



Invitan a comprometernos como sujetos lectores. Estos verbos
son expresiones de esa multiplicidad de perspectivas criticas,
o criticidades, que apropian y reinventan tradiciones y teorfas
heterogéneas de las ciencias sociales y humanas, y de otros did-
logos fecundos: con la filosoffa, los saberes ancestrales, las artes,
las experiencias ¢rans, la literatura, los movimientos sociales y

las teorfas feministas.

En el primer eje y como apertura del ndmero, decidimos
comenzar con un desacoplamiento desde la autoridad epis-
témica de una mujer que goza de lo disca, en su feminismo y
resistencias, en sus narrativas y experiencias vitales. En “Contra-
anti-capacitar(nos)” reunimos los articulos que nos proponen
caminos para desandar el imperativo capacitista dominante,
primero mostrandonos los lugares comunes desde donde se ha
construido y, después, abriendo grietas para herirlo. Este eje gira
en torno a la critica del neoliberalismo y las construcciones bi-
narias, fragilidad/fuerza, discapacidad/capacidad, fracaso/éxito,
improductivo/productivo, que alimentan tanto discursos como
las politicas publicas. Se pone en debate la prelacién de ciertos
sentidos para conocer mientras otros, como el tacto y el con-
tacto, se desestiman y se castigan. Todo lo anterior permite un
tejido para discutir los estatutos de saber, las autoridades epis-
témicas, las producciones desde el Sur global en tensién con el
Norte, y todas las variantes que ellas generan y que demandan

salidas y reflexiones otras.

El eje “Interseccionar(nos)”, desde otros marcos teéricos
potentes, nos hace dos llamados importantes: de un lado, rea-
lizar comprensiones complejas sobre la discapacidad que nos
permitan ver el entramado de vinculos que tiene con diversas
problematicas, procesos, identidades, luchas, opresiones, vio-
lencias, y, de otro lado, girar hacia otras cosmogonias, otros
lugares de comprensién y transformacién decoloniales que
permiten nuevas miradas, reconocimientos y epistemes. Asf,
la posibilidad de interseccionar(nos) con otras lenguas, terri-
torios y prdcticas ancestrales, con nuevos giros en las teorfas
feministas, con temas como la sexualidad, nos interrogan sobre
concepciones de la discapacidad como un asunto individual,

deshumanizado, sin historia y sin contexto cultural.

“Corporeizar(nos)” es el dltimo eje de esta edicién que nos
sacude frente a las maneras de entender nuestros cuerpos/los
cuerpos. En los articulos encontramos reflexiones que presen-
tan cuerpos intersectados por la discapacidad, el arte, el género,
por lo privado y por lo ptblico. Con nuestras/es/os articulistas
revisitamos las teorfas crip, las teorfas de lo transhumano, lo
“monstruoso”, y con ello se nos inquiere de manera implacable

por los modelos y pricticas biopoliticas que definen no sélo los

cuerpos avalados y los que no se aceptan, sino sus construccio-
nes subjetivas, sociales y politicas. La denuncia nos lleva luego
a descubrir cuerpos que se ponen y exponen desde el arte y/o
en la calle como parte de los cuerpos colectivos sociales y en

movimiento.

Como editoras de este nimero somos de dos paises, habi-
tamos tres territorios, encarnamos una pluralidad de historias
de vida, de itinerarios intelectuales, de formas sensibles va-
riadas y nos encontramos en el Grupo de Trabajo “Estudios
criticos en discapacidad” del Consejo Latinoamericano de
Ciencias Sociales-CLACSO, para convocar procesos de re-
sistencia, lucha y transformacién. Celebramos que la pregunta
por la discapacidad se enuncie pluralmente en NOMADAS para
contar que hablamos de otras/es/os que nos recuerdan que la
diferencia es parte constitutiva de nuestro ser interrelacionado
y viviente. Por tanto, nos interroga por las maneras como nos
relacionamos con la vida y con la diferencia en lo cotidiano, en

lo politico y en lo social.

Nos sentimos abrazadas por los espacios que abren cami-
nos, que se resisten al pensamiento monolitico, que incomodan
y no sucumben ante la fuerza de discursos y pricticas que des-
legitiman, invisibilizan, condenan, marcan y eliminan. Por eso
mismo, estamos felices de aportar con esta edicién a los debates
de punta y a los movimientos sociales, al pensamiento critico
que desde un instituto como el Iesco se ha promovido por 35
afos, al tiempo que contribuir con otras redes, equipos, insti-
tuciones y grupos que vienen construyendo y consolidando los

estudios criticos latinoamericanos en discapacidad.

Y también, por eso mismo, nos duele que seamos el dltimo
nimero de la revista NOMADAS que se edita desde este esce-
nario de debate social y académico. América Latina, Abya Yala,
Améfrica, hoy mds que nunca se acuerpa contra las pricticas
desmovilizadoras y reclama espacios para pensar-hacer-sentir
criticamente. El cierre del Instituto de Estudios Sociales Con-
temporaneos no es sélo la desaparicién de una instancia dentro
de la Universidad Central, es el debilitamiento de un proyecto
académico en el pais y la region que ha acogido voces pensantes,
y sintientes comprometidas con la transformacién de nuestras
realidades. Sin embargo, confiamos en que el espiritu de sos-
pecha e interpelacién de sus investigadores/as se abra paso en
otras instancias y continde generando cauces para las ciencias
sociales de la Universidad, de Colombia y de Latinoamérica.
También confiamos en que NOMADAS seguir propiciando na-
rrativas, lenguajes, imdgenes y representaciones alternativas y
contrahegemonicas desde la discapacidad y desde las mdltiples

formas de la diferencia humana.
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illas de ruedas colgando de un puente, marionetas

que intentan romper los hilos que las controlan. ..

Cuerpos dispuestos a reivindicar su insumisién,
enfrentando a la policia, irrumpiendo contra la hegemo-
nia, oponiéndose a la norma. En la calle, un teatro, un
ring de boxeo, la cama, sobre los muros, en el fondo de
una piscina, en el mar, la montana. Resistiendo, danzan-
do, tejiendo, luchando, tocando, sefiando, maternando,
trepandose, plantando: formas estéticas que no le sirven
a nadie porque no estdn para eso.

Sobre los hombros de una revista que procura la
creatividad y la disidencia epistémica, hemos propues-
to no s6lo un paratexto sino un para-dis-texto para
narrar la discapacidad. Las relaciones, las teorfas, las
pricticas, las politicas sobre la discapacidad se encuen-
tran colonizadas por una légica médica, capacitista
y prejuiciosa. La misma légica que produce formas
“de ver” y de “hacer ver”, de mostrar, de simbolizar,
atrapadas en discursos normalizadores, superadores,
inspiracionales, trivializados, asimilacionistas, indivi-
duales y lastimeros.

Este paradistexto busca desestabilizar esas mira-
das de la produccién simbdélica y estética, tanto desde
sujetos y colectivos con discapacidad, como sobre la
discapacidad misma. Creimos necesario exotopizar los
espacios, los roles, las identificaciones y los sentidos
comunes a través de lo visual.

Las imdgenes del presente nimero de NOMADAS

buscan insumisién, emancipacién y criticidad en las

estéticas y prosaicas que van mds alld de “lo bello y las

artes”. Nos propusimos explorar en lo contemporéneo,
en sus bordes, fisuras, quiebres, fracturas, sombras,
mdrgenes, en sus policentralidades, buscando decons-
truir la representacion normalizada de la discapacidad
y sus atributos de minusvalia e inferioridad. Desde va-
riados registros, entre fotografias, esculturas, dibujos,
pinturas, se teje lo ancestral, lo crip, nuestras pieles, si-
tuaciones e incidentes, oscilando de lo privado y mds
intimo a las luchas y resistencias colectivas latinoame-
ricanas, en un movimiento que, en ultima instancia,
intenta interpelar los estrechos margenes que se prevén
para el ser cuerpo, para la existencia encarnada.

En esta ocasién los piedefotos de la mayoria de las
imdagenes incluyen descripciones, de cara a la lectura
por lectores de pantalla.
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El siguiente texto tiene como objetivo reivindicar la nocién de fragilidad, principalmente como
una préctica politica y como parte de una resistencia contracapacitista, puesta en didlogo con
una perspectiva feminista. En lugar de que el problema se concentre en el sujeto discapacitado,
invita a cuestionar las pretensiones capacitistas que incitan a retar expresiones, pricticas y
materialidades de la fragilidad que tienen en su centro el goce de lo disca.

Palabras clave: fragilidad, contracapacitista, feminismo, discapacidad, agencia, goce.

O seguinte texto tem como objetivo retvindicar a nogdo de fragilidade, principalmente como
uma pratica politica e como parte de wuma resisténcia contracapcitista, posta em didlogo com
uma perspectiva feminista. Ao invés de que o problema seja o sujerto deficiente, convida a ques-
tionar as pretensaes capacitistas que incitam a desafiar expressies, praticas e materialidades
da fragilidade que tém em seu centro o goze do disca.

Palavras-chave: fragilidade, contracapacitista, feminismo, deficiéncia, agéncia, goze.
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La critica a la autosuficiencia

Aunque la autosuficiencia puede ser interpretada como
parte de un proyecto de vida o el deseo de ser auto-
suficiente, lo que me interesa en el presente texto es
destacar que la autosuficiencia puede ser entendida
como una prictica del capacitismo (Campbell, 2009),
es decir, una pretensién y una exigencia que radica en
cumplir con una idea de cuerpo y subjetividad que,
constituidas por cierta norma que despliega una forma
de cuerpo, funciones, actitudes, etcétera, es impuesta y
atribuye significados y précticas para alcanzar un deber
ser capacitista.

En diccionarios convencionales se encuentra la
autosuficiencia definida como un bastarse a si mismo,
prescindir de las demds personas y la cualidad de ser
capaz. Sin embargo, ese concepto tiene una historia
vinculada con la tradicién liberal (Nussbaum, 2006)
que es importante destacar, con el fin de comprender
por qué dicha condicién estd tan enraizada en nuestros
imaginarios y, al conocer o vivir de manera directa o in-
directa una discapacidad, una enfermedad o la vejez,
aparece la fragilidad (Ahmed, 2017, 2018; Cavarero,
2014) como su representacién opuesta e indeseable
frente a la de autosuficiencia.

Lo anterior sirve como fundamento para la cons-
truccién del capacitismo, entendido como un sistema
de opresién que dota de privilegios a aquellas personas
que cumplen con lo que Robert McRuer ha denomi-
nado integridad corporal obligatoria (McRuer, 2006,
2017),la cual consiste en un régimen que introduce un
ideal regulatorio corpéreo, estandarizado y normado,
que el imaginario social considera como natural; por
medio de la performatividad las personas acttan de
cierta manera para cumplir con “la idea de un cuerpo
deseable que tiene las siguientes caracteristicas: sano
fisica y mentalmente, con todos los sentidos y con capa-
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cidades y habilidades [...]” (Gutiérrez, 2018: 6). Esta
completud, entonces, dictada por un ideal regulatorio,
culmina en la jerarquizacién de los cuerpos y el esta-
blecimiento de relaciones de poder, por lo que aquellos
cuerpos que cumplen con los requisitos, de acuerdo
con el capacitismo, gozardn de beneficios porque los
espacios, las actividades y utensilios estin hechos a
la medida de la integridad corporal obligatoria, al so-
brevalorar las capacidades y funciones hegeménicas
del cuerpo. La integridad corporal obligatoria es leida
entonces como una corporalidad autosuficiente, cons-
truida por el propio sistema capacitista.

En la misma linea argumental, entre los sin6nimos
de autosuficiencia se encuentran fuerza, autarquia, so-
lidez e independencia, pero sus anténimos se relacionan
con dependencia, debilidad, fragilidad y vulnerabilidad.
Se constituye asi un binomio autosuficiencia/fragilidad
como opuestos, y en cada parte de este binomio, sus
sinénimos —como parte de su campo semdntico- con-
forman un universo que les acompaiia. Como tal, el
binomio configura en el imaginario social representacio-
nes positivas en torno a la autosuficiencia y valoraciones
negativas de la fragilidad, por lo que se desea ser autosu-
ficiente y retar la fragilidad, asi como el rechazo de esta
dltima.

Ademis de tener sentidos distintos y calificativos
encarnados, sus significados se practican de acuerdo
con una forma de ser, estar y hacer en el mundo, es de-
cir, se quiere ser autosuficiente porque una estructura
hegemonica reproduce un ideal del hombre, una forma
de pensamiento, vida y dindmica social. En este senti-
do, mencionar el contexto neoliberal' en el que vivimos
es importante porque en éste se reproducen y se acen-
tdan aspectos como el de la realizacién de las personas
basada en la competencia, el éxito, el individualismo,
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la completud, una idea liberal que es efectuada por un
sujeto masculino, capaz, adulto, y que no necesita de
los demas (Butler, 2018). “El neoliberalismo hace creer
a todos los que construimos nuestra subjetividad en
funcién de su influjo, que somos individuos tnicos, ra-
dicalmente solos, arrojados a este mundo para probar

nuestras propias fuerzas vy, en el camino, demostrar la
propia valfa” (Ruffini, 2017: 41).

De lo anterior, la autosuficiencia es una capacidad
prometida por el neoliberalismo, pues hay capacida-
des que se consideran valiosas y que se deben poseer,
conservar o adquirir atendiendo a la productividad y
competitividad econémica, considerando al capaci-
tismo como un requisito del progreso, promoviendo
y valorando unas capacidades pero rechazando otras
por suponerlas sin importancia (Toboso, 2017). Al ser
la autosuficiencia una capacidad codiciada y un deseo
por materializar, entran en nuestra dindmica social e in-
tersubjetiva aspectos que no queremos en nuestra vida
como el fracaso, la pérdida, el error, el tambaleo y todo
aquello que se supone que nos hace humanos.

Aunque la caracteristica de bastarnos a nosotras
mismas es exacerbada en el neoliberalismo, tiene su
origen en el paradigma liberal, lo cual serd revisado en
el siguiente apartado a través de un ensamble teérico®.
Posteriormente abordaré mi propuesta poniendo en el
centro la fragilidad en clave feminista, acompanando
esta revisién con un enfoque situado, una reflexién sis-
temdtica basada en las experiencias propias, narrando
mis vivencias al asumirme como mujer con discapaci-
dad y con una postura contracapacitista’ desde la cual
ubico aspectos importantes y capacitistas dentro del
mismo posgrado en el que desarrollé mi investigacion,
uno de cuyos frutos es este texto. Finalmente, ubico el
“goce de lo disca” como parte de mi propuesta con-
tracapacitista de la fragilidad, ya que considero que la
discapacidad tiene una potencia y un aporte, si bien no
para los marcos opresores donde no es bienvenida, si
para construir otras formas de relacionarnos y emanci-
parnos hacia horizontes otros*.

Los origenesdela
nocion de autosuficiencia

Lanocién de autosuficiencia es importante, sobre todo,
al rastrearla en la historia de la filosofia politica, pues

dicha idea se sustenta en la modernidad y el eurocen-
trismo que practican el pensamiento ilustrado y liberal:
progreso, razén, la condicién humana. En primer lu-
gar, en el proyecto ilustrado se encuentran tres ideas
que conviene rescatar aqui: la autonomia, la finalidad
humana de nuestros actos y la universalidad (Todorov,
2006). Se identifica un ideal de progreso, una apertura
de la ciencia, la bisqueda de la felicidad del hombre.
Sin embargo, desde la teoria critica se seniala que:

El sistema propio de la Ilustracién es la forma de conoci-
miento que mejor domina los hechos, que ayuda mds efi-
cazmente al sujeto a dominar la naturaleza. Sus principios
son los de la autoconservacién. La minorfa de edad se reve-
la como la incapacidad de conservarse a si mismo. El bur-
gués, en las sucesivas formas de propietario de esclavos, de
libre empresario y de administrador, es el sujeto logico de
la Iustracién. (Horkheimer y Adorno, 1998: 123)

Lo anterior remite a que el pensamiento ilustra-
do basado en la razén y su dominio conlleva a derivas
en clave de jerarquia, relaciones de poder y una auto-
conservacién que puede prescindir o pasar sobre otras
caracteristicas o seres, constituyendo y enarbolando a
un sujeto en especifico.

Asimismo, contribuyendo a la critica de la Ilustra-
ci6n, Martha Nussbaum (2006) indica que el liberalismo
también doté de ciertos atributos a los hombres: libres,
iguales, independientes y racionales. Aunque esta fil6-
sofa es de la corriente contractualista, de manera muy
sucinta identifica que quien se basta a si mismo es quien
tiene estos atributos, y cada individuo considerado en-
tonces como ciudadano serd una fuente separada de
pretensiones y proyectos promoviendo su concepcién
de felicidad, asf como la idea de ser un miembro plena-
mente productivo como parte de la cooperacién social,
con el fin de lograr intereses personales.

Si bien el término capacitista no existia en ese
entonces, sus valores claramente se encuentran allf
porque la autosuficiencia actda como un deber ser no
s6lo moral, sino también fisico-corporal, y hay que re-
cordar que responde también a una légica econémica
de productividad, al igual que la construccién de la
discapacidad’®. La autosuficiencia —corporal, moral y
econdémica- es construida por el capacitismo casi como
una metacapacidad que produce un ser, estar y ha-
cer en el mundo a través de un privilegio de gozar con
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= Hombres en sillas de ruedas enfrentados con policias en protesta de personas con
discapacidad, Bolivia, 2016 | Foto: AFP/Getty Images. Tomada de: Univision

ciertas capacidades, tejido con la constitucién de otras normas im-
puestas por el patriarcado, el capitalismo y el racismo. Es decir, las
aristas de la autosuficiencia construidas por distintas dindmicas de
opresién: autosuficiencia econémica, autosuficiencia corporal, au-
tosuficiencia masculina, autosuficiencia colonial, son marcadores de
la interseccionalidad que se entrecruzan para beneficiar a aquéllas
que cumplan con estas autosuficiencias, pero discriminan y violen-
tan a otras por no poseerlas.

A este campo de atributos mencionados por Nussbaum y que
rodean la autosuficiencia es necesario sumar el de autonomia que,
desde un enfoque kantiano, es entendido de la siguiente manera:

La autonomia de la voluntad es la constitucién de la voluntad, por lo cual
es ella para si misma una ley -independientemente de c6mo estén cons-
tituidos los objetos del querer-. El principio de la autonomia es pues, no
elegir de otro modo sino de éste: que las maximas de la eleccién en el
querer mismo sean al mismo tiempo incluidas como ley universal. (Kant,

2007 [1787]: 47)

La autonomia tiene que ver con la agencia moral, es decir, un
sujeto activo (justamente porque no es considerado como pasivo ni
como objeto), que toma sus propias decisiones sobre los distintos
asuntos de la vida; para tener dicha autonomia se requiere de la ra-
z6n y de la independencia —ausencia de tutelaje-. Desde esta misma
perspectiva, no se trata de autonomia cuando para ejercer la volun-
tad se busca apoyarse de factores externos®.

Por supuesto, no todos cumplian esos requisitos para ser ciuda-
danos, se trataba literalmente de hombres y propietarios. Sila razén
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es el rasgo distintivo del hombre frente al
animal segtn el liberalismo politico, la ca-
pacidad de poseer e intercambiar bienes lo
serd para el liberalismo econémico (Smith,
citado en Talavera, 2011).

Se utiliza entonces la autonomia o la
autosuficiencia porque teniendo como
antesala a Locke, “Kant s6lo considera su-
jetos de derechos civiles a quienes gozan
de autonomia (tomar decisiones sobre los
asuntos del propio proyecto de vida) pero
entendida ésta como autosuficiencia (capa-
cidad de mantenerse a si mismo a través de

la propiedad)” (Talavera, 2011: 355).

Ser autosuficiente, entonces, es la
agencia que se tiene sobre las decisiones
de todo un proyecto de vida y que estd me-
diada por la capacidad de generar riqueza
desde ese proyecto vital. Debido alo ante-
rior, y aunque la autonomia se desprende
de la corriente politica y la autosuficien-
cia, de la econémica en el liberalismo,
ambas tienen que ver con el bastarse a si
mismo, razén de su uso indistinto en la ac-
tualidad, aunque sigue siendo importante
no perder de vista la raiz y la dimensién
econémica de la autosuficiencia.

Pero la autosuficiencia ademds de ser
moral y econémica, también tiene una di-
mensién en la ejecucién de las actividades
del modo de vida que se eligi6 y prescin-
de del sostén de animales humanos y no
humanos (Ramirez, 2009), por ejemplo,
asistentes personales o perros gufa. Es
decir, desde las pretensiones capacitistas
se debe elegir y realizar las cosas por una
misma. La pauta capacitista de la autosu-
ficiencia dicta que nuestra vida debe ser
recta, fuerte, erguida, sin tambaleo alguno
y productiva.

En este sentido, alguien es considera-
do como fragil porque no cuenta con esos
atributos de indole moral, econémica y
corporal. La fragilidad se considera nega-
tiva y es rechazada constantemente. Las
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metas que deben alcanzarse dentro de nuestro proyec-
to de vida estdn mediadas por estindares constituidos
por estructuras opresoras, las cuales nos hacen creer
que es nuestra responsabilidad individual alcanzarlas;
quien no las cumple es considerada como un fracaso,
o bien, alguien débil, dependiente, incapaz; palabras
que al igual que la fragilidad tienen una potencia des-
de donde podemos emanciparnos y transgredir esos
estindares que se imponen como una dnica manera de
sery florecer.

En esa 16gica, las personas con discapacidad debe-
mos probar nuestra capacidad de bastarnos a nosotras
mismas, como en su momento correspondié a “escla-
vos, mujeres, animales [...] probar contundentemente
que pueden realizar los actos que todos sabemos que
son incapaces de realizar (actos de civilizacién, cul-
tura y auténtica vida espiritual, es decir, humana)”
(Ramirez, 2009: 93), justamente para ser consideradas
auténomas, independientes, eficientes, exitosas, ra-
pidas, competentes y hasta normales, para finalmente
ser incluidas dentro de las dindmicas de opresién. ;Por
qué seguir reproduciendo estas dindmicas dentro de
normas que de todas maneras no habitamos? Por ello,
mi propuesta contracapacitista de reconocer y asumir

la fragilidad.

Sobre la fragilidad

Asun Pié (2014) seniala que poner en el centro la fra-
gilidad no sélo implica una ontologfa, es reconocer
también los procomunes del cuerpo (la sensibilidad,
el dolor, la caducidad, lo corpéreo y fragil). En este
sentido, cuerpos que se dicen discapacitados y viejos
no sélo exponen dichos procomunes, sino que tam-
bién permiten una apertura al otro. Es a partir de la
fragilidad como se pueden ampliar los marcos de inte-
ligibilidad de condiciones que desbordan la norma, es
decir, la construccién de perspectivas donde la norma
10 sea ni construya pardmetros, sino que se reconozcan
vidas y cuerpos en sus distintas manifestaciones.

Aunque el concepto de fragilidad se ha abordado
en distintos campos, sobre todo, en la ética y en la filo-
soffa politica, donde nuestro estado ontolégico comtin
mds que ser la autosuficiencia es la finitud y la inesta-
bilidad (Ricoeur, 1996), me gustarfa asumirlo desde la
perspectiva feminista que ha contribuido a construir en

torno a la fragilidad a partir de dos aspectos: el primero,
teniendo como base lo que nos dana del exterior, ubi-
cando las estructuras que no a todas nos afectan de la
misma manera, por lo que las vidas y cuerpos de unas
personas estin mds en riesgo que otras debido a la ges-
tién desigual de como se asegura la vida, y, el segundo,
teniendo como base la condicién ontolégica comparti-
da de la fragilidad, ésta convoca a generar relaciones de
interdependencia y cuidado.

Todas las personas somos inestables y finitas, ten-
demos a la muerte y también estamos expuestas ante
los demds. Pero no todas estamos amenazadas por vio-
lencias estructurales que nos ponen en un riesgo mayor
no sélo por nuestra condicién ontolégica de fragilidad,
pues somos marginadas en contextos, condiciones ma-
teriales y corporales de vida: las mujeres, las personas
migrantes y desplazadas, las personas enfermas, las per-
sonas con discapacidad o de edad avanzada, etcétera.

Sin embargo, no se trata de esperar a encarnar una
“condicién fragil” porque la fragilidad en si misma no
quiere decir discapacidad, vejez, infancia, etcétera, sino
practicar la fragilidad para contrarrestar ideales capaci-
tistas o de otra indole y crear otras posibilidades. Hablo
especificamente de la discapacidad y de la enfermedad
porque me atraviesan corposubjetivamente y porque se
han convertido en una bandera contracapacitista para
asumir, encarnar y practicar la fragilidad.

La fragilidad tiene una carga corporal y mi reflexién
se origina al encontrar su definicién en la disciplina ge-
ridtrica, pues asi como la condicién de discapacidad ha
estado atravesada por una perspectiva médico-rehabili-
tatoria enla que se pretende curar o eliminarla fragilidad,
aqui es considerada como una consecuencia de un sin-
drome geridtrico, es decir, en la vejez aparecen estados
de salud complejos que suelen presentarse en los tlti-
mos aflos de vida y que no se enmarcan en categorias de
morbilidad especificas, por lo que la fragilidad, inconti-
nencia urinaria, caidas, estados delirantes y tlceras por
presién son condiciones adyacentes (OMS, 2018). La
fragilidad, entonces, es definida como “un estado que
se caracteriza como un deterioro en las reservas fisiol6-
gicas del individuo que lo hacen vulnerable y alteran su
capacidad de respuesta al estrés” (OPS, s/a: 290).

Existen ciertos identificadores de la fragilidad entre
los que se encuentran los fisicos, bioquimicos, mentales
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y sociales; de ellos destacan la pérdida de peso, el can-
sancio, la debilidad muscular, la marcha lenta y la pobre
actividad fisica, es decir, el mejor marcador para medir
la fragilidad es el deterioro en la funcionalidad, que pue-
de predecir un incremento en el riesgo —entendido éste
como vulnerabilidad’- a las caidas, la dependencia, la
hospitalizacién y la muerte (OPS, s/a). Lo que rescato
de esta perspectiva es que la fragilidad apunta al cuerpo
tangible y que se ve o se representa con un deterioro or-
génico o fisico (corporal). No es casualidad que, desde
el proyecto capacitista, los cuerpos enfermos, disca-
pacitados y viejos tengamos esa representacién de ser
fragiles, pues presentamos inestabilidad y somos nega-
dos de autosuficiencia.

Lo que quiero obviar no es la parte médica y norma-
tiva de la funcionalidad, sino la perspectiva mecanicista
del cuerpo que nos confronta. A mi me confronta, pues
por supuesto que vivo con crisis de dolor y fatiga cré-
nicas desde hace algunos afios, que la pura etiqueta de
ceguera no contiene. La resistencia contracapacitista se
enfrenta a las estructuras y obstdculos externos, pero,
¢qué hacemos con nuestros propios sentires que nos
provoca el cuerpo fragil? Hay que darles su lugar. No
quejarse y hacer como si no estuvieran también es ca-
pacitista, porque desde ahi se asume que todo cuerpo
puede. Terminarfamos igual que frases como “las ba-

”8 cuando ese enunciado es un

rreras estdn en la mente
¢jemplo del capacitismo que impera en la sociedad. Sin
embargo, existen barreras en el cuerpo mismo que hay
que asumir. Y que, a su vez, son potentes para desarmar

esa autosuficiencia capacitista.

Es este énfasis en la apariencia y en la carga corpo-
ral algo que aprecio mucho del concepto de fragilidad
junto con la existencia de una falta de funcionalidad del
cuerpo que brinda la disciplina geridtrica. De hecho,
la rafz etimolégica de fragilidad se deriva del voca-
blo en latin frangere que significa romper o quebrar y
Sfragilitas que significa quebrar. La cualidad de lo fra-
gil es eso que se puede romper o que tiende a lo débil.
Entonces, la fragilidad no sélo es una condicién onto-
légica, pues la encarnamos, estd sobrerrepresentada
en algunos cuerpos, simboliza algo negativo o se agu-
diza por las condiciones del contexto. De alguna
manera, la autosuficiencia también pasé por este fil-
tro de andlisis ontolégico, corporal y contextual, s6lo
que su representacién es positiva al ser parte de un
ideal regulatorio.
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Podria interpretarse, entonces, que las personas con
discapacidad somos fragiles por el hecho de encarnar
la condicién de discapacidad. Si, desde la perspectiva
corporal, aunque todas en algiin momento experimen-
tamos en nuestro cuerpo alguna forma de fragilidad.
Sin embargo, afiadir la dimensién estructural devela
que la fragilidad no es natural a ciertas personas y que
no es nuestra responsabilidad personal, sino que hay
condiciones materiales, en este caso capacitistas, que
afectan de manera sistemadtica a estos cuerpos con dis-
capacidad. Por supuesto, el andlisis interseccional estd
presente porque habrd otras opresiones que pueden
conjugarse para dafar atin mds, por lo que no todas las
personas con discapacidad viviremos con la misma in-
tensidad aquello que nos afecta o puede afectarnos en
diversos momentos de nuestra existencia.

Fragilidad y cuerpo: la norma
adaptandose a nosotras

En esta seccién me inspiro en la académica feminista
Sara Ahmed porque me parece que resalta puntos muy
vividos y encarnados no sélo de la fragilidad, sino tam-
bién del propio andar feminista en el cual el cuerpo, las
emociones y la vida cotidiana son interpelados por las
normas y también por el propio feminismo.

De cuilo interseccional y proveniente del feminis-
mo negro, Ahmed, entre otros aspectos, es una de las
principales exponentes del giro afectivo en el feminis-
mo (década de los afios noventa), el cual comienza a
considerar epistemolégicamente el lugar de las sensa-
ciones y emociones, y a cuestionar su estudio porque
solamente se abordaban hasta entonces como un aspec-
to fisiol6gico, psicolégico o como una simple reaccién
ante algo, cuando éstas son enmarcadas también por las
estructuras del poder (Guerrero, 2018).

En su libro Politica cultural de las emociones
(2015),la autora entiende las sensaciones y emociones
como impresiones en el cuerpo, son intensificaciones
de este dltimo y aumentan o disminuyen lo que pue-
de hacer.

Las emociones moldean las superficies mismas de los cuer-
pos que toman forma a través de la repeticion de acciones a
lo largo del tiempo, asi como a través de las orientaciones de

acercamiento o alejamiento de los otros. (Ahmed, 2015: 24)
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» Autorretrato de Lucy Jones con su baston, 1996, 6leo sobre lienzo
| Tomada de: Flowers Gallery

Las emociones son como un pegamento entre
los cuerpos y son performativas. Darle un lugar a las
emociones y encarnarlas es parte de nuestra cotidiani-
dad y también una dimensién de la fragilidad. Ahmed
hace una reflexién sobre las personas o cosas que se
consideran fragiles y que pueden tener una conexién
con lo extrafio, con la resistencia politica de lo queer’.
Sin embargo, analiza diversas funciones o escalas de
la fragilidad: corporal, estructural, sentida en la re-
sistencia politica o como posibilidad de creacién y
transformacién. En este sentido, llevindolo a una lucha
contracapacitista y con el referente de la politica queer,

la fragilidad tiene un uso crep™.

Fragilidad denota: debilidad, cardcter delicado, in-
capacidad, flaquear, ser lloroso, deterioro, o la cualidad
de ser facilmente demasiado fragil. Palabras que también
tienen una relacién estrecha con lo queer y que hieren

= Mujer ciega leyendo mapa de museo, Santa Cruz de Tenerife (Espafia),
2019 | Tomada de: Museos de Tenerife

Y, @ su vez, se convierten en injuria (Ahmed, 2018). La
fragilidad como potencia, es decir, convertida en una
resistencia, reversa el sentido que propone el ideal regula-
torio del capacitismo y la integridad corporal obligatoria,
de modo que todos esos cuerpos, vidas y acciones deno-
tadas como fragiles utilizamos esta misma representacién
a manera de subversién contra la norma impuesta, recta
y fuerte. En este sentido, nuestras rupturas no se limitan
a un camulo de aspectos negativos, sino que parten de
éstos para trasformar y crear algo.

Por ello, convoco a hablar de agencia, la cual en-
tiendo como un hacer o una prictica transformadora
y que desafia lo establecido. Para Virginia Villaplana
(2017),1a potencia del agenciamiento tiene que ver con
desarrollar otras formas no hegemoénicas de enuncia-
ci6n de la subjetividad desde lo colectivo e irrumpir las
formas dominantes, por ejemplo, del género, la raza, la
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identidad y la autoridad. La discapacidad y la fragilidad
no se escapan a esos discursos dominantes que también
acompaiian la meta de ser autosuficiente.

Entonces, mds que convertir la fragilidad en otro
ideal regulatorio o de que, en lugar de ser algo porlo cual
avergonzarse funja como orgullo de lucha politica, se tra-
ta de que se vuelva un goce en nuestras vidas. Ahmed
(2015) lo llama goce de la negatividad de la vergiienza al

elegir y afirmar otros modos de vida y orientarnos hacia

» Mujer baja estatura mirdndose al espejo, Rusia, 2016
| Foto: Oliver Farmariello. Tomada de: Extremal Mirtesen

otros lugares que no sean el sometimiento a las normas y
sus daflos. Se trata de centrar la importancia en la préic-
tica cotidiana de las existencias que no se adectan a los
ideales regulatorios y el rechazo constante a convertirse
enuno. Asi, “el goce de lo disca” estarfa asumiendo la fra-
gilidad que carga ese cuerpo diverso, pero también con
todo aquello que le hace habitar el mundo como es y por
lo cual no es bienvenido, pero cuya resistencia es justa-
mente habitar y potenciar su existencia.
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La fragilidad tiene que ver si con lo que sentimos y
encarnamos pero relacionado también con la estructu-
ra. La fragilidad de un mundo que es agotador, que no
acoge a un cuerpo, de una sociedad que no proporcio-
na un hogar a un cuerpo (Clare citada en Ahmed, 2018:
1980); es decir, construyendo sobre el referente butle-
riano de la ontologfa, para esta autora, la fragilidad tiene
que ver con la propia resistencia de la existencia en la
vida cotidiana frente a las instituciones, ellalo denomina
trabajo de diversidad, el cual tiene que ver con el esfuer-
zo de estar en un espacio que no se adapta a nuestro
ser, en donde “el esfuerzo a veces es transfor-
mar una existencia, otras veces, la existencia se
convierte en el esfuerzo” (Ahmed, 2017: 108).
En otras palabras, ese trabajo de diversidad en
dos vias radica, por una parte, en una resisten-
cia politica para transformar las estructuras y
las normas, por ejemplo, en una institucién o
en entornos concretos y, por otra, en hacer un
espaclo a esas existencias que no tienen un lu-
gar en el mundo y siempre son cuestionadas
por las estructuras que precarizan. El pun-
to clave serfa entonces, identificar c6mo se
da en la cotidianidad y de forma situada esta
fragilidad que aparece de forma desigual en
los cuerpos, por parte de las estructuras y la
practica cotidiana de la resistencia (tanto en el
dmbito corporal como en el social).

Como ya se comentd, el punto de reflexién
de la autora es el feminismo interseccional,
considerando que se debe cuestionar las apa-
riencias de igualdad y de inclusién que no
transforman a las instituciones. Por ejemplo,
cuando existen politicas de inclusién pero
permanecen précticas capacitistas, miséginas
o racistas.

Al respecto y de una manera situada, ha-
blada desde una discapacidad visual, podria
decir que mi lugar como estudiante en la Maestria en
Filosofia de la Cultura no significa una inclusién porque
las normas no se han adecuado. Ubico en mi cotidia-
no actual estructuras en el dmbito educativo que tienen
un requisito capacitista y ocularcéntrico que no cumplo.
En este sentido, mi acceso a la informacién de los textos
impresos en un formato viable para cursar las materias y
para el desarrollo de mi investigacién no se estaba con-
templando.
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Sin embargo, plantarme desde el no privilegio ca-
pacitista significa que estoy haciendo un esfuerzo por
transformar la estructura rigida educativa, a partir del
cual la institucién universitaria aprehenda la forma de
estudiar de los universitarios con discapacidad; en
este caso, que sea responsable de adaptar en formato
accesible los textos solicitados por las/os estudiantes
de acuerdo con sus necesidades.

Al respecto, las citas con las autoridades univer-
sitarias, las reuniones para explicar las necesidades
de los estudiantes con discapacidad visual, la re-
daccién de textos para la solicitud de un servicio de
adaptacién de textos en formato accesible, asi como
la redaccién de una queja y oficios juridicos y su
presentacién ante las instancias correspondientes,
entre otros medios para transformar las estructuras
y hacerme un espacio, pueden considerarse como
parte de una resistencia contracapacitista para trans-
formar las normas que estdn habituadas a cuerpos
que no tienen discapacidad visual y acceden a los
textos tal y como se encuentran en la biblioteca o en
Internet.

Cuando Ahmed (2017) habla de los privilegios
que dotan las estructuras de opresidn, se refiere des-
de un plano muy cotidiano y encarnado, a un ahorro
de energfa, a una medida de proteccién para no ser
cuestionado. Este gasto de energfa, como ella le
llama, me parece una idea muy interesante y encar-
nada, pues aunque se escuche muy termodindmica,
es realmente lo que se siente y lo que se imprime
en el cuerpo mientras se estd resistiendo, ya sea en
términos de existir en el que el mismo cuerpo esté
de pie o se mueva, o bien, la resistencia ante los blo-
queos de esas estructuras de poder. Lo anterior me
parece sumamente relevante en la vida de una per-
sona con discapacidad, porque frente a un modelo
capacitista u otros sistemas, se gasta mds energia,
hay mads esfuerzo, porque de alguna manera hay pri-
mero un funcionamiento corporal diferente al del
normado y porque alguien que tiene ciertos privile-
gios ya tiene resuelto el mundo, no tiene que pasar
por esos problemas como el de invertir tiempo en
que reconozcan su existencia concreta, visibilizar
las estructuras que le precarizan y contrarrestarlas.
En otras palabras, el gasto extra de energia significa
resistir, transformar las estructuras y buscar estrate-
gias, por ejemplo, la exigencia y defensa de derechos.

De alguna manera gasto mds energia que mis compa-
fieros/as de la Maestria porque al salir de clases tengo que
preparar el acceso a las lecturas por utilizar, tanto en las
materias como para desarrollar mi investigacion, ya que
hay una omisién y falta de responsabilidad de la institu-
ci6n universitaria en torno a las politicas de accesibilidad
para estudiantes con discapacidad visual. De modo que,
en tanto la universidad cumple su obligacién de generar
una politica de verdadera accesibilidad, yo debo dedi-
car tiempo para convertir los textos a un formato que me
permita su lectura, asi sea de forma parcial o limitada',
a través de un programa lector de pantalla, que utiliza-
mos las personas con baja visién o ciegas. En cambio, mis

2 S0 * Inwiad) am

= Mujer negra bailando, Mama Cax Health, modelo haitiana-
estadounidense, 2019 | Foto Tomada de: GlobIntel.com

compaiieros/as que pueden hacer las lecturas directa-
mente del texto impreso o digital —ya sea accesible o no-,
tienen con respecto a mi un notable ahorro de tiempo y
energia, lo que puede ser interpretado como un beneficio
que les otorga el capacitismo mediante el privilegio de la
capacidad visual.

La metédfora de “una pared de ladrillos” es la for-
ma como Ahmed entiende la estructura histérica de
opresiéon y la materialidad del poder que sirve como
resistencia y bloqueo ante la existencia, por lo que un
trabajo de diversidad consiste en tratar de tirar los la-
drillos, hacer un esfuerzo muchas veces reiterativo para
intentar mover esa pared que es el sistema en movi-
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miento reproduciendo sus dindmicas. La fragilidad es
persistir (Ahmed, 2017). Se trata entonces de hacer
ajustes, no de que los cuerpos se adapten a las nor-
mas, sino que esas normas se adapten a los cuerpos,
que hagan ajustes, debilitar la pared, aflojar requisi-
tos, salir de la rutina o comodidad que sélo es para
unos cuerpos. Por ejemplo, la accesibilidad, una con-
gruencia entre el cuerpo y la cosa-mundo. Cuando
hay cuerpos que tienen privilegios, hay una rutina,
una especie de comodidad. Por ello, cuando las perso-
nas son interpeladas por la discapacidad, se asombran
o toman consciencia de lo que ni siquiera habfan
pensado o percibido a su alrededor, incluso en los as-
pectos mds cotidianos de la vida y en muchos dmbitos
insospechados.

En estos ya dos afios de cursar la mencionada
Maestria, de la cual este texto es uno de sus productos,
he luchado por sobrevivir y persistir ante esas estruc-
turas que no me estaban tomando en cuenta. Pero he
persistido con mi existencia una y otra vez. En este
sentido, ha habido muchas dindmicas y practicas viven-
ciales que dan cuenta de c6mo esas estructuras afectan
y vulneran. Han sido sutiles y capacitistas pero también
llenas de precariedad. Desde el comentario informati-
vo de la existencia de aplicaciones para celulares que
escanean el texto en formato de imagen (algo asi como
“hazlo td con la tecnologia que ha avanzado”), el de la
demora de los libros por falta de personal y la sugeren-
cia de que le pague a una persona para que lo haga, el
comentario de que ya hay muchos libros que se pueden
descargar en Internet o que existen los ebooks, la falta de
acercamiento a universidades que ya tienen experiencia
en adaptacién de textos y que pueden capacitar al per-
sonal con el fin de que no se comience de cero, hasta la
queja de que la adaptacién es un trabajo muy laborio-
so y dificil, incluso, de que esa institucién universitaria
no es como otras de gran envergadura (en términos de
presupuesto, recursos materiales y humanos, prestigio,
etcétera) como si fuera la justificacién de su falta de res-
ponsabilidad y sus omisiones.

Una desconfianza hacia la inclusién es cuando las
mismas estructuras y normas institucionales tienen evi-
dencia de la inclusién (Ahmed, 2017), donde el cuerpo
que no habita esas normas y estd esforzandose por
habitarlas realiza el trabajo de diversidad y todos sus
intentos son esa evidencia. No importa si realmente se
cambi la estructura institucional, esta tltima los utiliza
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como prueba y signo de laigualdad. Algunas evidencias
habrd entonces de que si transformaron la estructura,
pero también habri otras que sean s6lo simulaciones y
discursos que no modifican las condiciones aunque asi
lo pretendan o aparenten.

La fragilidad en lo mundano:
resistencia y afectos

Ahmed expone sobre la fragilidad desde sus distintas
mtensidades que pueden estar entrelazadas y encar-
nadas, aunque pueden no coincidir al mismo tiempo,
dependiendo de cada persona: la fragilidad del cuer-
po, la fragilidad que causan las estructuras y que se
da de manera desigual y precaria, asi como la fragili-
dad como esa sensacién que corporeizamos en medio
de nuestra lucha politica. Ejemplificando: 1) yo asumo
mi fragilidad en tanto cuerpo con discapacidad y desde
mcumplir con requisitos capacitistas donde el esfuer-
zo de mi existencia radica en vivir y encarnar también
una enfermedad, debilidad, dolor fisico, etcétera, y ade-
mids de esta persistencia por existir todos los dias y en
distintas circunstancias; 2) la gestién de las estructu-
ras, por ejemplo, las educativas, aumenta mi fragilidad
porque no se estdn asegurando condiciones donde mi
vida educativa sea digna; y, finalmente, 3) hay sensacio-
nes de fragilidad en la resistencia politica al tratar de
transformar esas estructuras y conseguir un lugar para
mi existencia. Por lo que en dicha resistencia ha habido
también lapsos de frustracién, enojo, tristeza, fracaso,
desesperanza. Las dos primeras a lo largo de este escri-
to ya han sido reflexionadas.

Con respecto al sentirse fragil, se podria decir que
no es exclusivo de aquellos que son mas afectados y
dafiados. La fragilidad tiene que ver con sentimientos
de susceptibilidad y apertura al ataque (Sacco y Glac-
kman, citados en Ahmed, 2015). De alguna manera,
cuando hay un sentimiento de esta indole, es porque
estamos inmersos en una circunstancia de inseguridad
porque tal vez no se cumplié con una expectativa que
tenfamos. Es hasta este momento, en las circunstancias
donde nos inunda el fracaso que nos damos cuen-
ta de nuestra fragilidad. Un fracaso que puede radicar
en no cumplir con el ideal de la integridad corporal
obligatoria'?, percibir los dafios que las dindmicas de
opresi6én nos hacen o cuando nuestra lucha politica nos
estd desbordando de emociones.
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= Hombre negro con autismo dibujando de memoria mural de Ciudad de México, México, 2016 | Foto: Tomada de: Antena San Luis

Hay impresiones en nuestro cuerpo que son invi-
sibilizadas por realizar ese esfuerzo para transformar,
es decir, vivimos la lucha también como desgaste, su-
dando, llorando, moviéndonos, gastando mas energfa y
dando cuenta de nuestra existencia, sobre todo, cuan-
do el esfuerzo se repite porque las estructuras son muy
duras y dificiles de enfrentar. En cualquier resistencia
o movimiento social, no sélo el contracapacitista, y de
personas con discapacidad, hay esfuerzos corporales y
emociones. De algiin modo, el agotamiento fisico, los
desvelos, la logistica, y también esas desesperaciones o
satisfacciones son parte.

“La discapacidad es mundana porque te topas con
el mundo” (Ahmed, 2017: 114), porque de alguna ma-
nera se cae en la cuenta de todos los obsticulos en el
entorno que estdn acomodados para ciertos cuerpos re-
solviéndoles lo mds cotidiano “[...] ni siquiera tienen
que pensar poner un pie delante del otro” (2017: 216).
Puede ir desde el encontrar barreras para caminar tan
s6lo unos pasos en la calle, hasta simplemente levan-
tarse de la cama, hacer tareas, viajar, hacer una llamada
telefénica, etcétera. Todo ello sumado, desde luego, a

la total indiferencia de muchas otras personas e insti-
tuciones.

La fragilidad tiene que ver con la fraccién, con el
movimiento, con el gasto de energfa. Esta convoca a ha-
cer conexiones, ensambles entre nosotras, al final, las
conexiones son entre los propios cuerpos. “[...] las
alianzas requieren reciprocidad para poder generar po-
tencia” (Agull, Arrollo y Ema, 2011: 26), de alguna

manera tienen que interpelarse entre si.

El ensamble tiene origen en el agencement de Deleu-
ze'y Guattari, no remite a una produccién de bienes, sino
aun estado preciso de mezcla de cuerpos que incluye to-
das las alteraciones y repulsiones que alteran todo tipo
de cuerpos relacionados entre si (Deleuze y Guattari,
citados en Sadurni, 2017). Los ensambles son dindmi-
cos, compuestos de partes heterogéneas, inestables y sin
unién pero se constituyen entre si en su articulaciéon, con-
formando unared. Entonces, hay ensambles en términos
tedricos, por ejemplo, entre los distintos feminismos
y los estudios sobre discapacidad, pero también en
términos de practica, como los diversos funcionales y las
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= (lases de danza para personas con discapacidad | Foto: Kathy Coleman. Tomada de: Disability Art and Culture Project

redes de mujeres a cargo de los cuidados, o bien, entre
teorfa y praxis en lo queer y lo crip encarnado por las per-
sonas que pertenecen al colectivo lésbico, gay, bisexual,
travesti, transgénero, transexual e intersexual (LGBTTI)
y con discapacidad. Si bien todas estas articulaciones y
alianzas han sido importantes para confrontar normas,
sobre todo patriarcales y médicas, me pregunto tam-
bién no sélo por la potencia colectiva, sino por esos
habitdculos de nuestra vida en los cuales encarnamos la
discapacidad en cada momento. Por supuesto, la resis-
tencia es colectiva, los ensambles son asi, pero, ;qué pasa
en cada una de nosotras, en cada parte que conforma un
ensamble? Si la fragilidad potencia otras formas de re-
lacionarnos, jc6mo comenzamos a sugerir esas otras
formas de inteligibilidad y reconocimiento en los espa-
clos que recorremos colectiva y singularmente? En otras
palabras, ;c6mo hacemos de la discapacidad un goce?

Es por este cuestionamiento por lo que la practi-
ca politica de la fragilidad dentro de las estructuras de
opresién se vuelve una fraccién que contribuye a un en-
samble de la resistencia contracapacitista en la cual lo
negativo de la fragilidad sea el referente de esa lucha éti-
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ca y politica, y de ese modo hacer una ruptura en esas
estructuras que nos rompen. Por ello, recupero la prac-
tica politica feminista kelljoy o aguafiestas de Ahmed
(2015,2017). Una feminista aguafiestas no se rie de las
bromas miséginas y rompe el flujo de felicidad de las/
os demds al identificar y nombrar cosas que no se nom-
bran pero que si existen. Seremos las amargadas, las
criticonas, las desobedientes, las que no dan ninguna
oportunidad para que existan momentos de felicidad
que signifiquen oprimir a las/os otras/os en cualquier
narrativa y espacio, y persistir por transformarlos.

Conclusiones

La discapacidad confronta el ideal capacitista no sélo
desde el propio cuerpo, sino también en el hacer. Si
dicha condicién es sélo una expresion de la fragilidad
y acentda la existencia de un continuum entre las que
encarnamos dicha condicién y las que no, pareciera
entonces que sélo es cuestion de asumir esa fragilidad
que tenemos como procomun y convertirla en potencia
para generar otras relaciones apartadas de las dindmicas
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de opresién. Sin embargo, hablar de relaciones interde-
pendientes todavia se torna muy general, y aunque no
es una receta por seguir para que de una vez por todas
subvirtamos la norma, nuestras propias experiencias
constituyen de alguna manera nuestro referente por
cuestionar, pues el deber ser capacitista no es un marco
cuadrado y simple de identificar, sino que ademds de
que también lo encarnamos, se presenta todos los dias
como algo natural, desde nuestros encuentros con no-
sotras mismas hasta en los espacios mds publicos con
las demds. Después de todo, no estamos solas, nos sos-
tenemos la vida, pero a la vez que quiero ser parte y soy
parte para sostener(nos) también quiero fracturar el ca-
pacitismo de las/os demads y el que yo misma sostengo.

Notas

1. Defino el neoliberalismo como una fase del capitalismo, una
légica politica, y cémo ésta se lleva a cabo no sélo dentro del
sistema econémico, sino también encarnada en las pricticas co-
tidianas de la sociedad. La légica empresarial y de mercado, la
competitividad, la financiarizacién, las oligarquias empresariales,
la flexibilidad laboral, la explotacién de la naturaleza y la mercan-
tilizacién de la vida son algunos ejes desde los cuales se sustenta
esta 16gica neoliberal. Véase Streeck (2017) y UNC (2016).

2. Cabe destacar que la autosuficiencia también es planteada desde
derivas comunitarias, es decir, desde procesos emancipatorios y
visiones otras que comparten comunidad, defensa del territorio
y principios contrahegeménicos, los cuales comparto totalmente
aunque no serdn revisados aqui (Stahler, 2015; Silva, 2019). Mi
critica a la autosuficiencia es la que estd planteada desde el libera-
lismo y su fase neoliberal.

3. Decidi utilizar el prefijo contra y no anti porque en este andar
reflexivo y de resistencia me he percatado de que usar el segundo
término denota una sensacién de repulsién, sobre todo, cuan-
do se identifican précticas capacitistas en distintos dmbitos de la
vida, yo creo que es una sensacién compartida al identificar otros
sistemas de opresién. Sin embargo, y de manera personal, y mds
que cuestionar la repulsién en si, cuestiono lo que puede generar,
pues me parece que no se trata de armar un gueto anticapacitista
que no se junta con el resto de los capacitistas, ya que la apuesta
no es tener los mismos discursos u ocupar el lugar del opresor,
sino todo lo contrario, construir pricticas no capacitistas en la
vida cotidiana, aprendiendo y desaprendiendo hasta con quie-
nes tenemos relaciones de afecto tan estrechas que es imposible
aislarlas. Por ello, usar contracapacitista me brinda un rango de
amplitud mayor, pues no sélo se trata de evidenciar el fenémeno,
sino de generar relaciones, practicas y discursos que se materiali-

cen y que sean opuestos a la opresién capacitista.

Desde mi contracapacitismo puedo decir que soy
fragil, quebradiza, incompleta, agrietada... asumo todo
eso, pero lo que no quiero es que las consecuencias
de estar rota y en aficos provengan de las estructuras
autosuficientes.

De manera que esta investigacién arrojé algo que
no esperaba, no sélo proponer la fragilidad como
resistencia contracapacitista y cultivarla en los es-
pacios que recorro a diario, sino que en el proceso,
también me llevé a su prictica politica y a enfrentarme
a la misma estructura educativa, haciéndome un lu-
gar y, al final, a pesar de un desgaste, vivir “el goce de
lo disca”.

4. Me refiero a lo disca como una forma de autonombrarme con
una postura politica y encarnada de la discapacidad que también
alude a la resistencia desde el lenguaje no normativo ni necesa-
riamente siguiendo cierta correccién politica. Inspirada en las
pricticas queer y crip segin las cuales palabras como abyecta,
rara, anormal, tullida y discapacitada ya no son hirientes, sino
que adquieren una potencia para resistir, seguir incomodando,
cuestionando y entretejer alianzas colectivas en contra de las opre-
siones y violencias. Es en ese sentido performativo que propongo
el uso delo disca.

5. Para revisar los origenes y la historia en torno al concepto de dis-
capacidad, véase Jullian (2017).

6. A rafz de estos elementos se dijo durante mucho tiempo que las
personas con discapacidad carecfan de autonomia. Sin embar-
go, las interpretaciones criticas y desde una perspectiva de los
derechos humanos han puesto en el centro y como eje rector el
gjercicio de la autonomia, basada en la toma de decisiones, de
todas las personas con discapacidades, incluso acompaifiadas de
apoyos que puedan fundamentar la igualdad de condiciones para
poder elegir sin tutelaje respecto de todo aquello que estd alrede-
dor de un proyecto vital.

7. Dellatin vulnus que significa herida, la vulnerabilidad es una cues-
tién de piel pero poniendo de contexto un escenario de guerra o
de violencia, es decir, una laceracién traumadtica de la piel. Existe
una etimologia secundaria sobre el significado de vulnus, a través
de la rafz vel, que aludirfa sobre todo a la piel pilada, lisa, desnu-
da y, por ello, expuesta en grado maximo (Cavarero, 2014). Los
conceptos de fragilidad y vulnerabilidad suelen utilizarse como
sinénimos dentro del dmbito ontolégico, pues al ser inestables
y finitos, estamos expuestos y en riesgo, o bien, son conceptos
coconstitutivos porque dentro de la fragilidad se inscribe la vul-
nerabilidad: la nocién de fragilidad trae consigo la apariencia, esa
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10.

piel que se ve y que estd expuesta —una condicién corporal, tan-
gible, que se puede ver- pero a la vez, esa piel expuesta se puede
vulnerar, es decir, hay algo exterior que puede afectar ya sea para
herir, romper o cuidar. Sin embargo, prefiero utilizar fragilidad
porque no sélo me atrae mds su sonoridad, sino también porque
me parece que tiene una potencia narrativa y también dialoga mu-
cho con el cuerpo y el sentir.

Es una frase popular en el imaginario social muchas veces utiliza-
da por libros sobre el tema de superacién personal y autoayuda.
La frase invoca una responsabilidad individual necesaria para supe-
rar todos los obstdculos como si estos tltimos s6lo fueran parte del
fortalecimiento del cardcter individual e invisibilizando el contexto
social, la responsabilidad institucional y las estructuras de opresion.
Queer significa extrafio, enfermo o anormal y tiene una acepcién
que alude a todo aquello que no se ajusta a la norma sexual. Con
este término se pretendia nombrar a gais y lesbianas. Sin embargo,
esta palabra que pretendia herir, posteriormente fue utilizada como
bandera de resistencia por el propio colectivo de la disidencia se-
xual y de género. El feminismo queer tiene su referente en Judith
Butler pero justamente el desarrollo tedrico en el &mbito latinoame-
ricano y de otras latitudes del Sur global ha tratado de descolonizar
el término para situarlo en sus contextos. Véase List (2016).

Una perspectiva cultural de la discapacidad permite, segin
McRuer (2017), desmarcarse de los modelos médico y social de

la discapacidad, pues el primero patologiza y entiende la discapa-
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Introduccién

Como parte de las conclusiones de la tesis doctoral La
construccion de marcas de reconocimiento en sociedades
ocularcentristas: el caso de mujeres ciegas del AMM, se
encontr6 que las personas ciegas enfrentan una situa-
ci6n de negacion de reconocimiento de sus capacidades.
Esta situacién ha tenido como resultado la inhibicién
y la represién en la utilizacién del tacto como forma
para conocer y aprehender el mundo. Por esta razén,
analizaremos la tabuizacion del tacto en las sociedades
capacitistas. Para lograrlo, en un primer momento esbo-
zaremos la propuesta teérica de Simmel (2014) y Elias
(2012), quienes analizan el lugar de los sentidos en la
modernidad. Ambos autores se preocupan por la cen-
tralidad que el sentido de la vista comienza a adquirir en
la vida cotidiana moderna. Asimismo, ambos autores se
interrogan por ;qué es lo que sucede con los otros sen-
tidos al ocupar la vista el lugar primordial? Esta revisién
teérica permitird responder a las siguientes preguntas:
¢qué factores de la vida moderna impulsan la centrali-
dad de la vista? ;Qué papel juegan los otros sentidos?
¢Qué sucederd con el tacto? ;Qué tipo de repercusio-
nes tiene su uso?

Posteriormente abordaremos algunas caracteris-
ticas de la fabuzzacion del uso del tacto planteadas a
partir de la propuesta de Derrida. Enseguida vinculare-
mos estas valoraciones sobre el tacto con las agresiones
al desarrollo de otras formas de ser en el mundo que
tienen alcances necropoliticos. Esta es la razén por la
cual presentamos un esbozo de la propuesta teérica de
Mbembé. Finalmente, siendo éste un trabajo cualitativo,
presentaremos algunos avances del andlisis de entre-
vistas en profundidad realizadas a personas ciegas que
habitan en el Area Metropolitana de Monterrey, Nuevo
Leén (México). Es importante resaltar que la informa-
ci6én presentada en este articulo se cifie a las normas

éticas de la revista NOMADAS.
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La intimidad de la mirada:
analisis del ver desde la sociologia
de los sentidos de Simmel

En su propuesta de una sociologfa de los sentidos, Sim-
mel (2014) abordard el tema de la mirada. Explica cudl
es su papel en la modernidad: posibilitar la mterac-
ci6n social. Contraponiéndose a la pragmaticidad de
la vida urbana, Simmel considera la mirada como un
acto de intimidad, de encuentro o desencuentro con el
otro, que, ademds, puede ser accidental o, en otros ca-
sos, deseado y, por lo tanto, intencional. Acto reciproco
s1 el otro corresponde o responde a mi mirada. O, por
el contrario, acto esquivo cuando elijo o decido no co-
rresponder a esa mirada. Y es ésta la tinica restriccién
posible, ya que tenemos control sobre a quién corres-
ponder la mirada, sin embargo, no podemos decidir o
controlar quién nos mira.

De ahi que Simmel (2014) considere que en la
vida cotidiana buscamos o nos encontramos con
la mirada del otro. De forma que en nuestros actos co-
tidianos estd presente la reciprocidad de las miradas.
Por ejemplo, continua el autor, al mirarse cara a cara se
construye un enlace o vinculo entre ambas personas.
Ello, contrario a las lecturas romdnticas del encuen-
tro de miradas, impulsa la reciprocidad en el accionar
(Simmel, 2014). Es decir, mis acciones tienen la pre-
tensién de ser consecuentes con las acciones del otro.
Por ello el mirar implica la bisqueda de informacién
sobre la persona que tenemos enfrente. Resulta un
intento por formarnos una idea sobre la historia o la
personalidad del otro pero, también, una anticipacién
sobre la accién que realizard.

Entonces, el mirar resulta un acto de busqueda
de informacién: ya datos, ya rasgos, extraidos de las
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formas de vestir, caminar, peinarse, gestos o movi-
mientos corporales. Esto, segtin el imaginario social
contempordneo, posibilita la anticipacién de c6mo vin-
cularme con ese otro. Sin embargo, al mirar al otro se
produce la oportunidad para que ese otro también me
mire, ya que al mirar escrutadoramente nos revelamos
ante €l. En este sentido, podriamos decir que la mirada
conlleva un proceso dialéctico en el que al indagar, de-
vela. Asi, cuando nos queremos ocultar de alguien, por
vergiienza, miedo, angustia o desconfianza, esquivamos
u ocultamos la mirada, en una accién de salvaguarda
(Simmel, 2014) que busca privar de conocimiento so-
bre mi al otro.

La obtencién de informacién, agrega Simmel, de-
pende de un 6rgano delator: el rostro. Y es que para
el autor en el rostro se sintetiza la suma de experien-
cias vividas por una persona. Entonces, en el rostro
se materializa la historia del individuo. Ademds, en la
cara buscamos las particularidades individuales, por
¢jemplo, un lunar, el color de ojos, entre otros aspec-
tos. De forma que, en el imaginario social moderno, se
considera que a través del escrutinio del semblante apre-
hendemos la individualidad del otro (Simmel, 2014).
Esta tesis simmeliania encuentra concordancia con el
reciente concepto de rostridad propuesto por Deleu-
ze (1985), en el que refiere cémo el rostro nos parece
el reducto de nuestra subjetividad. El rostro, nuestra
cara, contintia Deleuze, juega, por lo tanto, un papel de-
terminante en nuestras narrativas identitarias. Incluso,
podriamos decir, el rostro representa nuestra identidad,
por lo que el rostro me diferencia de los otros.

Ese escrutinio a través de la mirada, agrega Simmel,
forma apenas una primera impresiéon. Quizd llena de

errores, los que, si la interaccién se vuelve permanen-
te, podrin corregirse. De ahi que la interaccién social
no parta desde la neutralidad, sino que tenga como
referente un fugaz conocimiento mutuo, construido
a partir de la observacién del rostro. Tal conocimien-
to serd construido no sélo a partir de factores externos
como lo pueden ser las intenciones, actitudes y el esta-
do de dnimo (Simmel, 2014), sino que, ademads, buscard
fundamentarse, atribuyéndole rasgos al semblante de
interioridad o, mejor dicho, de subjetividad. Por ello
existen refranes populares que sostienen que “los ojos
son la ventana del alma”, posiciondndoles como formas
de conocer esa parte trascendental y abstracta del otro.

De esta manera, Simmel considera que la sociologfa
ha soslayado el hecho de que la interaccién cotidiana,
incluidas las relaciones practicas, dependen del cono-
cimiento mutuo (Simmel, 2014), construido, en un
primer momento, a través de la vista. Confirmado o
rechazado, después, en la convivencia cotidiana. Pero,
dpor qué llega a tomar tanta importancia la mirada en
la modernidad?

El autor considera que esta situacién es impulsa-
da por los medios de transporte publico, los cuales
nos colocan en el escenario de estarnos mirando, mu-
tuamente, por minutos e incluso horas, sin hablarnos
(Simmel, 2014). Pensemos en el tiempo que pasamos
esperando el autobts o el metro. Sumémosle el tiem-
po de traslado en éstos. Notaremos que una buena
parte de nuestro dfa es invertida en estos medios. Aho-
ra bien, si recordamos lo que hacemos en el trayecto
nos percataremos de que pasamos bastante tiempo
observando a los otros y, a la vez, siendo observados
por los demis.
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Dado que la interaccién que se ha fomentado en
la modernidad es, en buena medida, eventual, espora-
dica y distante (Simmel, 2014), se genera la sensacién
de soledad en compaiia. De ahi que observemos en
bisqueda de poder conocer o reconocer al otro, agre-
ga Simmel, rodeados de personas, pero sin hablar con
ellas. En este sentido, Lukdcs (1985) senala que el sis-
tema laboral ha generado en el trabajador una “actitud
contemplativa”. Con ésta se refiere a cémo los obreros
se convierten en “observadores neutrales a quienes los
acontecimientos dejan psiquica y existencialmente in-
tactos” (Lukdcs, 1985: 15). De esta forma se genera una
pasividad fundamentada en el sentimiento o sensacién
de ser rebasados por el orden dado de las cosas. En el
caso de la sociabilidad esa actitud contemplativa se fun-
damenta en el miedo a la indiscrecién o invasién a la
privacidad del otro que genera una sensacién de aisla-
miento y, como sefiala Simmel, de soledad en compaiifa.

Finalmente, Simmel agrega que nuestro conocimien-
to del otro oscila entre conocer su biografia o conocerle
en el momento de la interaccién espontinea. En esa es-
pera por el transporte, en ese lapso de tiempo en que
miramos al otro, buscamos conocerle tanto sustancial
como situacionalmente. Es decir, conocerle tanto objeti-
va como subjetivamente: “Queremos saber de una parte:
¢qué es este hombre en su esencia? ;Cudl es la sustancia
duradera de su personalidad? Pero también queremos
saber: jqué es en este momento? ;Qué quiere? ;Qué
piensa? ;Qué dice?” (Simmel, 2014: 627).

Es decir, es un deseo de aprehender el todo. En este
caso ese todo alude al fisico, la identidad, la personali-
dad, la emocionalidad, pero, también, a la espiritualidad
de la persona que miramos u observamos. En suma, co-
nocerle, aunque inhibidos por un acercamiento a ese
otro, a ese desconocido. Conocerle a la distancia que
posibilita la mirada. De forma que en la modernidad,
como le llama Simmel, la distancia, eventualidad y fu-
gacidad de las interacciones generan que la mirada, el
mirarnos, se constituya como un acto central en las rela-
ciones sociales. Asimismo, se constituye como un acto
intimo, intersubjetivo, ya que al obtener informacién de
la subjetividad del otro ofrezco la oportunidad de que
se informen sobre mi.

No obstante que la propuesta de Simmel esboza

cémo se construye el ocularcentrismo imperante en so-
ciedades capacitistas, soslaya algunas cuestiones como
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¢qué sucede con las personas ciegas? Asimismo, obvia
el papel de los otros sentidos, especificamente del tac-
to, en la construccién del conocimiento sobre el otro.
Consideramos que Norbert Elias ofrece la posibilidad
de responder a estas preguntas.

El surgimiento del placer
ocular como parte del proceso
civilizatorio: analisis de la
propuesta de Elias

Norbert Elias centra su andlisis en los cambios sociales
que tuvieron lugar durante el periodo de transicién de
la Edad Media a la “civilizacién”. Su tesis consiste en
considerar que, resultado de un largo proceso socio-
histérico, tal transicién impulsé el autocontrol emotivo
(Elias, 2012). Se construye asi una interseccién entre
las estructuras social y emotiva, de forma que la expre-
sividad emocional, sefiala Elias, se encuentra regulada
por la sociedad. Algunas emociones, sostiene el autor,
serdn reducidas a lo privado. Por ejemplo, el llanto, la
tristeza, entre otras. Otras serdn consideradas como ver-
gonzantes, antinaturales e, incluso, denigrantes respecto
ala condicién humana. Por ello reprimidas y tabuizadas.
Para Elias el ejemplo maximo ha sido la agresividad. En
la Edad Media encontraba lugar en la cotidianidad, por
el contrario, en nuestra sociedad se le reprimird y oculta-
rd (Elias, 2012).

Un cambio mds tuvo lugar en los lapsos de tiempo en
los que tiene lugar la transicién de una emocién a otra. En
la Edad Media, ¢jemplifica Elias, una persona podia es-
tar contemplando la quema de una “bruja”y refr y llorar
al mismo tiempo o pasar de un estado a otro en cuestién
de segundos. Por el contrario, el proceso “civilizatorio”
impulsé un cambio en esas transiciones emotivas. Aho-
ra, agrega Elias, esa conducta se encuentra estigmatizada
como irracional o signo de enfermedad: hormonal, neu-
ronal e incluso psicosocial. Y es que esta es una de las
capacidades en la cual se nos forma: aprehender cier-
ta congruencia emocional. De forma que transitar de
una emocién a otra abruptamente puede tener alcan-
ces psiquidtricos.

Ademis, las emociones se convertirdn en respuestas a
determinadas situaciones o contextos. Si bien en la Edad
Media las personas refan al contemplar la quema de una
persona, tal reaccién resulta impensable en el compor-



tamiento “civilizado”. En nuestra sociedad,
refr ante la desgracia o la desdicha ajena es
visto como una forma de insensibilidad, fal-
ta de empatia, entre otros sefialamientos. O,
como se hace en la psicologia criminal, de
un perfil con tendencias a la crueldad.

Estos cambios en la expresividad emo-
cional generaron que las formas activas de,
por ejemplo, el placer agresivo medieval de-
viniesen manifestaciones pasivas en las que
prevalecerfa la contemplacién. Podriamos
decir, fue transferida a la pasividad de ob-
servar c6mo otros se agreden. Elias utiliza el
término placer ocular para referirse a “la ca-
pacidad para experimentar emociones con
la mera contemplacién” (Elias, 2012: 295).
Senalemos que es la capacidad de emocio-
narse o sentir alguna emocién mediante la
visualizacién u observacién de una escena,
suceso o situacién. Como ejemplo, pode-
mos citar las emociones que genera ver una
pelicula, una serie, una telenovela, etcétera.
Asimismo, las emociones y sensaciones ge-
neradas por las fotos que contemplamos en
Instagram, Facebook o Internet. No obstan-
te, reprimir no significa desaparecer. Elias
agrega que la destruccion y la violencia en-
contrardn otras formas de canalizacién y
legitimidad, materializindose en una serie
de pricticas y actividades que manifies-
tan de forma refinada, estetizada y racional
la violencia, para asegurar la aceptacién
social (Elias, 2012). Para ello, advierte el
autor, serd necesario un cambio en las for-
mas en que experimentamos las cosas. Tal
cambio lo encuentra explicitado en ma-
nuales de conducta publicados a finales
de la Edad Media. En ellos encuentra que
las transformaciones fueron posibilitadas
por la educacién y los procesos de condi-
cionamiento que ésta promueve. Como se
muestra en el siguiente fragmento:

[...](1)alos nifosles gusta tocar conlamano
los vestidos y otras cosas que les atraen; (2) es
necesario corregirles este exceso y ensefiarles
a no tocar mds que con los ojos todo aquello
que ven. (Elias, 2012: 295)
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En la cita anterior, en la oracién (1) se describe una actividad
que les gusta a los nifios: tocar. Enseguida, precisa aquello que les
gusta tocar: vestidos y todo lo que les atraiga. Como sabemos, el
verbo atraer alude a algo o alguien que llama la atencién. En el caso
de los nifios, segin la cita anterior, la atraccién deriva en una accién:
tocar. La frase (2) llama la atencién a la necesidad de corregir esa ac-
titud infantil. Se convierte el tocar en una falla conductual infantil.
Asimismo, es un peligro o riesgo que debe ser atendido. Enseguida
agrega que tocar es una accion excesiva, calificativo que le convier-
te en un impulso que rebasa lo permitido por las reglas o normas
civilizatorias. A continuacién, mediante la conjuncién aditiva y se

» Hombre muy alto detrds de mujer de baja estatura en clase de baile urbano,
Centro Nacional de Danza Terapéutica, Canada, 2020 | Tomada de: Boredpanda.com
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alude a la ensefianza como un medio para
corregir tal exceso. Podriamos decir que
se posiciona la educacién como un me-
canismo que desarrollard los medios para
que los nifios aprendan a no tocar. Debe-
mos resaltar la frase final en la que se seniala
“no tocar mds que con los 0jos”. En ésta se
alude a la mirada como una forma de tocar,
trasponiendo la pasividad con la actividad,
de forma que la contemplacién transmuta
en experienciacion.

Es importante resaltar que experimentar
supone una vivencia propia que posibilita
sentir, percibir, realizar o comprobar algu-
na situacién, sensacién o emocién. Es decir,
es una accién que implica una prictica, por
lo tanto, alude a que alguien realiza o per-
cibe una determinada accién o sensacién.
Siguiendo a Elias, podemos decir que en la
génesis del proceso civilizatorio se encuentra
la represién de una capacidad, la represién
del tacto. Pero, ain mds, el capacitismo
utilizard los procesos de ensefianza-apren-
dizaje educando en la autocoaccién de
supuestos impulsos y pulsiones tales como,
en este caso, el tocar a otros, pero también
a si mismo.

La prohibicién del tacto como forma
de exploracién sigue vigente adn. E in-
clusive se extiende a las personas ciegas.
Se vuelve evidente, por ejemplo, en los
museos en los que se tiene estrictamen-
te prohibido tocar las piezas de arte. Elias
agrega que una accién humana espontinea,
como tocar lo que se desea, es sometida a
un proceso en el que la actitud civilizada es
la autocoaccién en el uso del tacto (Elias,
2012). Podriamos decir que la actitud civi-
lizada radica en la represién de un impulso,
en la estigmatizacién de una capacidad y la
sobrestimaci6n de otra: la vista.

De esta manera, considera el autor, en
nuestra sociedad tiene lugar una transferen-
cia de las manifestaciones impulsivas hacia
la contemplacién, convirtiendo la visién en
el sentido privilegiado. Al encontrarnos con
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una serie de prohibiciones y restricciones que limitan las satisfaccio-
nes inmediatas, la vista se convertird en el transmisor de placer por
excelencia (Elias, 2012). Dan cuenta de ello los medios de comunica-
ci6n, los cuales, al paso del tiempo se vuelven cada vez mds visuales.

En resumen, para Elias el placer ocular tiene como requisito
el autocontrol de un impulso: el tocar, dando pie a la contempla-
ci6n pasiva mediante la cual se obtendrd el placer, la satisfaccién
y, podriamos agregar, la obtencién de conocimiento. Pero también
complejizando, como veremos mds adelante, la situaciéon de las
personas ciegas. Antes analizaremos lo que, una vez desplazado,
sucederd con el tacto. Al respecto, es Derrida quien nos propor-
clona una explicacién.

Tocar, el peso de una palabra:
tabuizacion y represion del tacto

Dado que Derrida (2000) considera que, en diversos escritos, Jean-
Luc Nancy alude al “tocar”, dedica un texto al andlisis del tema en su
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obra que, ademds, considera un homenaje. Parte de las
preguntas ;por qué genera tanta incomodidad la palabra
tocar? ;Qué es tocar? jQué se toca? (Derrida, 2000).
El autor analiza el sentido del tacto en nuestra sociedad
que considera el més estigmatizado de los sentidos.

Asi lo hace notar a partir de la obra de Kant (citado
en Derrida, 2000) quien lo denomina como el mds “gro-
sero” (sic) de los sentidos. Como sabemos, lo grosero
refiere al comportamiento descortés, desconsiderado,
incorrecto e irrespetuoso. En este sentido, el término
alude a la falta de educacién. Asi, el tacto se convier-
te en un sentido poco educado, burdo. Por tanto, que
atenta contra las buenas costumbres. Y es que, conti-
nta Derrida, contrario al resto de los sentidos que se
gjercen a distancia y fomentando el individualismo, el
tacto requiere de la cercania, requiere del contacto. Por
lo tanto, se ocupa del otro, es decir, de un objeto exter-
no, aunque no necesariamente ajeno al propio cuerpo.
De manera que el tacto se encuentra sometido a la si-
guiente cldusula: “[...] no se puede tocar mds que en
una superficie” (Derrida, 2000: 25). Es decir, para que
el tacto sea posible debe posarse o rozar algo o alguien.
Esto es, necesita de otro. Esta situacién dificulta para
Aristételes la definicién de este sentido. De manera que
el filésofo cuestiona: “[...] scudl es el 6rgano propio
de la facultad tictil? ;Existen varios sentidos del tacto
o uno solo?” (Aristételes citado en Derrida, 2000: 24).

Derrida considera que si bien los avances cienti-
ficos han proporcionado respuesta a las preguntas de
Aristételes, ello no ha significado la plena aceptacién
del tacto. De forma que conocerle y entenderle cientifi-
camente no ha implicado desmitificarlo. Asf, puntualiza
el fildsofo francés, ahora sabemos que el 6rgano del tac-
to se encuentra situado internamente, entre nuestras
capas de piel, que esta dltima es el 6rgano sensorial
del tacto, por lo que tiene una amplia extensién, lo que
le dispersa, diversifica, por diversas dreas de nuestro
cuerpo. Ademds, sabemos que la experiencia tactil tie-
ne lugar en consonancia con nuestra piel, con nuestro
cuerpo, por lo que piel y tacto se encuentran entremez-
clados (Derrida, 2000).

Son estas particularidades de la experiencia tdc-
til las que han generado lo que Derrida denomina
interdiccion originaria. Tabuizando, reprimiendo e
incluso prohibiendo su uso. Para lograrlo, se crearon
sanciones y castigos por tocar e incluso tocarse que

oscilan entre lo moral y lo legal. Es importante aclarar
que tal tabu varfa entre las culturas. Por ¢jemplo, en
Latinoamérica la cercantia, el contacto fisico e incluso
el tocarse (una palmadita en los hombros, un abrazo)
tienen mayor aceptacién que entre los europeos. No
obstante, los limites de ese contacto, y de la permi-
sibilidad del tocarse no deben ser rebasados. Existe,
agrega Derrida, una premisa en la que se establece
“no tocards demasiado; no te dejards tocar demasia-
do, y hasta ‘no te tocards demasiado’ (Derrida, 2000:
80). Sin embargo, jcémo saber cudnto es demasiado?
¢Co6mo 1dentificar ese limite permitido? Y es esta in-
certidumbre en los limites, finaliza Derrida, lo que
llega a generar una neurosis del tacto.

Esta incertidumbre tiene como fuente la sexualiza-
ci6n o erotizacién que acompaiia a este sentido y que se
manifiesta en la palabra: tocar-tocarse-tocamiento. ;En
qué momento una caricia amistosa rebasa ese limite?
Esa neurosis del tacto, consideramos, se vuelve patente
entre los nifios y las personas ciegas. En el caso de los
nifos existen una serie de cursos, manuales y formas de
concientizacién sobre los “tocamientos” o aquellas ca-
ricias indebidas. De forma que, como se sefialaba en el
texto de Elias, a los nifios se les ensefia a no tocar pero,
también, se les ensefia que no deben ser tocados o, me-
jor dicho, no ser tocados de forma indebida. Por otra
parte, a las personas ciegas, en sus cursos de reconoci-
miento, se les ensena, por un lado, a tocar superficies,
rostros, etcétera, para reconocerles. Paradgjicamente,
al mismo tiempo se les ensefa a inhibir el tacto, para
lo cual les mencionan en qué circunstancias y con qué
personas es posible utilizarle. Esta doble ensefianza,
consideramos, representa una informacién contrapues-
ta, contradictoria. Lo que pudiera ser la esencia de lo
que Derrida denominé hasteria del tacto.

He ahi la tragedia del tacto. El sentido que, si bien
Kant tildaba como “grosero”, también lo consideraba
la forma cognoscente mds objetiva y certera. De ahi
que el imperativo “no tocar” se haya vuelto una de las
formas de institucionalizar el respeto. El que, agrega
Derrida, nos acostumbra a mantenernos a distancia
del otro. Mantenernos a distancia: mirando, ya para
conocer, ya para vigilar. Y es, al final de cuentas, el res-
peto ala ley, a la autoridad. En suma, respeto al orden
establecido que, como hemos visto con Elias, se man-
tiene a base de ese placer ocular que nos conduce a
la contemplacién.
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Sin embargo, la prohibicién en el uso del tacto en-
cuentra excepcién en la tecnologia en la que se han
impulsado una serie de transformaciones en la cons-
truccién de los cuerpos y las emociones (Scribano,
2017a). Estos, agrega Scribano (b), han modificado
nuestros sentires y percepciones, de forma que, por un
lado, tenemos prohibido tocar pero, por otro, podemos
tocar las pantallas digitales. Esta situacién comple-
menta o transforma la neurosis del tacto descrita por
Derrida. Asf, sefiala Scribano (2017b), podemos usar
nuestro tacto para relacionarnos con los instrumentos,
aparatos y maquinas, pero sigue vedado tocar a nuestro
préjimo. De forma que el mirar-tocando encuentra una
completa permisibilidad en la medida en que esté diri-
gido al consumo.

Como hemos observado en el andlisis de Simmel,
Elias, Derrida y Scribano, nuestro cuerpo y nuestras
sensibilidades se encuentran normativizados, regula-
dos. En sociedades necropoliticas esto tomard un cariz
distinto, por lo que el cuerpo, en si mismo, devendrd
campo de batalla. Ello se evidencia en metaforas tales
como la “guerra contra el cincer”. Pero también en
nuevos tipos de represién y neorrepresién, que buscan
castigar el cuerpo y los sentidos. Y es que en sociedades
capacitistas la represion se vuelca sobre una supuesta
disminucién de las capacidades. Pero también al desa-
rrollo y uso de formas contrahegeménicas de ser en el
mundo, como puede ser el desarrollo de una estética
tactil en las personas ciegas. Para desarrollar este pun-
to, a continuacién presentaremos un esbozo del andlisis
realizado por Mbembé.

Las guerras necropoliticas como
agresion a los sentidos:
la propuesta de Mbembé

Dando continuacién al pensamiento de Fanon, Achi-
lle Mbembé (2011) retoma y desarrolla el concepto de
necropolitica, que define como la capacidad que tiene
el Estado para definir aquellos grupos desechables,
sustituibles. Es decir, el Estado define las politicas re-
gulatorias de la mortandad. Ello no necesariamente en
el sentido literal de la palabra, sino, por ejemplo, a quié-
nes dar acceso a un medicamento. Es en contextos de
guerra donde la necropolitica se despliega en su sentido
literal: decidir quién muere. Y, podemos agregar, cémo
muere. Para ello, agrega Mbembé, los Estados han tec-
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nologizado las formas de matar, sofisticando los ataques
a los enemigos. Tal sofisticacién, ademds de “civilizar”
las formas de matar, tiene por objetivo aumentar el nad-
mero de victimas, disminuyendo el tiempo de ataque.
Es decir, matar a mds personas en el menor tiempo po-

sible (Mbembé, 2011).

De suerte que la tecnologfa ha sido la principal alia-
da en el logro de esos objetivos. Por ejemplo, el uso de
rayo ldser, el desarrollo de armas quimicas, el uso de
drones, entre muchos otros. Todo esto, agrega Mbem-
bé, ha redefinido la guerra. Asi, las guerras cldsicas se
libraban entre dos Estados-nacién que se enfrenta-
ban con el objetivo, en algunos casos de colonizar o,
en otros, de someter a un régimen. Por el contrario, las
guerras contempordneas se libran dentro de un mis-
mo Estado. Y, a diferencia del pasado, ya no son dos
ejéreitos nacionales los que combaten, sino que se trata
de grupos armados que actdan bajo érdenes del Esta-
do contra grupos armados sin Estado, organizados ya
en guerrillas, ya en carteles de narcotréfico, entre otras
configuraciones. Ejemplos recientes lo son México y
Chile. El primero con la guerra contra el narco. El se-
gundo con la guerra contra los manifestantes. Ambas
son guerras libradas dentro del territorio mexicano y
chileno, respectivamente. En el caso mexicano, el ejér-
cito nacional combate grupos armados. En el caso
chileno se trata de grupos armados con madscara del

Estado que reprimen a grupos no armados que se ma-
nifiestan (Mbembé, 2011).

Otro de los cambios en la guerra, contintia Mbem-
bé, ha sido que actualmente se busca “degradar las
capacidades” (Mbembé, 2011: 54). Como muestra, la
guerra de Kosovo en la que se atacé la infraestructura
serbia destruyendo puentes, vias de transporte y ferro-
carril, carreteras, instalaciones eléctricas y de agua, entre
otras. Mediante esta estrategia se pretendia: 1) mermar
el equipo de sobrevivencia del enemigo, 2) prolongar el
tiempo en la recuperacién del daiio, 3) perjudicar la sa-
lud de los civiles en el tiempo del ataque pero también
hacia el futuro. Detengdmonos en esto. En lo inmedia-
to el ataque dejaba sin comunicacién ni posibilidades
de salida a los serbios quienes, ademds, pricticamen-
te debian reconstruir la ciudad. Tal reconstruccién
tomarfa un considerable lapso de tiempo. Finalmente
(3), la destruccién de un complejo petroquimico dejé
altos niveles de toxicidad que desembocaron en las
recomendaciones del Estado para que: a) las mujeres
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embarazadas abortaran, b) no hubiera embarazos en un
periodo de dos afios en la regién (Mbembé, 2011).

Si bien Mbembé se refiere a la degradacién de ca-
pacidades de infraestructura, en su descripcién, los
ataques también son dirigidos a la degradacién de “ca-
pacidades” corporales. Al respecto, el ejército chileno
muestra un claro ejemplo. Como sabemos ha utilizado
diversas formas de atacar los cuerpos de los manifestan-
tes, que van desde el uso de bastones policiales, gases
lacrimégenos, pasando por camiones hidrantes o lan-
zaguas, llegando a formas directas de embestida a los
sentidos como son disparar con balas de goma a
los 0jos 0 uso de quimicos en el agua utilizada para dis-
persar a los manifestantes, lo cual ha producido una serie
de lesiones oculares, asi como quemaduras en la piel.
Contrario a lo que suponian las autoridades, las manifes-
taciones no han cesado, se han intensificado, e incluso,
han evidenciado los dafios causados por este tipo de
embestidas a los cuerpos. Asi, por ejemplo, los manifes-
tantes han colocado pancartas con ojos dibujados en las
cercas de estaciones policiales, también han marchado
vestidos de negro y con ojos vendados, en alusién a las
mutilaciones oculares perpetradas por el Estado.

En concordancia con Mbembé, podemos apuntar
que las guerras contempordneas tienen como objetivo

atacar el cuerpo de las personas, de forma que lo topo-
grafico transita a lo corporal: generar enfermedades a
bebés en gestacién, enfermar el cuerpo. Pero también
violentar el cuerpo: ojos, oidos, nariz, tacto. En suma,
dafiar la sensibilidad y la percepcién del “enemigo”,
dafio que lo acompafiard de por vida y cuya “funcién
consiste en mantener a la vista de la victima y de la gente
de su alrededor el mérbido especticulo que ha tenido

lugar” (Mbembé, 2011: 65).

Como senaldbamos, el cuerpo deviene campo
de batalla, pero debemos agregar que también, como
muestran las autoinmolaciones o los actos kamikazes,
puede devenir arma. Ademds, puede transformarse,
como nos estan enseflando los chilenos, en espacio de
resistencia y denuncia contrahegemonica. Y, en este
sentido, el cuerpo transmuta como uno de los méximos
desafios a la autoridad represora.

Finalmente, Mbembé sefiala que las guerras con-
tempordneas guardan mayor similitud con las antiguas.
Ello debido a que utilizan formas y estrategias de las gue-
rras némadas en las que, ahonda Mbembé, los ataques
eran rdpidos e incluso en los que se desaparece para rea-
parecer sin ser visto. Asimismo, viajar ligeros de equipaje
de manera que no se afecte la movilidad. Pero también
cortando el abastecimiento de comida, energia y co-
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municacién. Y, lo mds deplorable para nuestra época,
mutilando y masacrando el cuerpo del enemigo con el fin
de inmovilizarle y disminuirle animicamente. En suma,
las guerras contempordneas retroceden a précticas pri-
mitivas e inhumanas que ahora se hacen mds eficientes,
aceleran y se extienden a mayor ntimero de personas de-
bido al uso de tecnologfa, volviéndose letales.

A continuacién, presentaré las entrevistas realiza-
das a personas ciegas, quienes habitan en Monterrey,
Nuevo Leén (México). En éstas abordaremos las for-
mas represivas y punitivas que adquiere el “tocar”. El
andlisis de las entrevistas posibilita el conocimiento de
las bases estructurales de la represién de los cuerpos y
las sensibilidades.
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Conocer pero sin jtocar!: el ser en
el mundo de personas ciegas

En este apartado presentaré el resultado del andlisis
del discurso de entrevistas en profundidad realizadas
a personas ciegas durante el periodo 2018-2019. Nos
centraremos en la historia de tres personas: Luis, De-
lia y Daniel. Es importante sefialar que, respetando las
normas éticas, los nombres de los entrevistados han
sido cambiados. Ellos tres perdieron la vista cuando
eran bebés, por lo cual no cuentan con acopio de refe-
rentes visuales como quienes pierden la vista a mayor
edad. Ellos tres habitan en el Area Metropolitana de
Monterrey. Tanto Luis como Delia, en el momento de la
entrevista, tenfan una edad de 53 y 51 afios, respectiva-
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mente, por lo que ellos pertenecen a una generacién en
la cual la educacién inclusiva era inexistente y las escue-
las especializadas en la educacién para personas ciegas,
poco conocida. De ahi que ambos iniciaran su prepara-
ci6n en movilidad y vida cotidiana. Mientras que Luis
abandon6 sus estudios de licenciatura, Delia concluyé
una licenciatura en pedagogia. Ambos son casados y
con hijos, de cuatro y dos afos, respectivamente. Luis
se casé con una mujer que si ve. Delia, por su parte, con
un hombre ciego. En el momento de la entrevista Luis
obtenia recursos “boteando” (pedir dinero en una lata
de refresco) en un crucero ubicado cerca de una prepa-
ratoria, Delia se encontraba desempleada.

Daniel tiene 33 aflos por lo que pertenece a una ge-
neracién en la cual la integracién se encuentra en pleno
auge y que desafia los estigmas y estereotipos atribuidos
a las personas ciegas. Asf, es critico de aquellas perso-
nas que “botean” en la calle. También se encuentra
casado y tiene dos hijos pequenos. Al igual que Delia se
cas6 con una mujer ciega. El se encuentra laborando en
la universidad publica. Ademds, participa en diversos
proyectos referidos a la concientizacién y sensibiliza-
ci6n hacia las personas ciegas.

Si bien existen diferencias intergeneracionales en
las formas de vivir y asumir la ceguera, tales diferencias
son inexistentes en el uso del tacto. Los tres entre-
vistados lo asumen como un tabd, restriccién que no
cuestionan y es tomada —por utilizar términos de Schiitz
(1974)- como una actitud natural. Aunque, como he-
mos visto, esta actitud es aprehendida en la educacién
tanto formal como informal. Y es precisamente en las
formas de ensenianza-aprendizaje sobre el uso del tacto
donde se hacen notar las diferencias intergeneraciona-
les. Para los mayores la ensefianza fue mediante regafios
y golpes, mientras que para Daniel se utilizé la nocién
de pertinencia. Asi, a Delia la reprimian mediante vio-
lencia: “[...] cuando yo tocaba muchas cosas (1) mama
me regafiaba mucho: ‘jya! jno toques!” o me pegaba en
la mano. O me reganaba: ‘jya! ;No toques! (2) porque
vas a tirar algo™ (Delia).

En la cita anterior, utilizando la deixis de tiempo,
Delia explica las reprimendas de su madre ante la cu-
riosidad y necesidad infantil de tocar los objetos. Es
importante resaltar que en (1) Delia utiliza el pronom-
bre indefinido, mucho, que tiene como funcién senalar
el exceso de los reganos, dada su insistencia por tocar.

Ademis, alude a la desproporcién entre la medida edu-
cativa y el acto que se sancionaba. En (2), mediante el
uso de la conjuncién causal porque, la mama explica el
fundamento de la restriccién: tirar las cosas. De for-
ma que el tocar era considerado por la mamd de Delia
como fuente de riesgo para la nifia pero, también, para
los otros. Ademds, se le consideraba una forma que des-
embocaria en la equivocacién, en el error.

No obstante, los regafios y golpecitos no fueron
suficientes para detenerle, sino que, mds bien, incen-
tivaron el empleo de otra estrategia como describe a
continuacién: “Y de repente asi, bien despistada, a ver
que hay en la mesa”.

En la oracién de arriba, Delia describe c6mo la ne-
cesidad de tocar para conocer era mds grande que las
sanciones, por lo que desafiaba las restricciones im-
puestas por su madre. Sin embargo, ante el miedo al
castigo, lo hacfa a escondidas, de forma que su madre
no se percatara. Los castigos recibidos por Delia la en-
senaron a tocar de forma disimulada, clandestina, e
incluso secreta. Asi, las sanciones al uso del tacto deja-
ron otro tipo de “aprendizaje”, como precisa la misma
Delia: “Yo creo que yo me quedé con esa fijacién a lo
mejor es por eso, también. Pero como que ya no me lla-
ma mucho la atencién”.

En el fragmento anterior podemos observar c6mo
para Delia el castigo derivé en lo que ella denomina fi-
jacion. Segun el Diccionario de la lengua espatiola, el
término refiere a la inamovilidad u obsesién con una

‘. 19
jno toques.

idea. Es decir, el imperativo se volvié
una orden que aparecié recurrentemente en su vida,
condicionando su manera de conocer el mundo. Esta
situacién se ha prolongado hasta su presente en el que
ya no hace intentos por tocar las cosas o a las personas.
De hecho, agrega que el tocar a las personas genera en
ella incomodidad: “[...] no, yo no los toco jme cohibo
con eso! No lo considero tan importante... te sientes
limitada, por un lado. A lo mejor, por otro, la persona:

‘no, pues no, porque me vas a agarrar’”.

El fragmento anterior inicia con la negacién tici-
ta en el uso del tacto y, mds precisamente, el hecho de
tocar alos demds. Enseguida Delia explica los motivos
que la llevan a no usarle: a) no lo considera importan-
te, b) la sensacién de limitacién, c) la negacién de las
personas. Delia declara conocer a la persona mediante
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el tacto intrascendental, debido a que dice no contar
con referencias visuales que le hagan “imaginar” las
formas, colores o cualquier otro dato visual. Enton-
ces, la limitacién a la que refiere tendria dos fuentes: la
falta de imdgenes y las posibles reacciones de las per-
sonas. Entre esas reacciones, ella supone la negacién
e incluso la molestia o enojo por intentar tocarles. Y
es que Delia alude al imaginario social en el cual tocar
implica un acto de intimidad, éste debe realizarse des-
pués de un periodo de tiempo en el que se construya
confianza, de forma que la confianza es una precondi-
ci6n para tocar al otro.

Asimismo, debemos resaltar que tanto Delia como
Luis sefialan un cierto desdén por lo visual y lo gréfi-
co. Delia, como vimos arriba, lo considera inttil. Asi lo
constata con la ortografia: “[...] yo pienso por qué unas
palabras con B y otras con V si suenan igual” (Delia).

En el parrafo anterior, Delia reitera la inutilidad que
tiene para ella el conocimiento de lo grifico. En este
caso representado en las consonantes del alfabeto. De
forma que para ella lo grafico pierde su heterogeneidad
ante lo auditivo, por lo que se centra mds en el hecho de
comunicar y comunicarse como forma de interrelaciéon.
El lenguaje oral, la fonética, cobran mayor importancia.
Por su parte, Luis sefiala que para €l lo visual no tenia
importancia hasta que se percaté de un hecho:

[...] yo me decfa para mi mismo: para qué me baiio, al cabo
yo no me miro y es una verdad muy cierta. Yo no me mi-
raba, la gente si me vefa y me hacfan el “fuchi”. Los nifios

nada mds me miraban y corrfan. (Luis)

Refiriéndose a la autoimagen, Luis considera que
lo visual como acto autorreferencial o egocéntrico no
tiene importancia, sin embargo, insertos en una socie-
dad ocularcentrista (Bustos, 2015), lo visual se vuelve
un hecho trascendental. De forma que la apariencia fi-
sica sirve como fuente de aceptacién o rechazo en la
interrelacién social. Asi, la higiene se materializa en
la presentacion de la persona. El mostrarse sucio puede
llegar a generar miedo, reticencia, lo cual, para Luis, se
refleja en la accién de huida de los nifios: “[...] nada
mds me miraban y corrian”.

La experiencia de vida de Daniel, en cuanto a las

formas de aprender la restriccién en el uso del tacto,
fueron distintas. En su historia, al menos asf lo narré,
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no hubo reganos, ni golpes. Por el contrario, su madre
estimulaba su desarrollo cognitivo prepardndole el ma-
terial escolar con relieves en las figuras, por ejemplo, en
los mapas. Los relieves eran construidos con materiales
tales como plastilina, resistol, hilos adheridos median-
te el bordado de figuras. No obstante, este ambiente de
comprensién hacia su forma de conocer no era repro-
ducido por todos. El recuerda una situacién en la que
una compaiiera de primaria minusvalor6 su forma de
aprender geografia:

[...] estibamos en un sal6n de clase, y como siempre no
falta alguien que no le gusta algo y que a lo mejor estin
esos pensamientos negativos hacia los demds. Y pasé al pi-
zarrén, porque era donde podian estar mis mapas porque
eran grandes y, me dice el maestro: “A ver localizame este
pais”; “no pues, aqui esta...” dijo una compaiiera: “(1) No
pues que chiste, para él estd muy ficil. (2) Nada mds lo aga-
rra'y ya”. 'Y el maestro se molest6 y le dijo “gtd crees que
es eso? A ver, levintate y ven y técalo y biscame el pais
que le estoy pidiendo”. Y la compaiiera se levanté y no lo

encontro.

Daniel considera que su compaiera vefa injus-
ta la forma en que lo evaluaba el maestro. Y es que el
imaginario social expresado por ella (1) posiciona la
obtencién del conocimiento mediante una experiencia
tactil como algo facil. Mediante el uso del adverbio may
indica que la facilidad tiene un alto grado. Por lo tanto,
seglin esta légica capacitista, no requiere gran esfuerzo
o despliegue de conocimiento, ya que, como precisa en
(2), agarrar es un acto cotidiano. Agarramos todo: la
taza, la basura, etcétera. En este imaginario capacitista
agarrar es sinénimo de tocar. Sin embargo, el maestro
le hizo notar el falso supuesto que habia expresado, lo
cual solamente fue constatado al ser sometida al mismo
tipo de evaluacién que Daniel. Enseguida el maestro le
explicé la complejidad existente en la construccién de
conocimiento a través de la experiencia tactil:

[Explicacién del maestro] (1) lo que pasa es que lo que td
ves €l lo toca. (2) Lo que td ves en tu hoja, mapa, dibujo;
la tinica forma para él de verlo, es conocerlo a través del
tacto. (3) El hecho de que el mapa esté bordado no significa
que se copie las respuestas al tocarlo. El también tiene que
estudiarlos y conocer la forma que tiene cada pais. (4) Y
estudiarlos, y si, al repasarlo una y otra vez te lo aprendes,
pero igual viéndolo te lo aprendes. (5) Con la diferencia

que td ves con los ojos y €l con el tacto. (Daniel)
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En el pérrafo anterior, Daniel narra la explicacién
que su maestro de primaria brindé a los alumnos. Tal
explicacién se inicia en (1) con una analogfa entre el ver
y el tocar de forma que sea comprensible para la estu-
diante. Pero sobre todo de forma que genere empatia
hacia el acto de conocer a través del tacto. Enseguida
en (2) alude a cémo las figuras y graffas pueden ser co-
nocidas con una experiencia tictil. En (3) desmitifica el
tocar como forma de copiar, agregando que el uso del
tacto requiere, también, estudiar para conocer, en este
caso la forma de los paises, aunque sintiéndola. En (4)
utilizando la conjuncién copulativa y une el estudio y
el repaso, de forma que sefiala la esencia existente en el
acto de estudiar algo: aprender, la cual es la misma tanto
para la experiencia visual como para la tictil. Finalmen-
te, en (5) concluye con la idea inicial: el acto de “ver”
puede tener lugar tanto en lo grafico como en lo tictil.

De tal forma que el aprendizaje en la restriccién del
tacto le llegé a Daniel por parte de los compaifieros de
clase. Y es que en una sociedad ocularcentrista en la
que no tienen cabida otras formas de construccién del
conocimiento, se genera una afeccién en la seguridad
y autoestima de aquéllos que no recurren a esa capa-
cidad como forma de ser en el mundo. De ahi que sea
urgente la sensibilizacién de las personas sobre otras
formas de conocer el mundo. Es en este sentido en el
cudl el cuerpo deviene lugar de batalla, construyéndose
una agresion sobre las sensibilidades, ya que se minus-
valora y reprimen otras formas de construccién del
conocimiento, pero también otras formas de interrela-
cionarse que pudieran resultar en una transformacién
del orden establecido.

La restriccion del lenguaje
capacitista para explicar otras
formas de ser en el mundo

Es importante resaltar la falta de conceptos, términos,
palabras, etcétera, para la construccién de conoci-
miento a través de la experiencia tictil. Por ejemplo, el
maestro de Daniel alude al tocar como una forma de ver.
Es decir, en el vocabulario capacitista la experiencia tac-
til puede ser explicada y comprehendida s6lo mediante
una copia sustitutiva del ver. Esto es reproducido por
las mismas personas ciegas, por ejemplo, Delia sefialaba
sobre su esposo: “El tampoco toca a la gente, yo nunca
lo he oido que ande “a ver cémo eres’... asi como para

ver c6mo eres... para mi no es interés conocer a una
persona y decir ‘;déjame ver cémo eres?’” (Delia).

Otras mujeres ciegas entrevistadas con anteriori-
dad, cuyas historias no presentamos en este trabajo,
hacian uso del concepto ver, algunas sonrefan o aclara-
ban lo paraddéjico de decir ver:

[...] yo siempre la vefa, bueno la vefa es una forma de de-
cir gverdad? (Lidia)

[...] siles ves el cambio, pues yo las peino, y este po’s
cada cosa, les pongo los zapatos... ya que las ves grandes.

(Sandra)

[...] cuando yo veo a mis sobrinos o a los nifios crecer.
(Antonia)

Esta falta de términos sumada a la prohibicién en
el uso del tacto, generan que las personas ciegas consi-
deren como una forma incomprensible e inexplicable
la manera en que ubican la posicién de una persona
(aunque no haga ruido); la personalidad de alguien, las
intenciones que puede tener una persona, el conoci-
miento de la situacién emocional o sensitiva del otro, la
identificacién de quien se dirige a ellos, entre otras. Asi
lo sefialan Daniel y Delia:

[...] (1) nosotros estamos hechos de energfa, es una for-
ma de comunicar y @ veces no sabes que es, pero se trasmite.
(2) Y yo cuando estoy con la otra persona es... sentir lo
que tiene y trato de estar con esa persona y para mi si hay
comunicacién no verbal... (3) Hasta eso se da uno cuenta

cuando te estdn viendo o no. (Delia)

En la oracién (1) Delia explica su percepcion del
cuerpo: consiste en energia. La que también comunica y
transmite los estados emocionales y sensibilidades de la
otra persona. De forma que le permite conocer -mds all
de lo fisico- a la persona. Conocer su “interior”, es decir,
el nivel de vibracién de esa persona. Esta explicacién de
Delia nos aproxima a una perspectiva del cuerpo sin re-
ferente visual. Una forma de conocer a las personas no
desde la pragmaticidad de la apariencia fisica fomentada
y mercantilizada en sociedades ocularcentristas, sino mds
bien desde una forma de definir el cuerpo como hacen
los orientales, para quienes éste es un ctimulo de ener-
gfa que se puede percibir sensorialmente. Asi, el cuerpo
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mds que ser un conjunto de musculos, tendones, etcé-
tera, se conforma por nédulos de energfa, la cual puede
ser percibida o sentirse extravisualmente. A pesar de esta
nocién de cuerpo explicada por Delia, ella lo sigue con-
siderando mexplicable, asf lo expresa: “[...] a veces no
sabes qué es”. El desconcierto que esa percepcién ge-
nera ha llevado a Daniel a buscar explicaciones entre las
personas de mayor edad:

[...] es algo, no sé qué sea. En una ocasién me puse a pre-
guntar -a la gente con discapacidad visual con mds expe-
riencia que yo- el a que se debe que uno puede sentir que
hay algo, a que se debe que uno puede percibir si hay algo
a la distancia cuando vas caminando. La verdad que bueno
que logré desarrollar eso, porque sirve para defenderse uno
de muchas cosas... por eso te digo que no sé exactamente
a que se deba esto, pero me ha beneficiado mucho. (Daniel,

cursivas mias)

Al igual que Delia, Daniel se refiere a esta percep-
ci6n extravisual como algo que “no sé qué sea”. Pero
también se refiere a ésta como “algo”, “eso” o “esto”.
Palabras utilizadas, también, para referirse a experien-
cias paranormales. Igualmente, como Delia, Daniel ha
construido una explicacién a partir de la opinién de
expertos (asi les llama a las personas ciegas de mayor
edad), la cual no llega, atin, a generar la cabal compren-
s16n de cémo se ha construido ese tipo de conocimiento
del mundo. Aun sin comprenderlo considera ese tipo
de conocimiento ttil y benéfico en su vida. Finalmen-
te, Daniel puntualiza que es algo que se ha desarrollado
al pasar del tiempo y los afios. Asimismo, en concor-
dancia con la explicacién de Delia, considera que sin
referentes visuales podriamos percibir y sentir al otro.

Conclusiones

El analisis tedrico y empirico presentado nos permite
observar que, contrario a lo que suponemos, las expe-
riencias de vida de las personas ciegas no son tan ajenas
alas de personas que ven. Asi, por ejemplo, Delia narra-
ba la represién que vivié de nifia por tocar todo aquello
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con lo que se encontraba. Esta experiencia es similar a
la ensefianza que tiene lugar cuando un bebé comienza
a gatear o caminar. Y es que la curiosidad por conocer
implica a todos los sentidos, no sélo al visual. Sin em-
bargo, el imaginario social capacitista ha convertido el
tocar en un riesgo, en un peligro. De forma que al “to-
car” nos exponemos y exponemos a los otros. Asi, por
¢jemplo, uno de los estigmas de algunas enfermedades
e incluso discapacidades es que el tocarles puede llevar
al contagio. Las historias de Delia, Luis y Daniel descri-
ben las diversas formas de represién desplegadas para
regular las emociones y el comportamiento. Asi como
las diferencias intergeneracionales de esas formas. En
el caso de los adultos, el regano y los golpes emitidos
por los padres. En el caso de Daniel, el cuestionamien-
to a su forma de aprender. De esta manera podemos
observar las luchas por el reconocimiento inherentes a
la historia de la discapacidad: lograr la aceptacién de
otras corporalidades.

Asi que el acatamiento del imperativo “no tocards”
se convierte en muestra tangencial del comportamiento
“adulto” y racional. De ahi que la formacién, pre-
paracién y educacién en este tipo de “capacidades”
constituye una de las tareas de algunas instituciones
pedagégicas. Asi lo narraron Delia, Luis y Daniel. De
ahi que, como senalaba Daniel, en la 16gica capacitis-
ta reproducida por sus compaiieros de escuela, el tocar
fuese considerado como falto de esfuerzo, por lo que
podemos concluir que el menosprecio o minusvalo-
racién de otras formas de conocer el mundo, como la
tictil, se debe a que representan formas de empatia y
comprehension del otro. En estas formas se debe “sen-
tir”, percibir al otro, no sélo en cuanto portador de una
apariencia, sino en cuanto ser sintiente y pensante. Es
decir, en cuanto humano. Requiere, por lo tanto, hacer
comunidad. De ahf la escalada necropolitica de agresién
a los sentidos, la cual resulta un intento desesperado de
despolitizacién. Es en este sentido que el cuerpo vy las
sensibilidades devienen espacio de resistencia y desafio
al orden establecido. Se convierten en espacio de oposi-
ci6n al neoliberalismo. Sentir al otro deviene una forma
contrahegeménica de combate.
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[...] U*s fracasad*s y U*s perdedores, l*s gruiiones e irrita-

bles quejicas que no quieren “tener un buen dia”y que no creen
que padecer cancer les haya hecho mejores personas, la politica les
ofrece un mejor marco explicativo que la predisposicion personal.
Para est*s pensador*s negativ™s, hay una serie de claras ventajas
en el fracaso. Eximid™s de la obligacion de estar siempre son-
riendo durante la quimioterapia o la bancarrota, [quien piensa]
negativo puede utilizar la experiencia del fracaso para enfrentar-

se a las graves desigualdades de la vida cotidiana.

Jack Halberstam'

P_reludio: una forma de vida
siempre dispuesta a tocarnos

La intencién de repensar la discapacidad como una
forma de vida siempre dispuesta tocarnos implica una
distancia critica frente a la narrativa de la catdstrofe
latente, “algtin dia seremos viejos, tendremos un acci-
dente o una enfermedad”, algo que suele anunciarse
como advertencia para que tomes consciencia de que
algtn dia td puedes ocupar ese lugar de dependencia,
deterioro progresivo y deficiencia.

Utilizo la palabra catdstrofe intencionalmente
para destacar que la racionalidad neoliberal nos hace
comprender la discapacidad aprisionada en el entra-
mado semiético-material de un colapso social que se
presenta como acontecimiento individual en tanto pa-
tologia y desgracia, después de todo, parafraseando a
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Leonor Silvestri (2017), selegirian ser discas si pudie-
ran hacerlo?

Lo sabemos, es una mala pregunta que nos recuer-
da las supersticiones del sujeto sano y autosuficiente
que decide sobre si, entonces no es tan mala después
de todo, ya que confronta la versién de si mism* como
sujeto capaz de controlarlo todo. Una versién ala que es
importante oponerse en aras de evidenciar la ontologia
individualista y moderna que no admite la dependencia
y la relacién. Si cuestionamos esa ontologia que pro-
duce al sujeto capacitado?, quizd logremos desplazar la
discapacidad a su dimensién de proximidad, contacto y
responsabilidad con I*s otr*s.

Mi modo de interpretar esto es desde una crip-tica
afectiva’ en la que discapacidad signifique una forma
de vida siempre dispuesta a tocarnos, no como la ad-
vertencia de una desgracia o la biusqueda de la empatia
inclusiva, sino como una experiencia que, en términos
de Eve Kosofsky Sedgwick (2003), nos estaria acarician-
do, conectando, alcanzando y abrazando a través del
cardcter relacional e interdependiente de nuestra vulne-
rabilidad. A mi en lo particular me alcanzé y desarmé
hace trece afos a través del nacimiento de mi hija quien
tenfa sindrome de Down.

Aunque también es necesario mostrar que la
negligencia estructural traduce la experiencia de la dis-
capacidad en escenas de descarte y abandono?, ya que
la temporalidad del neoliberalismo sélo desea cuerpos
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rentables y empleables, por ende, quienes no pueden
competir, quienes no logran ser eficientes y eficaces en
su actuar, sistemdticamente se convierten en personas
desechables; la situacién de estas personas se tien-
de a pensar como un problema individual y no como
consecuencia de la racionalidad neoliberal, algo que
nicialmente podria definir la precarizacién como una
condicién politicamente inducida a ciertas poblacio-
nes para exponerlas a enfermedades, pobreza, hambre,
violencia, abandono y muerte, sin ninguna proteccién

(Butler, 20105 Lorey, 2016).

Se tiende a pensar que la discapacidad es un
efecto secundario o la consecuencia de un acciden-
te, del envejecimiento, de una anomalfa cromosémica
o una enfermedad, “un problema, un defecto o un
padecimiento” encontrado en el individuo. No obs-
tante, jqué sucede con la toxicidad agroindustrial®,
la pobreza, la violencia y la patologizacién?, jen qué
momento nos encontramos cuando hablamos de se-
xualidad, educacién, empleo, seguridad social y
sostenibilidad?

La discapacidad no es la secuela de esas realida-
des, sino una singularidad del devenir vulnerable que
constantemente tensiona una condicién de precariedad
que nos constituye dependientes de diferentes apoyos
sociales, y una condicién de precaridad que a menu-
do hace que la discapacidad literal sea una sentencia de
muerte sostenida®.

Por tales motivos, este texto es un rechazo a las
estrategias neoliberales que otorgan privilegios a las
soluciones individuales en detrimento de las colec-
tivas, al capitalismo emocional que incentiva una
comprensién disolutiva de la desigualdad social (y el
sufrimiento que causa) como un asunto heroico del
pensamiento positivo’.

En las siguientes lineas esbozo una critica antica-
pacitista a la gestién neoliberal de la discapacidad;
particularmente, desde una narrativa epistemoldgica
de la localizacién®, desvelo el optimismo cruel e inspi-
racional que circula en las formas de vida de personas
con sindrome de Down, intentando moverme hacia la
propuesta de Jack Halberstam (2018) sobre la poten-
cia del fracaso, para exponer las contradicciones de una
sociedad obsesionada con la autosuficiencia competiti-
vay el éxito voraz.

Contra la competencia emocional

Es posible incluso que la expresiin de malos
sentimientos se vuelva habitual en cierto momento o
lugar, con el objeto de indicar la pertenencia a una
comunidad afectiva. Eluso de la queja como un modo de

vinculacion social seria un claro ejemplo de ello.

Sarah Ahmed

Soy padre de una nifia con sindrome de Down’,
soy un antrop6logo interesando en los estudios criticos
de la discapacidad y un activista de closet' que consi-
dera, especificamente, mds importante generar practicas
anticapacitistas que alcanzar conciencias “inclusivas”. A
partir de esas tres singularidades intento participar en
los procesos de articulacién. Hablo como padre, antro-
pélogo y activista, estas tres localizaciones mantienen mi
subjetividad en una tensién constante y contradictoria.

Recientemente en la academia han dicho que escri-
bo “enojado”, a veces respondo matizando mis afectos y
otras tantas simplemente sonriendo; aunque sintiéndolo
de nuevo y declarando que sélo podemos pensar aquello
que podemos sentir: jsi, estoy muy enojado! Permitanme
explicarles de dénde viene mi inadecuada competencia
emocional para escribir y producir conocimiento “cien-
tifico™"!.

En este momento estudio un doctorado con una
beca'? que sobre todo utilizo para costear la educacién de
mi hiyja®, a pesar que en el articulo 3 de la Constitucién
Politica de los Estados Unidos Mexicanos se establece
que toda persona tiene derecho a recibir educacién obli-
gatoria y gratuita (educacién bdsica y media superior)'.

Resulta que a los tres afios de Marthié nos acercamos
a la escuela piblica de educacién regular para que in-
gresara al preescolar; acto seguido, la directora nos hizo

?15 para ni-

saber de la existencia de “escuelas especiales
fias “especiales” como ella, sin dudar aseveré que en esas
fundaciones y asociaciones civiles estaba la atencién que

necesitaba. Por supuesto, no cuestioné nada'®.

Ahora puedo reflexionar que la sociedad de la
normalizacién intenta mantener el mito de una “edu-
cacién para tod*s”, empero cada sujeto que varfa del
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» Performance de Mari Katayama, artista japonesa con discapacidad, sentada y rodeada
de vestidos brillantes, 2018 | Tomada de: Good Reads

estindar normativo de funcionalidad tiene su sitio. Es comtn que
algun*s profesionales de psicologfa, trabajo social y educaciéon
recomienden que el aprendizaje, la socializacién y el estado de
dnimo es mejor en su propio mundo (compuesto por su misma
“especie”); quienes estamos (cuidadores, padres, madres, familia-
res) junto a personas con sindrome de Down pronto nos damos
cuenta de que “su mundo” (ya también el nuestro) es un universo
muy pequeilo motivado por la distincién jerdrquica entre la pul-
critud del desarrollo intelectual y la deficiencia cognitiva.

La negacién del lugar en la escuela publica orill6 la “decision”
de inscribir a Marthié en la escuela especial privada (asociacién ci-
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vil registrada con el nombre papal de Karol
J6zef Wojtyta), obvio, pagando una colegia-
tura mensual para que asistiera a clases y
socializara con personas “iguales” a ella.

En una ocasién,acudi a una ceremonia
donde le harfan entrega de un premio a la
escuela; el “premio” era un cheque-dona-
ci6n de parte del Supermercado Soriana.
Durante el discurso de agradecimiento,
la directora repetia una y otra vez la pa-
labra especial, acompaniada de angelit*s 'y
bendiciones, apuntando la inmensa fuerza
de voluntad que tienen por “salir adelan-
te”. El final del evento llegé cuando la
directora de la escuela y el representan-
te de Soriana firmaron un convenio para
realizar terapias ocupacionales en la em-
presa, lo que se convirtié en un semillero
de sujetos que no recibian ninguna paga
por el trabajo que realizaban en el super-
mercado, desde el argumento de “estar en
capacitacién”.

Por otro lado, habfa visitas de co-
legios catdlicos a la escuela especial;
eran comunes las caras de desconcier-
to de much*s estudiantes del colegio
catélico cuando se les acercaba algin*
chic* con Down, hay quienes se es-
forzaban por conocer y también quien
evitaba el contacto. No obstante, lo que
me desconcerté totalmente fue una mu-
jer (nunca supe si era maestra, catequista
o madre de alguien) que se acercé y dijo:
“Te felicito por la hija que tienes, es
una guerrera”.

En América Latina los grupos con-
servadores y las empresas “socialmente
responsables” operan, administran vy
mantienen organizaciones filantrépicas o
comunidades dedicadas al “cuidado” de
“I*s necesitad*s”-abandonad*s por el bien-
estar social, quienes les sirven para evadir
impuestos'’ o ganar votos en las elecciones
politicas: aqui no hay caridad, aunque asi
se contemple, lo que hay es una constante

eliminacién de servicios sociales basicos.
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Tanto en la ceremonia de “premiacién” como en las
visitas de los colegios catdlicos nunca se discuti6 el he-
cho de la exclusion laboral y educativa, todo se reducia
al “acto caritativo” de la empresa y el catolicismo o a las
ganas de “salir adelante” de las familias y I*s nin*s con
sindrome de Down. Estas dos escenas fueron importan-
tes para que “decidiera” mover (después de seis afnos)
a Marthié de la escuela especial a la escuela regular, ad-
mito, dentro de un empecinamiento por el ejercicio de
sus derechos'®.

La inscribi en una escuela regular “privada” y del
mismo modo que en la escuela especial pagué cole-
glaturas mensuales. Al principio todo marché bien, la
maestra atendia las necesidades particulares de apren-
dizaje de Marthié y la hacfan participar en los festivales
de la escuela. Por el contrario, las relaciones con sus
compailer®s nunca fueron las mejores; Marthié saluda-
ba y no era correspondida, se acercaba a interactuar y
I*s demds se movian de lugar. No sé c6mo mi hija li-
diaba con eso dentro del aula en el dfa tras dfa; esto me
hace pensar en mi propia subjetivacién con la sensaciéon
de riesgo y la necesidad de brindar proteccién-seguri-
dad, resuelta individualmente.

Luego de dos afios en esa escuela, “decidi” incor-
porarla a la escuela publica apelando al argumento de
su derecho a ocupar un lugar dentro de la educacién
regular y gratuita. De este modo se actualizaron las
pricticas de exclusién en nuestra vida. En agosto del
2017 la directora de la primaria coment6 que “negarle”
el lugar implicarfa discriminarla, pero advirtié que no
contaba con I*s docentes para atender las necesidades
de aprendizaje de Marthié".

Esto me hace recordar una de las escenas inicia-
les de la pelicula Buscando a Dory (Stanton y McLane,
2016): Dory (con pérdida de la memoria a corto pla-
zo) y Marlin nadan junto a Nemo (aleta de la suerte)
al punto de reunién para asistir a un viaje de estudios;
al llegar, Dory expresa la intencién de unirse a la clase,
enseguida el maestro Raya comenta a Marlin: “Pensé
que le habias dicho”. Segundos después, Marlin indica
a Dory: “El maestro Raya hoy tiene demasiados peces a
quienes vigilar [...]. Y el maestro Raya no tiene tiempo
para preocuparse por peces que deambulan [...] digo,
no tiene suficiente ayuda”. Mareas que alcanzan la co-
tidianidad de personas con discapacidad intelectual y
psicosocial en las escuelas piblicas.

La escena de Buscando a Dory resuena en mi porque
durante el primer dia de clases, la maestra responsable
de grupo dijo que no podia recibir a Marthié y sin preo-
cupacién alguna expresé: “Sefior, para nifias como ésta
hay escuelas especiales. Aqui tenemos muchos nifios, asi
que no le prestaré atencién”. Después de ese comentario,
quedé pasmado. No pude reaccionar. El antropélogo y el
activista fueron rebasados por la cruda cotidianidad. Sé
que eso era discriminacién, ubico que el articulo 24 de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad® reconoce el derecho a la educacién en
igualdad de oportunidades, sin embargo, no dije nada.
Unicamente se estimularon los recuerdos de la cantidad
de veces que la han excluido del espacio escolar desde
que tenfa la edad de tres afios. Sin poder reaccionar, lle-
gué ami casa y lloré con mi abuela.

iNo es posible que nos siga pasando! Por mds ar-
ticulos académicos leidos, por mds revision de la
Convencién y por mds escritos que hubiera hecho so-
bre el tema, ese dia no pude hacer mds. Con esto quiero
decir que las tres localizaciones mediante las cuales ha-
blo estin en una constante articulacién, no sélo en la
constitucién de mi propia subjetividad, sino también en
las relaciones sociales que establezco con mi familia, la
academia, el activismo y la sociedad en general.

Actualmente, Marthié asiste a una escuela priva-
da que pone énfasis en la atencién de discapacidades
intelectuales y psicosociales®’. Es la primera vez en mu-
cho tiempo que ella se involucra con sus maestras y
compartier*s. Habla de su cotidianidad, de las cosas que
hace en el aula con la miss Naye, de las actividades que
comparte con Rodrigo y Chuy y de sus clases de danza.

En efecto, contindo pagando una mensualidad y
participando en la venta de boletos de las rifas anuales
(lo que es obligatorio porque mi hija cuenta con una
beca del 15% en la colegiatura total), por el momento,
ella estd bien. Entiendo que goza de un “bienestar” por
el que “pago”y eso es lo que me hace sentir incémodo,
mconforme y enojado.

Sé que esa intranquilidad necesita problematizarse
en lo personal para desplazarse a lo politico, para enfa-
tizar que la desigualdad social a la que estdn expuestas
las personas con discapacidad es un asunto estructural
y no de responsabilidad individual; necesitamos des-
plazarnos hacia experiencias donde la discapacidad no
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signifique una tragedia, un calvario o algo que “vale la pena”; reco-
nocer que su histérica exclusién estd atravesada por una biopolitica
que desea cuerpos rentables y autosuficientes.

Contra el pensamiento positivo:
discapacidad e integridad corporal
obligatoria

Las desigualdades sociales y los trabajos precarios

son algunos de los factores desencadenantes de los
problemas de salud mental, pero en vez de ofrecer servicios
soctosanitarios y maximizar los derechos laborales, se
intenta convencer de que perder el trabajo es una “gran

oportunidad para abrirse nuevos horizontes”.

Clara Valverde

El neoliberalismo es fructifero en la edificacién del consentimiento de
cara al desarme del Estado de bienestar, es decir, para garantizar la
aceptaci6n de la privatizacién, el extractivismo, la flexibilizacién labo-
ral, la desregulacién financiera y la reduccién de protecciones sociales,
la racionalidad neoliberal necesita exhibir a las poblaciones precariza-
das como culpables y responsables de su propia situacién, con el fin
de incorporar la competencia y la autogestién como vinculos actitudi-
nales de un pensamiento positivo que impulsa la sentencia: “No seas
pesimista, el cambio comienza en ti”.

En este sentido, el “consentimiento” y la “libre eleccién” son
¢jes nodales para reducir la desigualdad social a concepciones
individualistas que fomentan un capitalismo afectivo dirigido al
pensamiento positivo, la responsabilidad individual y los relatos
de autorrealizacién como vias para superar la discriminacién y la
violencia estructuralmente orquestada.

La multicitada frase “la tnica discapacidad en la vida es una
mala actitud” fue acuiiada por el patinador olimpico Scott Ha-
milton para hacer referencia a su condicién de sobreviviente de
cdncer, por otro lado, Neil Marcus recuerda que la discapacidad
no es una lucha valiente o el coraje ante la adversidad, sino una ma-
nera ingeniosa de vivir. Por tanto, parece admisible la comprensién
de la discapacidad desde una serie de actitudes negativas o positi-
vas hacia la vida, cuando se restringe a la experiencia de la tragedia
intima o la fortuna individual.

No obstante, Stella Young (2014) va mds alld y advierte que la
discapacidad ocupa un lugar clave en la sociedad para orientar esce-

50

nas de inspiracién en favor de las personas
“sin” discapacidad, asi se convierte en
excusa para promover pardmetros de su-
peracién, reto y optimizacién: “A pesar de
su discapacidad encontré un trabajo y td
que estas bien te quejas de la falta de opor-
tunidades”.

Clara Valverde (2015) indica que hay
que cuidarse del pensamiento positivo, ya
que quienes lo predican suelen desplegar
una ética empresarial que exhorta a toda

» Viktoria Modesta, modelo con pierna de prétesis 'bionic pop
star’, 2014 | Foto: Nick Knight. Tomada de: Imgur.com

persona a hacerse cargo de su vida sin de-
pender de ninguna institucién ni de nadie
mds, exponiendo atin mds a ciertas pobla-
ciones a la pobreza y socavando derechos
referentes a la salud, el trabajo, la vivienda
y la educacién publica.

Se tropieza con un gran problema si
admitimos que la desigualdad y la exclu-
si6n de las personas con discapacidad
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se debe tnicamente a las “malas actitudes” de quie-
nes no se encuentran en la misma situacién, pues
se crea la ilusién de que serd suficiente con un cam-
bio actitudinal afirmativo para lograr una sociedad
“inclusiva”.

El capacitismo excede el hecho de la “actitud
personal”, situdndose en una combinacién de ideas,
pricticas, instituciones y relaciones sociales que pos-
tulan la materialidad de ciertos cuerpos en términos
de deficiencias e inadecuaciones, privilegiando el

» Al fondo, dibujo de dorso desnudo femenino; al frente, hombre
semidesnudo sin brazos sentado sobre parte del lienzo, Lorenza
Bottner, fotografia, c.a. 1982 | Tomada de: Domestika.com

cuerpo integramente productivo como modelo y re-
quisito necesario para el progreso de la sociedad, no
s6lo en términos de meritocracia, sino también de so-
matocracia neoliberal.

Por esto, antes que aceptar un modelo social que
9
entiende la discapacidad como discriminacién sobre
la base de una deficiencia dada previamente, sigo la
9
propuesta de la teoria crip que sostiene que la “disca-
pacidad” se entiende parcialmente como un efecto de

la historia del capacitismo®, que sus fronteras y signi-
ficaciones se producen corporalmente a lo largo del
tiempo, no sélo al servicio de éste, sino también de la
integridad corporal obligatoria.

La integridad corporal obligatoria (McRuer, 2006;
Moscoso,2009) es un régimen biopolitico del orden, el
autocontrol y la compostura; de la eficacia y la eficien-
cia; de la regeneracién, la funcionalidad y la rectitud;
es un dispositivo de poder que conduce a un ideal del
humano viable, estindar y deseable, donde el proceso
de distincién y jerarquizacién entre capacidad/disca-
pacidad da materialidad a sujetos que devienen de una
construccién histérica, politica, econémica y cultu-
ral comprometida con la normalizacién de conductas,
movimientos, gestos, estilizaciones, pensamientos y
relacionamientos.

La integridad corporal obligatoria produce la
discapacidad en términos de falta, degeneracién, defi-
ciencia y tragedia, la vuelve foco de acusaciones, injurias
y rehabilitaciones, creando la expectativa del cuerpo
integramente productivo -bello, sano, completo y fun-
cional- como la figura véilida y el capital deseable, dentro
de un conjunto de decisiones econémicas y politicas in-
teresadas en ostentar los criterios de autosuficiencia,
competencia, rendimiento y optimizacién como hori-
zontes de sentido de la cultura capacitista.

De esta manera, postulo que una critica antica-
pacitista (crip-tica) requiere desmontar el horizonte
de sentido histéricamente designado con el que una
determinada sociedad dispone para evaluar-tratar-
nombrar la “discapacidad”, desde una supuesta
inferioridad de atributos fisicos, mentales y emociona-
les que justifican su exclusion estructural -inclusive,
su exterminio-.

Sobre el optimismo cruel
de los estimulos inspiracionales

¢ Como explicar el surgimiento de una narrativa
de identidad que impulsa, ahora mds que nunca, un
ethos de autoayuda, pero que, paraddjicamente,

es también una narrativa de sufrimiento?

Eva Illouz
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Nuestras potencias de relacionamiento y afectacién
siguen limitadas a un conjunto de posibilidades nor-
mativas (como la integridad corporal obligatoria)*
que traducen ciertas experiencias (como la discapa-
cidad) en obstdculos, dificultades y sufrimientos por
superar-vencer.

En este sentido, quienes vivimos los “padecimien-
tos” somos también responsables de imponernos a la
propia adversidad, asi no sélo dignificamos nuestras
formas de vivir (eso quieren hacernos creer), sino tam-
bién favorecemos las narrativas optimistas de la fuerza
de voluntad que necesita la racionalidad neoliberal para
fomentar la estructuracién de la desigualdad social*.

Yo soy padre de una persona con sindrome de
Down y a través de esa experiencia quisiera denunciar
el optimismo cruel que convierte a ciertas personas con
discapacidad en estimulos inspiracionales. En particu-
lar, la diagnosis socioclinica y capacitista del sindrome
de Down de algiin modo designa a una persona en un
sentido estdtico, como si sus “posibilidades” estuvieran
ya descifradas y anticipadas, pero si alguien sobresale,
termina la secundaria, ingresa a un trabajo, gana una
medalla de oro o escribe un libro®, intentan describirla
como estimulo de inspiracién: testimonios vivientes de
que no existe obstdculo alguno para terminar la escuela,
encontrar un trabajo o alcanzar el ascenso social.

El estimulo inspiracional ensefa a focalizar nues-
tra atencién en el sujeto en tanto individuo, desde esta
perspectiva es importante exhibirle en “desventaja” y
c6mo logré moverse por méritos propios a un lugar de
bienestar; el peligro de estos estimulos reside en lo que
grotescamente exhiben, pero atin més en lo que ocultan,
pues hacen que la existencia de la desigualdad social
se mude hacia un problema de actitudes negativas: no
hay pobreza, negligencia, violencia, discriminacién ni
tampoco opresién, sélo apatia, pereza, vagancia y hol-
gazaneria.

Gracias a la invitacién de la colectiva Queerpoéti-
cas, en junio del 2018, comparti un curso sobre teoria
crip y combinatoria straight en Guatemala, mayoritaria-
mente asistieron al evento personas vinculadas con el
movimiento LGBT y los feminismos, aunque también
docentes de educacién especial y una persona con dis-
capacidad visual. Dentro de mi exposicién presenté a
la guatemalteca Isabella Springmiihl como figura ins-
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piracional®; Isabella tiene sindrome de Down y se ha
hecho famosa por su marca de ropa Down to Xjabelle,
ella hace blusas, faldas, huipiles, cinturones y chalecos
con tejidos y disefios mayas. Fue la primera persona
con sindrome de Down en presentar su linea de ropa
“inclusiva” en el London Fashion Week en el 2016.

Después pregunté si no les hacia ruido que en ese
mismo afio las mujeres mayas tejedoras denunciaran
a la modelo guatemalteca Alida Boer por apropiar-
se y registrar los disefios mayas en su linea de bolsos
Maria’s Bags (que pueden llegar a valer hasta 6.000
délares), pero no dijeran nada de Isabella. Una com-
pailera feminista que conoce el movimiento maya de
mujeres tejedoras explicé que no sabfan cémo denun-
ciarla sin que eso se interpretara como discriminacién.
Si me lo preguntan, creo que la discriminaron al no
denunciarla®.

Por eso es imprescindible, escribe Aura Cumes
(2012), entender cémo las formas de dominacién inte-
ractdan, se fusionan y crean interdependencias. Isabella
no es indigena y forma parte de una de las familias mds
ricas de Guatemala, asi que las posibilidades de una
persona con sindrome de Down van mds alld del cro-
mosoma extra, es importante comprender cémo la
condicién del sindrome de Down se relaciona con la
clase social, el origen étnico, el género y la edad, lo que
genera clertas oportunidades en una persona concreta®.

St bien mucha gente invierte bastante tiempo y
energfa positiva para extirpar las creencias del retraso
en la vida de sus hij*s, es un hecho que también se es-
meran para que lleguen a ser excepcionales y en varias
ocasiones fracasan, ya sea en la aspiracién para que se
conviertan en Pablo Pineda® o Madeline Stuart®; esto
da paso a lo que Laurent Berlant (2011) denomina op-
timismo cruel, esa vinculacién afectiva consistente en
rendirse ante el objeto del deseo, al cimulo de prome-
sas que anhelamos que sucedan y cuya bisqueda se
descubre ya sea como imposible o demasiado dafiina
para nuestro bienestar.

De este modo, retomo a Chelsea Werner, una gim-
nasta con sindrome de Down de California en Estados
Unidos, que se incorporé en el 2018 a la industria del
modelaje mediante la agencia We Speak. El titular que
circula en redes sociales muestra una fotografia del
rostro estilizado de Chelsea y suscribe: “Una campeona
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» Bel Oven, mujer de baja estatura que trabaja en la industria de la moda, 2015 | Foto: DZejk Kivanc. Tomada de: Vice

de gimnasia con sindrome de Down se convierte en mo-
delo y rompe todos los estereotipos™; en la nota se relata
lo siguiente: “Son tan capaces como cualquier otra per-
sona de hacer lo que quieran. Chelsea les ha mostrado
el camino para vencer su desorden y elevarse por enci-

ma de él” (Nation Share The Good News, 2019)*'.

Se coloca a Chelsea como la excepciéon que logra
satisfacer sus propias necesidades y atender sus am-
biciones en el momento en que emula la apariencia
deseable y normativa (a la que también estin expues-
tas las mujeres “sin” discapacidad), todo esto desde
una concepcién del sujeto abstracto en tanto se defi-
ne exclusivamente a partir y en contra del sindrome de
Down: “[...] creer que el éxito depende de la actitud
personal es mucho mds preferible [...] que reconocer
que su éxito es el resultado de desigualdades basadas
en la raza, la clase y el género” (Halberstam, 2018: 15).

La aporfa neoliberal promueve el reconocimiento
de la diversidad a la vez que los modelos de belleza se
vuelven mas estrictos: la blancura de la piel, la delgadez,

la estilizacion en los rasgos del rostro, el cabello rubio
y, sobre todo, la apariencia juvenil. Asi, la discapacidad
se privilegia como sitio de inclusién, aunque las formas
de incluir también sean las promesas de su exterminio.

Desear la discapacidad es un anatema’ en una
cultura que promueve pricticas, metiforas y na-
rrativas encaminadas a vivirla como sufrimiento y
padecimiento, por ende, es nuestra responsabilidad
abrir multiples oportunidades para interrogar las ex-
pectativas hegeménicas que fabrican la falsa idea de
que los cuerpos sin discapacidad son de alguna ma-
nera perfectos, sanos y radicalmente autosuficientes o,
quizd, precisamente, mds validos y, por tanto, mds im-
portantes para la sociedad.

Nuestras experiencias como familiares de personas
con sindrome de Down usualmente se describen a tra-
vés del duelo, la tragedia, el menosprecio y la vergiienza.
Vivimos en una sociedad que ensea a entristecerse por
la discapacidad, paraddjicamente, se educa para sentir
lastima y, al mismo tiempo, para hacer filantropia.
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La primera modista, el primer universitario, la pri-
meramodelo, el primer empresario, la primera gimnasta,
el primer musico, la primera chef o el primer matrimo-
nio con sindrome de Down, un conjunto de primeras
veces que estdn restringidas por la normalizacién, la
convencionalidad y las expectativas que fertilizan la pro-
mesa consensuada de la “inclusién”, siempre y cuando
se acompaiie de autoayuda; esas primeras veces son la
evidencia de una sociedad inclusiva: la sociedad del “;si

ell*s pueden, spor qué td no?!”.

Los estimulos inspiracionales son parte crucial
del pensamiento positivo, puesto que van acorde
con la promocién de un nuevo espiritu de empresa
sostenido por una mentalidad ganadora, entusiasta,
voluntarista, narcisista y resiliente, donde el éxito es
un efecto de la iniciativa individualizada y privatiza-
da; sea por absorcién o por dominacién, quienes se
adaptan eficazmente a esa realidad son distinguidos
como personas “sanas, normales y triunfales”, indivi-
duos que adquieren una hiperbélica atencién debido
a sus esfuerzos por salir adelante.

Entonces, lo que resulta cruel (trigico o incon-
veniente) es el desgaste de la propia prosperidad y el
sometimiento singular de las personas con sindrome
de Down, dentro de sus propios contextos y posibi-
lidades, por una serie de expectativas (obligatorias)

que quizd nunca lleguen a pasarnos, jqué pasa con
el registro de las formas de vida de personas con sin-
drome de Down que no llegan a ser inspiracionales,
sino decepcionantes y ordinarias?

El neoliberalismo es una forma de gobierno que
requiere vincular el pensamiento positivo con un
estado mental saludable, de esta forma logra una con-
cepcién patolégica de la desobediencia. Es decir, si
el pensamiento positivo significa el conjunto de actos
por los cuales nos hacemos gobernables en relacién
con la racionalidad neoliberal, entonces, la insurrec-
ci6én contra esas formas de gobierno y subjetivacién
nos convierte en sujetos con posibles trastornos del
comportamiento.

Por tales motivos, segin el Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) (APA,
2014), el trastorno negativista desafiante (TND)* es
un patrén de enfado e irritabilidad que nos conduce
a la pérdida de la calma y al resentimiento, asi como
a discusiones y actitudes desafiantes, ademds de que
se rechaza satisfacer a las figuras de autoridad (culpar
a los demds por sus errores o su mal comportamien-
to), en este sentido, el TND impulsa una concepcién
patoldgica del yo que necesita correccién y transfor-
macién terapéutica orientada a la competencia de las
emociones positivas (jsi quieres, puedes!)*.

» Mujer acostada de lado sobre el piso en el escenario. Lisa Bufano, artista de performance estadounidense en la obra
“Open Mouths”, 2007 | Tomado de: WBUR
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La pregunta es jcémo no ser gobernad* de esa
forma, en nombre de esos principios, en vista de ta-
les objetivos y por medio de dichos procedimientos,
no de esa forma, no para eso? (Foucault, 1995); resul-
ta necesario escribir sintiendo, y sabernos vulnerables
pues no siempre podemos —o queremos—, asi que an-
tes de narrarme desde la estimulacién inspiracional
del padre feliz y excepcional que habla de su hiyja es-
pecial y extraordinaria, prefiero asumir el trastorno
negativista en virtud de un posicionamiento crep: fra-
casar, no llegar a ser, enojarse y poner mala cara frente
a una forma especifica de gobierno que nos necesita
funcionales, distantes, felices y obedientes.

Esto no es un cierre, sino

una apertura: inclusién y
desechabilidad

La retérica de la inclusién en tiempos neoliberales esta
atravesada por lalégica de la reconquista y la reestruc-
turacién de cierto régimen de representacién; el 23 de
julio del 2018 la escuela Villas Juan Pablo AC, en la
ciudad de Puebla, dedicada a la educacién de perso-
nas con sindrome de Down, publicé en su pigina de
Facebook una imagen con la etiqueta: “;Felicidades
Luld por cumplir un aio en tu trabajo!”.

La imagen presenta a Luld (estudiante con sindro-
me de Down) posando con el mandil de la cafeteria
La Baguette du Four y debajo un eslogan que dice:
“Tan buenos como el pan”. Aqui la injuria capacitis-
ta del Down inocente y amoroso, también sirve como
marketing inclusivo. Asimismo, recupero la misién y
la visién del proyecto de emprendimiento TQM Crea-
tivo Medellin:

Nuestra misién

TQM Creativo, [sic] suministra productos elaborados
por personas muy especiales, amigables con el medio
ambiente. Con nuestra labor buscamos que estas per-
sonas a través de su trabajo se sientan dtiles para sus fa-
milias y la sociedad, colaborando en alcanzar un mundo

mds equitativo, incluyente y justo para todos.

Nuestra visién
En el 2019 ser reconocida como uno de los principales
proyectos [sic] de emprendimiento social en el dmbito

regional a través del apoyo constante de instituciones,

empresas y clientes con alta sensibilidad hacia las per-

sonas en situacién de discapacidad. (TQM Creativo,

s/f: s/p)

El problema de la exclusién parece solucionar-
se mediante el trabajo, de ahi que los dos ejemplos
refieran al modelo empresarial e inspiracional dise-
fiado para las personas con discapacidad, asi que si
eres Down no sélo eres “bueno como el pan”, sino
también producto de la ecologia inclusiva, aquella
que hace uso de la triple “R”: reducir, reciclar y reu-
tilizar a esos sujetos constituidos como desechos en
la gestion neoliberal de los cuerpos.

La demanda es por el derribamiento del bina-
rio jerarquizado capacidad/discapacidad sin caer en
aseveraciones como “tod*s somos discas de una u
otra manera”, pues aunque nuestro proyecto ético,
somdtico y politico sea por un futuro accesible en
comin, debemos reconocer que los privilegios de la
integridad corporal obligatoria (como los de la hete-
ronormatividad, el patriarcado o el colonialismo) no
desaparecen mdgicamente sélo por ser rechazados,
aparentemente, de forma individual y voluntaria.

Un posicionamiento criticamente discapaz ne-
cesita cuestionar las condiciones materiales diarias:
desempleo, pobreza y segregacién. Insisto en que la
discapacidad no es falla, disfuncién, pérdida o su-
frimiento, sino un proceso biopolitico donde las
variaciones corporales se postulan benignas en la
medida en que el capacitismo llega a ser un engra-
naje nodal de la racionalidad neoliberal.

Por tanto, es fundamental experimentar una poli-
tica afectiva de articulacién, ya que la discapacidad se
ha empapado de vergiienza, vestido en silencio y en-
raizado en el aislamiento. En otras palabras, menciono
esto no porque esté ausente en la actualidad, sino por-
que estd en resonancia con la imposibilidad de criticas
anticapacitistas sin complicidades antiheterosexistas,
antirracistas y anticapitalistas.

Admito que las figuraciones (no esencias) de

la discapacidad son mayoritariamente ficciones
de la desigualdad, la vergiienza y la frustracién; debo
aceptar que en varlas ocasiones he sentido eso en la
vida compartida con mi hija, por eso considero que ha-

brd que inventar otras narrativas, relatos y figuraciones
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a distancia y en contra de esa realidad atosigada por las
historias de tragedia, salvacién y superacién personal.

Dadas las circunstancias y lisiando la propuesta de
Jack Halberstam (2018), en una sociedad donde el éxito
y el ascenso social se logran a través de la competencia,
la meritocracia y el emprendimiento, la discapacidad
serd relegada al fracaso, siempre que no cumpla con la
funcién de ponerle cuerpo alos relatos de superacién y
autorrealizacién que designa la cultura capacitista me-
diante su filantropia terapéutica.

De alguna manera, ese “fracaso” debe ser cla-
ve para la critica anticapacitista y el posicionamiento

Notas

1. Envez de transcribir fielmente “el pensador” decidi agregar entre
corchetes “quien piensa” con la intencién de estropear la copia
androcéntrica del texto; siguiendo la propuesta de Mauro Cabral,
cuando sea inevitable generizar al sujeto de la oracién advierto el
uso del asterisco (*) porque interrumpe la lectura, la vuelve incé-
moda y porque la generizacién de los cuerpos comienza también
por la escritura; entiendo que para much*s es importante ubicar
lo masculino y lo femenino de forma gramatical, sin embargo, uti-
lizo un simbolo que permite no sélo la suspensién del masculino
genérico, sino también del binario heterosexual (las/los).

2. También podria denominarse sujeto valido. Marta Allué (2003)
senala que *s “vélid*s” son quienes encajan o dicen ajustarse al
“patrén” o al modelo estindar del cuerpo, que es admisible en
términos de productividad normativa. Son quienes tropiezan y si-
guen triunfantes, con aquella gran soberbia erecta del coeficiente
intelectual por arriba de la media. “Son la poblacién del futuro en
los paises desarrollados” (2003: 21).

3.  El sustantivo crip (procedente del término cripple) podria tra-
ducirse en invélid*, disminuid*, retrasad* o tullid*, opera en el
sentido de un insulto que intenta vincular la formacién corpo-

ral del sujeto con la gradacién social; asimismo, lo ¢rép ensambla
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crip, es decir, comprometerse con el fracaso como
una forma de vida deseable: donde nuestras historias,
singularidades y potencias no sirvan para curar a na-
die, a ninguna persona, a ninguna familia “especial”
ni a ninguna empresa “socialmente responsable”. Fi-
nalmente, no nos vamos a disculpar por ser discas
(stempre posibles y en potencia) en una sociedad que
exige habilidades para competir con I*s demds.

No hay final feliz. Asumamos el fracaso como la
posibilidad creativa y cooperativa de estar en el mun-
do. No olvidemos que “el fracaso ama la compania”
(Halberstam, 2018: 131). ;Contagiemos las ganas de
fracasar y vivir en el intento!

una serie de reflexiones artisticas, histéricas, politicas y cultu-
rales sobre un término que nunca es poseido plenamente, sino
que siempre se estropea con la intencién de movilizar una critica
anticapacitista (crip-tica) que sirva para denunciar las representa-
ciones, los discursos y las pricticas de la cultura capacitista.

4. Asumo con Sunaura Taylor (2017) que se debe navegar cuidado-
samente por el dificil terreno de abrazar y desear la discapacidad
ante el entrelazamiento de injusticias ambientales y econémicas,
pues las formas en que se adquiere frecuentemente aluden a cir-
cunstancias opresivas.

5. A comienzos del 2015 la epidemia del zika en Brasil hizo decla-
rar una emergencia sanitaria a nivel internacional. Debido a la
epidemia del zika han sido registrados poco mds de 2.000 bebés
con microcefalia hasta el afio pasado en Brasil, por supuesto, se
ha culpado a los mosquitos, asi como a las mujeres que en edad
fecunda y embarazo no colocaron mosquiteros en sus ventanas,
pero defensores del medio ambiente denunciaron a la compaiiia
quimica japonesa Sumitomo Chemical por el agroquimico piri-
proxifén que se emplea en el agua potable para matar las larvas de
los mosquitos como uno de los principales causantes de la altera-

., L.
c10n congenita.
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Butler (2010), con la distincién entre precaridad (precarity) y
precariedad (precariousness), introduce dos conceptos que se in-
tersectan en la constitucién de la vida corporal. La precariedad,
en cierto sentido, es un rasgo de toda vida, mientras la precari-
dad es una condicién politicamente inducida (negligencia social).
Asimismo, Lorey (2016) explica que hay tres dimensiones de
lo precario. La primera es la condicién precaria, una dimensién
socioontolégica de la vida y de los cuerpos; la segunda es la con-
dicién de precarizacién, una categorfa ordenadora que designa los
efectos politicos, sociales y juridicos de la desigualdad y la jerar-
quizacién; la tercera es la precarizacién como forma de gobierno,
refiere a una modalidad de (auto)gobierno que constituye una for-
macién del si décil y obediente, “una compulsién por demostrar
el propio virtuosismo, un servilismo autorreferencial y competiti-
vo” (Lorey, 2016: 92).

“La vida te pondrd obstdculos, pero los limites te los pones tG”
(an6énimo).

Una epistemologfa de la localizacién que es parcial, finita y con-
textual; que no es transparente ni autoevidente ni neutral. En
consecuencia, no pretendo que la experiencia sea universal y me-
nos que mi testimonio sea garante de una credibilidad sostenida
por la mesura racional de mis afectos.

Desde los pardmetros de la Clastficacién internacional del fun-
cionamiento, de la discapacidad y de la salud (OMS, 2001), la
condicién del sindrome de Down es una anomalfa cromosémi-
ca que causa deficiencias en las funciones del sistema digestivo
y del sistema endocrino, asi como en las funciones mentales re-
lacionadas con la conciencia, la atencién y el lenguaje; asimismo,
para la narrativa psiquidtrica ~-Manual diagndstico y estadistico de
los trastornos mentales-5 (APA, 2014)- es indispensable un diag-
néstico més distintivo: el del trastorno del neurodesarrollo, alli se
opta por la conceptualizacién discapacidad intelectual en vez del
término refraso mental para definir las deficiencias asociadas con
la capacidad de entendimiento y comunicacién, la capacidad de
razonamiento, deliberacién y consentimiento; capacidades que se
suponen cardinales (por lo menos en el campo juridico y clinico)
para la toma de decisiones.

Considero que soy un activista de closet, pues mis actividades
entorno a la discapacidad son comiinmente reconocidas como
“teérico-académicas” (sea lo que eso signifique), por tanto, en
algunos espacios y frente a ciertas personas he tenido que dar
cuenta de actividades en las que he participado para que no sélo
se me ubique en ese lugar. Existe una presuposicién que plantea
que ocuparse por cuestiones tedricas (supuestamente vinculadas
con el “pensamiento abstracto”) resta importancia a la transfor-
maci6n de la realidad, entendida ésta como una impronta de la
prictica politica y social (lo que también se conoce por poner el
cuerpo). Sin embargo, considero que esa presuposicién establece
un cerco taxondmico, jerdrquico y dicotémico entre quienes ha-
cen academia (pareciera ser “sin cuerpo”) y activismo (pareciera
ser “sin pensamiento”), como si al hacer una no estuvieras hacien-

do el otro y viceversa.

11. Julia Sudrez-Krabbe (2011) argumenta que la distincién entre

saber y sentir constituye un ejercicio de violencia epistémica
porque el criterio de diferenciacién reposa en la premisa carte-
siana (occidental y moderna) que separa el conocimiento de la

experiencia somdtica.
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El programa de doctorado no pertenece al Programa Nacional de
Posgrados de Calidad (PNPC) del Consejo Nacional de Ciencia
y Tecnologfa (Conacyt) de México. Por tanto, estoy becado por la
Universidad Auténoma Metropolitana (UAM). La beca mensual
es de $10.300 pesos, casi $5.000 pesos menos que la beca a nivel
de doctorado del Conacyt.

Marthié actualmente tiene trece aiios. Le gusta mucho bailar, pasa
horas haciéndolo. Es muy alegre, divertida y testaruda. Hay dfas
en los que estd muy activa y otros en los que no quiere saber nada
de niimeros vy letras (quizd, en ese momento yo soy el testarudo).
Adin estoy tratando de comprender mi relacién con ella. A veces
estamos en sintonia, otras tantas no compaginamos: situacién que
me rebasa como me ocurre con cualquier otra persona.

En las disputas por la Reforma Educativa se incorpora la exigen-
cia de una actualizacién en el articulo 3, donde se establezca que
la educacién serd inclusiva, accesible y con ajustes razonables
para eliminar barreras al aprendizaje.

La escuela especial es el efecto de una sociedad de normalizacién
que funda la exclusién basada en el racismo de una clase domi-
nante que extrae su legitimidad de la clasificacién social, la cual
sustenta una diagnosis sociomédica que naturaliza la estandari-
zacién cognitiva a través de la separacién escolar como forma de
estratificacién intelectual.

La falta de sensibilidad hacia las personas con discapacidad in-
telectual es notable. Tal vez discapacidades motrices son las mds
“aceptadas”, pues el tema de la accesibilidad queda reducida a los
ajustes arquitecténicos, aunque las personas sordas y con discapa-
cidad visual tienen un gran problema en ese aspecto. No existen
docentes intérpretes de lengua de sefias mexicana, ni ensefianza (es-
critura, lectura) de braille. Ademds, se atiende como un “problema”
por solucionar para estudiantes “especificos” y no como una forma
de expandir las habilidades de estudiantes y docentes en general.
No es empatfa, de eso estoy seguro, pero la precarizacién laboral
de los docentes es una cuestién por considerar, ya que son respon-
sables de poco més de 40 estudiantes, a quienes deben ensefiar
de manera estandarizada una serie de contenidos teméticos, com-
probar con exdmenes cuantitativos la ensefianza, invertir un gran
tiempo en trdmites burocrdticos y estar sujetos a un lugar de tra-
bajo que suele ser temporal. Entiendo que, si no hay docentes que
apoyen el cuidado, la ensefianza y el aprendizaje de las personas
con discapacidad, asi como un apoyo institucional que mejore las
condiciones laborales, dificilmente va a cambiar la situacién de per-
sonas como mi hija, pues comprendo que tampoco es una cuestién
que deba resolver el profesor o la profesora apelando a su “voca-
cién profesional”. Esto serfa caer de nueva cuenta en las trampas del
neoliberalismo. Creo que, si responsabilizamos de manera indivi-
dual a I*s docentes, caeremos en la misma retérica individualizante
que considera la discapacidad una tragedia personal.

En México, las empresas pueden deducir el 100% del impuesto
sobre la renta (ISR) del sueldo de trabajadores con discapacidad;
otra opcién es recurrir a la Ley de Ingresos de la Federacién que
les permite deducciones del 25% sobre su sueldo total (salario
bruto), que en la mayorfa de los casos resulta mds conveniente.
Asimismo, las empresas pueden deducir el total de los gastos
realizados por mejoras a las instalaciones en términos de acce-
sibilidad. Por otro lado, tenemos el caso de las fundaciones que
amparadas en el apartado VI del articulo 79 del Reglamento de
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la Ley sobre la Renta, por ejemplo, reciben donativos para trasla-
dar el gjercicio de un derecho como la rehabilitacién a la “buena
voluntad” y el “espiritu caritativo” de la Fundacién Televisa con
su Telet6n anual.

Las garantfas y la seguridad de los sujetos a menudo se buscan en
el dmbito juridico. Considero que debemos imaginar otros hori-
zontes de responsabilidad social en los cuales nos demarquemos
de las pricticas juridicas.

Por cierto, la primaria formalmente contaba con la Unidad de
Apoyo ala Educacién Regular (Usaer). Empero, no contaba con el
personal docente necesario. La Usaer ofrece apoyo en el proceso
de integracién educativa de alumnas/os que presentan necesida-
des educativas especiales, prioritariamente aquellas asociadas con
discapacidad o aptitudes sobresalientes, en las escuelas de educa-
cién regular de los diferentes niveles y modalidades educativas.
En el estado de Puebla, 113 escuelas de educacién bésica cuen-
tan con Usaer, segtin informacién de la Secretarfa de Educacién
Pdblica (SEP).

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas
el 13 de diciembre del 2006 y ratificada por México durante el
sexenio de Felipe Calderén (30 de marzo del 2007), ha reclamado
la proteccién y promocién de los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad, con miras a una sociedad mundial in-
clusiva (CNDH, 2015).

Habria que hacer la acotacién de que la decisién de mantener a
Marthié en la escuela llega como acatamiento de ciertos criterios
de convencionalidad en los que toda persona tiene que estudiar
para “llegar a ser alguien en la vida”, dentro de un sistema educa-
tivo segregado que justifica el imaginario del ascenso social. Todo
esto parece confirmar la tesis del racismo de la inteligencia que
Bourdieu (1978) define como la caracteristica de una clase do-
minante cuyo poder reposa en la posesién de titulos académicos
como garantfas de inteligencia y acceso a privilegios econémicos.
Capacitismo traduce el término ableism que en inglés significa
la formacién de estereotipos negativos, pricticas de exclusién y
discriminacién hacia aquellas corporalidades que estropean los
estindares de productividad. El capacitismo es una ideologfa que
privilegia el cuerpo funcional y completo, mientras tanto, quie-
nes no se ajusten a ese cuerpo “normal”, serdn patologizados y
fijados como menos validos (minusvilidos), deficientes, depen-
dientes y discapacitados. La divisién capacidad/discapacidad
presupone una pirdmide de valor corporal que localiza en la pun-
ta la capacidad, la funcionalidad, la completitud, la belleza y la
heterosexualidad.

La integridad corporal obligatoria opera como una estrategia
biopolitica que produce la discapacidad en términos de falta,
degeneracién e imperfeccién, en el marco de un conjunto de dis-
posiciones culturales y econémicas interesadas en ostentar un

ordenamiento somatocritico de los sujetos.
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“Si mereces algo mejor a lo que tienes, ve por ello, pero no culpes
a los demds por no querer hacerlo, la decisién es tuya”; esta frase
es del conferencista Eduardo Alighieri, miembro del Consejo Eu-
ropeo de Mentoring y Coaching.

Carlos Enrique de Saro, primer conferencista y escritor mexicano
con sindrome de Down (por lo menos asf lo presentan). Ha publi-
cado los libros Luchando contra la adversidad (2012), ¢ se puede
(2016), Un maestro especial (2017) y Un lider con el cromosoma
del amor (2018). Carlos coordina una asociacién civil en Morelos:
Luchando contra la Adversidad AC.

Sobre Isabella se hicieron multiples reportajes televisivos y notas
periodisticas que resaltaban sus disefios de ropa. Obviamente, el
punto de partida siempre era su sindrome de Down y ya después
su capacidad para disefiar. Ella visit6 la ciudad de Puebla en el
2016 y present6 un par de conferencias en Moda Incluyente; la
primera en Disefio Textil de la Ibero y la segunda en el Centro
Expositor de Puebla.

Numa Divila, antropé6loga y feminista de la disidencia sexual, me
coment6 que el apellido Springmiihl (de origen alemdn) pertene-
ce a una de las siete familias mds ricas de Guatemala. Aprovecho
para agradecer a Numa el giro de tuerca en mi reflexién sobre Isa-
bella.

Gregor Wolbring (2008) refiere al capacitismo como uno de los
sistemas de opresién mds arraigados y moralmente aceptados en
las sociedades, de este modo, debemos tener en cuenta que es
pieza clave en la configuracién de la discapacidad como posi-
cién social degradada. No obstante y al margen de esto, hablar
de capacitismo sélo en relacién con las personas con discapaci-
dad implica una reduccién notable de la variedad de sus formas
y significados cuando se entrelaza con otros ejes de diferencia-
ci6n como la clase, la edad, el género o la raza.

Pablo (Espaa) es el primer europeo con sindrome de Down en
terminar una carrera universitaria. Es docente, escritor, confe-
rencista y actor protagénico de la pelicula Yo también (Pastor y
Naharro, 2009).

Madeline (Australia) ha sido presentada como la primera modelo
con sindrome de Down en desfilar en el Fashion Week de Nueva
York.

Es importante indicar que las voces de las personas con sindrome
de Down no aparecen en la mayorfa de reportajes, la estimulacién
inspiracional comdnmente es relatada por otra persona (ventrilo-
quia).

Condena moral, prohibicién o persecucién que se hace de una
persona o de una cosa (actitud, ideologfa, etcétera) que se consi-
dera perjudicial.

Cédigo 313.81, subclasificacién de los trastornos destructivos
del control de los impulsos y de la conducta (APA, 2014).

Un mercado terapéutico de libros de autoayuda, especialistas del
coaching, conferenciantes motivacionales y formadores y consul-
tores de empresas.
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Introduccion

En las dltimas décadas, el rol predominante del Esta-
do se fue transformando, transitando hacia un régimen
gubernamental neoliberal supeditado al funcionamien-
to del mercado (Lépez, 2004). Esta “racionalidad
econémica” se fue instalando como tnico modo de
crecimiento y desarrollo social de los paises, posicio-
nindose cada vez con mds fuerza en América Latina
(Dussel, 2006). Asi, desde una perspectiva eurocén-
trica del ser, el hacer y el conocer (Mignolo, 2016;
Quijano, 2000), estos valores propios del mercado
han forzado una homogeneizacién de las pricticas so-
ciales, limitando las oportunidades para la emergencia
de un pensamiento local, de comunidad y diversidad
(Mandiola, Imas y Ascorra, 2014). En este sentido, los
principios neoliberales han permeado no sélo el dm-
bito econémico, sino también el politico, el social y el
cultural (Ortiz, 2014), instalindose como un marco de
accién colectiva que ha penetrado en nuestras subjeti-
vidades (Sisto, 2019). Esta racionalidad importada del
Norte global ha posicionado al individuo apto y com-
petitivo como la forma éptima de encarnacién (Soldatic
y Meekosha, 2012), generando con ello estructuras
sociales excluyentes que no sélo individualizan, sino
que ademds responsabilizan directamente a aquéllos
que enfrentan desventajas socioestructurales por su
situacion (Grover y Piggott, 2010). Dicha légica, que
descansa en una matriz colonial/moderna occidental,
basada en la competencia, la capacidad y la responsa-
bilidad individual, ha dado como resultado una serie
de tensiones y contradicciones para las personas con
discapacidad (PcD) (Soldatic y Meekosha, 2012) que
no responden a dicho modo normativo y productivista
de corporalidad. En virtud de ello, aun cuando diferen-
tes movimientos sociales alrededor del mundo luchan
por la reivindicacién de sus derechos, diversos auto-
res plantean que el Estado neoliberal ha cooptado sus
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demandas colectivas (Cayuela, 2017; Chavez, 2012;
Contino, 2013), buscando generar un gobierno econé-
mico de esta poblacién, al producir un nuevo sujeto de
produccién. El caso de Chile es emblemdtico en cuan-
to a la aplicacién de politicas de orientacién neoliberal,
especificamente en lo relacionado con la legislacién la-
boral y las politicas de desarrollo social (Fardella et al.,
2016). En este dmbito, se proclama en este pais una
nueva ley de inclusién laboral que incentiva, mediante
cuotas, la contratacién de PcD en el mundo del trabajo.

Esto nos ha llevado a considerar necesario explorar
c6mo estdn siendo constituidas las PcD mediante esta
nueva normativa de inclusién, analizando sus posibles
tensiones, en tanto ésta se presenta como una nueva le-
gislacién inspirada en la reivindicacién de un derecho,
orientada por légicas opuestas al mercado econémico,
pero instalada en un contexto de politicas de desarrollo
social intensamente mercantilizadas.

Con el presente estudio esperamos aportar al devela-
miento de ciertos dispositivos con los cuales se gobierna,
significa y practica la inclusion laboral desde politicas
neoliberales que sostienen visiones binarias, medicalizan-
tes y capacitistas de los cuerpos (Shildrick, 2012; Oliver,
1984). Esperamos con ello revelar el cardcter encubri-
dor de la modernidad colonial-dominante-eurocéntrica
que interpela a esta poblacién en su cotidianeidad, bus-
cando ampliar los marcos epistémicos, ontolégicos y
politicos desde donde se comprende la discapacidad
y lainclusién. Para ello, apoyados en la perspectiva de los
estudios criticos de la discapacidad (ECD) (Meekosha y
Shuttleworth, 2009; Campbell, 2001) y un enfoque de-
colonial, esperamos aportar a la desnaturalizacién de la
capacidad como categoria normativa, poniendo en cues-
ti6n los discursos y las epistemologias hegemoénicas del
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Norte, centrados en la nocién de deterioro y fundamen-
tados en la base econémico-productiva y competitiva de
las sociedades neoliberales.

Para dar respuesta a lo anterior, el presente articulo
se ha organizado en seis partes. En primera instancia,
se situard al lector en una contextualizacién de la dis-
capacidad reformulada en la colonizacién y a través
de ésta, luego se abordard un acercamiento al “cuer-
po neocolonial” (Grech, 2015), para dar paso a las
denominadas politicas de refuncionalizacion del cuer-
po “discapacitado”, prestando atencién al caso de
Chile. Posteriormente se hard una focalizacién sobre
el presente estudio desde el enfoque de los ECD, se
expondri el tipo de investigacién desarrollada, los pro-
cedimientos llevados a cabo para el andlisis y los corpus
textuales utilizados. Mds adelante se presentardn los
andlisis desarrollados. Se finalizard con una discusién
respecto a las posibles implicaciones de dichos resulta-
dos en el modo en el cual las PcD son constituidas en
Latinoamérica como sujetos sociales mediante politicas
de inclusién neoliberales venidas del Norte global.

La discapacidad: cuerpos
constituidos en la colonizacién
y a través de ésta

El colonialismo ha marcado los limites del pensamien-
to y la teorizacién al Sur del mundo, al estar encarnado
en nuestras memorias colectivas y estructuras de po-
der (Mignolo, 2016). Para Quijano (2000), América se
configur6é como el primer espacio de una nueva l6gica
de poder propia de la modernidad, configurando una
diferenciacién entre colonos y colonizados por medio
de la idea de raza, basada en supuestas distinciones
biolégicas que posicionaba a los primeros en un lugar
natural de superioridad respecto a los “conquistados”.
De este modo, la “otredad” representada por la raza,
se convirti6 en el principal criterio para clasificar a la
poblacién desde las estructuras de poder de la socie-
dad. La modernidad, as, fue generadora de alteridades,
marginando de la construccién de sociedad la hibri-
dez y la multiplicidad (Castro-Gémez, 2000). Por otro
lado, estos nuevos patrones de poder se asentaron en
la base de las formas histéricas de control del trabajo,
articuladas en torno del capital a escala mundial. La
globalizacién es entonces en primer lugar, un proceso
que comienza con “la constitucién de América y la del

capitalismo colonial/moderno y eurocentrado como
un nuevo patrén de poder mundial” (Quijano, 2000:
122). Asi, lo que lleg6 a nuestro territorio no fue sélo
un sistema econémico de capital y trabajo, sino una
estructura de poder mds amplia y compleja, con el do-
minio para establecer intrincadas jerarquias globales:
un hombre-europeo-capitalista-militar-cristiano-pa-
triarcal-blanco-heterosexual-capaz (Grosfoguel, 2011;
Grech, 2015). La construccién de la “otredad” racial,
generada durante la colonizacién europea, no cesé con
el fin del colonialismo y la construccién de los Estados-
nacién en el Sur. Por el contrario, se dio una transicién
del colonialismo moderno a la colonialidad gobal,
“transformado las formas de dominacién desplegadas
por la modernidad, pero no la estructura de las relacio-
nes centro-periferia a escala mundial” (Castro-Gémez y
Grosfoguel, 2007: 13). Esto es lo que Quijano (2000)
ha llamado la colonialidad del poder, en tanto el mundo
no ha sido completamente decolonizado, y no es po-
sible comprender el capitalismo global sin considerar
el modo sociohistérico en el cual la diferenciacién de
la otredad racial organiza a la poblacién mundial con
directas implicancias econémicas. Hay, entonces, un
elemento de origen colonial en el patrén de poder he-
gemonico a nivel global.

Si bien, los estudios y las teorfas poscoloniales
han sido incorporadas en la comprensién de fend-
menos asociados a la raza, el género y la etnia, no han
considerado la relevancia de comprender epistémica
y ontolégicamente la construccion de la discapacidad
como resultado de practicas coloniales impregnadas de
estructuras eurocéntricas de poder, limitando con ello
su amplitud analitica (Grech y Soldatic, 2015; Ereve-
lles y Minear, 2010). En este sentido, la comprension de
la discapacidad, asi como los estudios en esta materia,
han sido comtinmente dominados por matrices hege-
ménicas de pensamiento provenientes del Norte global.
Esto ha provocado una homogeneizacién, deshistoriza-
ci6n y descontextualizacién de aquellas experiencias y
epistemologias del Sur asociadas con la discapacidad,
atribuibles a légicas colonialistas que permean hasta
nuestros dfas (Grech, 2015).

Considerar la discapacidad en relacién con el
pasado colonial no s6lo nos abre una perspectiva his-
térica, sino que brinda la posibilidad de comprender
las I6gicas de subyugacion en los cuerpos y a través de
éstos (Grech y Soldatic, 2015), visibilizando con ello
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los espacios del Sur desde donde se configura y vive
la discapacidad o los denominados por Grech (2015)
cuerpos neocolonizados. Para este autor, las personas con
discapacidad fueron impactadas por la colonizacién
y no es posible abordarlas fuera de su historia. Es por
ello por lo que nos brinda una lectura de la violencia vivi-
da por los cuerpos en el colonialismo que consideramos
necesaria para replantear nuestros marcos comprensi-
vos de la discapacidad. La tremenda violencia generada
por los castigos corporales coloniales, como parte de una
légica de disciplinamiento, dej6 a muchos impedimen-
tos visibles, de esta forma se configuré como un modo
de controlar al “nativo”. Los cuerpos se convirtieron
en el medio sobre el cual se exhibieron las diferencias,
construyendo a un “otro” no sélo racial, sino también
corporal. Con ello, el cuerpo violentado y libre del
esclavo colonizado se convirtié en un cuerpo “discapa-
citado”, expresién de las consecuencias de la subversién,
asi como una herramienta de disciplina y regulacién.
Este cuerpo mutilado, ingobernable, incivilizado, pero
también expresién de resistencia, pasé a ser a la vez
un cuerpo improductivo. Con ello, el colonialismo re-
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formulé la discapacidad en relacién con una norma, la
capacidad y el cuerpo “ideal”.

El cuerpo “neocolonial”

Lo anterior nos abre el panorama para explorar qué
dispositivos de saber-poder son generados por el “sis-
tema-mundo moderno/colonial”, y que mds adelante
son reproducidos por la colonialidad global en rela-
ci6n con el sujeto “discapacitado”. La diferenciacién
entre colonizador y colonizado, como concepcién
dualista y excluyente, se fue entrelazando con légicas
propias de los cuerpos capaces y productivos, persis-
tiendo hasta nuestros dias. La clasificacién racial de la
poblacién se asocié con que el trabajo remunerado era
un privilegio de los europeos y blancos, mientras los
colonizados no eran merecedores de un salario (Qui-
Jjano, 2000). Asi mismo, hoy en dia el neoliberalismo
produce y reproduce la nocién de cuerpos ideales y
déciles, sostenida en la normatividad de la capacidad
fisica, promovida por la productividad y anclada so-
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ciohistéricamente en las relaciones de explotacién
y dominacién de la Colonia. Esto ha generado una
valoracién moral asociada con la competencia y la
capacidad, lo que Campbell (2001) denomina capaci-
tismo (ableism), expresado como:

Una red de creencias, procesos y practicas que produce un
tipo particular de yo y cuerpo (el estindar corporal) que
se proyecta como el perfecto, tipico de la especie y, por lo
tanto, esencial y completamente humano. La discapacidad
luego se proyecta como un estado disminuido de ser huma-
no. (Campbell, 2001: 44)

Estaactitud, centrada enla valoracién de la capacidad
corporal, se basa en la creencia de que la discapacidad,
independientemente de su origen o clasificacién diag-
néstica, es inherentemente negativa y que, de ser posible,
debe ser mejorada, curada o incluso eliminada (Camp-
bell, 2009). Esta nocién jerarquizadora y dominante de
los cuerpos capaces supone importantes dificultades.
Por un lado, el sentido de capacidad es arbitrario y no
alude a disposiciones del cuerpo humano, sino a estruc-
turas socioculturales y economicistas que configuran
las funciones del cuerpo en relacién con las sociedades.
Asi mismo, la construccién social de la discapacidad es
inseparable de la construccién de la capacidad (Rodri-
guez y Ferrerira, 2010). Lo anterior genera que existan
los cuerpos normativos o aquellos cuerpos capaces, pro-
pios de la norma, mientras toda existencia que no logre
adherirse a las exigencias establecidas por la norma que-
da marginada (Canguilhem, 1970). Esta naturalizacién
de la discapacidad produce que las légicas normali-
zadoras sean dictaminadas por las ciencias médicas,
estableciendo una inseparabilidad entre discapacidad y
enfermedad (Rodriguez y Ferrerira, 2010). Con ello, la
discapacidad es comprendida erréneamente como una
condici6n que se desvia de la norma de salud.

Esta lectura nos permite visibilizar el modo en el
cual el colonialismo reformulé la discapacidad en torno
a nociones de cuerpos colonizados ideales, vinculadas
con discursos contemporaneos de normalidad y una
alta valoracién de la capacidad y la funcionalidad. Con
ello, las personas categorizadas como “discapacita-
das” son construidas como individuos menos valiosos,
ajenos a la economia de mercado y como parte de un
problema que requiere ser corregido, en tanto no
poseen competencias normativas rentables para un sis-
tema productivista (Grech, 2015).

1/

Politicas de "refur_\cionali_zacién
de los cuerpos “discapacitados”:
el caso de Chile

Para evitar el creciente autoritarismo de los Esta-
dos-nacién neoliberales, distintos movimientos de
personas con “discapacidad” se involucraron en diver-
sas formas de resistencia y luchas por la reivindicacion
de sus derechos alrededor del mundo. Esto fue clave
para la emergencia y ratificacién internacional de la
Convencién de las Naciones Unidas sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (CDPD), con
lo cual se convirti6 en el primer tratado de derechos
humanos para personas con discapacidad del siglo
XXI, forzando con ello a algunos de estos Estados a ser
mids receptivos con las demandas de estos movimien-
tos, relativas a la participacién, la representacién y la
inclusion (Soldatic y Meekosha, 2012). El surgimiento
de esta convencién simboliza un punto de inflexién en
el modo en que se piensa y actiia sobre la discapacidad
alrededor del mundo. Por un lado, significa una evo-
lucién en el tradicional enfoque biomédico utilizado
para entender la discapacidad desde la idea de cuerpo
capaz-normal, definido de acuerdo con criterios de ap-
titud laboral, como un modo de jerarquizacién de los
individuos (Oliver, 1984). Se comienza entonces un
transito hacia un enfoque social, lo que conduce a una
nueva clasificacién de funcionalidad que reconoce una
dimensién contextual en interaccién con deficiencias
corporales (WHO, 2011). Asi, la visién individuali-
zada de la discapacidad se cuestiona, argumentando
la existencia de un sistema social con précticas dis-
criminatorias que impone barreras a la participacién
de las PcD. Este nuevo enfoque desplaza los debates
centrados en las concepciones biomédicas, a discur-
sos centrados en politica y ciudadania, planteando una
transformacion de las estructuras sociales que impiden
su participacién (Shakespeare, 2013).

En el caso de Chile, con la ratificacién de la
CDPD, se proclama una nueva ley que, basindose en
el modelo social, establece normas sobre la igualdad
de oportunidades y la inclusién social de las personas
con discapacidad (Congreso Nacional de Chile, 2010).
Asi mismo, se comienza a situar el trabajo y la inclusién
laboral dentro de las principales estrategias para promo-
ver la participacién activa de las PcD en las sociedades
(Verdugo et al., 2006), estableciendo que “los Estados
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Partes salvaguardardn y promoverin el ejercicio del derecho al tra-
bajo [...] adoptando medidas pertinentes, incluida la promulgacién
de legislacién” (Naciones Unidas, 2006: 22). Ello implica la ejecu-
ci6n de acciones positivas por parte de los Estados, para promover y
garantizar laigualdad de oportunidades en el empleo. La accién posi-
tiva mds conocida y frecuente es la de los sistemas de cuotas —surgido
en Europa tras la Primera Guerra Mundial-, introducidos median-
te legislacién, normas o decisiones gubernamentales (OIT, 2014).
Es en este contexto en el cual comienza a regir en Chile en el 2018
una ley que modifica el Cédigo del Trabajo, estableciendo una cuota
minima obligatoria de trabajadores en situacién de discapacidad en
instituciones tanto en el sector piblico como en el privado. La Ley
21.015 (Congreso Nacional de Chile, 2017), como medida de accién
positiva para promover la incorporacién de las PcD al mercado labo-
ral abierto, senala que las empresas de 100 o mds trabajadores deben
contratar o mantener contratados, segin corresponda, al menos el
1% de PcD en relacién con el total de sus trabajadores.

No obstante los avances implicados con el surgimiento de la
CDPD, la modernidad colonial-dominante-eurocéntrica se expre-

= Pareja desnuda: él sentado en el sofd, ella de baja estatura de pie en el sofd, 2016
| Foto: Oliver Farmariello. Tomada de: Extremal Mirtesen
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sa en légicas mercantilistas que socavan
estos movimientos, cooptando las deman-
das por el derecho al trabajo, mediante la
instalacién de légicas de la empleabilidad
individual y estrategias para impulsar a las
PcD al mercado laboral (Soldatic y Mee-
kosha, 2012). Desde esta Gptica, st es que
hay que tomar alguna medida de inclusién
y participacién de las PcD, éstas serdn para
mejorar la productividad o reducir la carga
de su existencia. Al respecto, distintas or-
ganizaciones internacionales ostentan un
profundo poder para producir y reprodu-
cir discursos que ahondan en esta l6gica en
el Sur global, a la vez que brindan las bases
para la “correccién” de los cuerpos “dis-
capacitados” (Grech, 2015). En el caso
de Latinoamérica, el endeudamiento con
organismos internacionales tales como el
Banco Mundial, generada por la crisis eco-
némica de los afos ochenta, fue crucial
para el sostenimiento de un capitalismo
global y la profundizacién de una racio-
nalidad economicista (Barba, 2015; Ortiz,
2014). Esto gener6 directrices respecto al
modo en que debfamos promover el desa-
rrollo de nuestros paises y comunidades,
perpetuando sus modelos econémicos
que interpelaron la accién de los Estados

(Sisto, 2019).

Alrespecto,investigaciones generadas
de forma posterior a la incorporacién de
la discapacidad dentro de la nueva agen-
da de desarrollo internacional, plantean
que estas nuevas politicas y marcos regu-
latorios han resultado en una nueva forma
de gobernar a la poblacién con discapa-
cidad en el Sur global. En este contexto,
un estudio desarrollado en Argentina se-
nala que la discapacidad es pensada como
“dispositivo”, en tanto existiria una serie
de discursos, pricticas y politicas dirigi-
das a individualizar la problemitica de su
exclusién y a favorecer el sostenimiento
de la politica econémica propia del neoli-
beralismo (Contino, 2013). Asi también,
hay autores que plantean que dichas es-
trategias estatales tienen como objetivo
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principal reducir los crecientes costos
de seguridad social generada por esta co-
munidad (Soldatic y Meekosha, 2012).
Esta cooptacién estatal del derecho al
trabajo como un discurso individualiza-
dor, propio de las democracias liberales
occidentales, ha tenido consecuencias ne-
gativas concretas, donde un segmento de
la poblacién con discapacidad ha sido am-
pliamente dirigido y forzado a participar
en mercados de trabajo de baja remune-
racién y no calificados, para mantener el
acceso a una gama de derechos sociales
(Soldaticy Chapman, 2010). Asf también,
se ha planteado que, ante los altos costos
econémicos generados por la exclusion de
las PcD del mercado laboral, se han gene-
rado politicas que buscan refuncionalizar
bajo 16gicas capacitistas a esta poblacién
(Chdvez, 2012). Al respecto, un estudio
en Chile analiz6 que distintas tecnologfas
de integracién-inclusion estatales estin
dirigidas a la construccién de una moral
ligada a la vida independiente, la auto-
nomia y la reorganizacién del cuerpo de
acuerdo con aquello posible de potenciar
para la produccién (Serrano, 2014). En
palabras de Castro-Gémez, se estdn pro-
duciendo “condiciones de existencia de
una poblacién, con el fin de ejercer un go-
bierno econémico sobre la conducta de
los individuos™ (2010: 74). Sin embargo,
esta racionalidad economicista, no sélo
dice relacién con el sostenimiento de una
matriz de mercado, sino que repercute asi
también en las subjetividades, en tanto va
moldeando un determinado tipo de sujeto

(Rose, 1996).

Este estudio

En virtud de lo anterior, resulta necesario
explorar c6mo estin siendo constituidas
las PcD en nuestro pais en tiempos neoco-
loniales mediante esta nueva normativa de
inclusién laboral. Para ello, analizaremos
sus posibles tensiones y contradicciones,
en tanto nos encontramos ante una nueva

legislacién inspirada en la reivindicacién de un derecho, pero ins-
talada en un contexto de politicas de desarrollo social intensamente
mercantilizadas. Para ello, nos basaremos en los estudios criticos de
la discapacidad (ECD), esperando superar las limitaciones y los re-
duccionismos tedricos del modelo biomédico, y complementar los
postulados inacabados del modelo social de la discapacidad. Este
enfoque nos permite analizar criticamente las definiciones y com-
prensiones instaladas en torno a la discapacidad, argumentando que
el objetivo debe ser el de cuestionar los significados y deconstruir
las ideas existentes (Vehmas y Watson, 2014), mas alld de poner el
foco en dificultades en el funcionamiento de los cuerpos, ya sea por
causas médicas o sociales. Si vinculamos los ECD con un enfoque
decolonizador, nos permitirdd desafiar las ideas existentes sobre
la naturaleza de la discapacidad (Shildrik, 2012) ancladas a una
matriz colonial/moderna occidental. Desde esta mirada, tal como
plantean Meekosha y Shuttleworth (2009), esperamos aportar a
una reevaluacién social, politica e intelectual de los paradigmas ex-
plicativos utilizados para comprender la experiencia vivida por las
personas con discapacidad, intentando con ello superarlas epistemo-
logfas hegemonicas del Norte, centrados en la nocién de deterioro y

"B
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= Alex Dacy, mujer con trastono espinal promueve la positividad del cuerpo, 2019
| Tomada de: Mailonline
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tomando en consideracién la historia, la cultura y los
procesos sociopoliticos propios del contexto local de
estudio (Grech y Soldatic, 2016).

Metodologia

Para ello, el primer estudio abordé el debate parlamenta-
rio previo a la promulgacién de la Ley, comprendido en
el Informe de la Discusién en Sala de la Comisién Mix-
ta contenido en la Historia de la Ley 21.015 (Congreso
Nacional de Chile, 2017). El muestreo fue de cardc-
ter intencional, por lo que resulta relevante analizarlo,
en tanto da cuenta de los argumentos que justifican la
aprobacién de la Ley de inclusién laboral, develando
determinados discursos circulantes y en disputa que
fluyen en la sociedad contemporinea en torno a la dis-
capacidad y la inclusién. Ademads, resulta ser el primer
esfuerzo legislativo en nuestro pais que promueve la
contratacién de PcD en el mercado laboral abierto. Esta
discusion en sala conformé el corpus textual, abordado
desde un andlisis del discurso que puso en relieve los re-
pertorios interpretativos (Wetherell y Potter, 1998). Para
este andlisis, el corpus seleccionado fue leido numerosas
veces, con el fin de realizar codificaciones preliminares
para obtener grupos manejables de datos. Posterior-
mente, se identificaron aquellos términos utilizados de
forma recurrente, dejando de manifiesto elementos des-
plegados por los hablantes para construir versiones de
las acciones, los procesos cognitivos y otros fenémenos

(Potter y Wetherell, 1987).

En el segundo estudio, cuyo muestreo también fue
de cardcter intencional, se analiz6 la Ley 21.015, resul-
tando relevante en tanto interviene en el espacio social
desde su accién regulatoria, siendo un agente activo en
el mundo al producir modos de entender y aproximarse
a la realidad (Prior, 2008). El documento en su totalidad
se estudié mediante un andlisis descriptivo de cardcter
pragmitico, con el fin de comprender los potenciales
efectos y tensiones de esta accién regulatoria en los pro-
cesos de inclusién laboral de las PcD. Para esto, se hizo
una lectura acuciosa del corpus, revisando ademds cada
una de las modificaciones resultantes hacia otros cuerpos
legales. Del mismo modo, se revisaron aquellas normati-
vas en las cuales fundamenta parte de sus disposiciones.

A continuacién se exponen los principales resul-
tados del andlisis, comenzado por el primer estudio,
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para luego dar paso al segundo. Se presentan, para
ambos casos, citas representativas de los ejes analiti-
cos 1dentificados.

Resultados

Primer estudio: al rescate de un sujeto
carente e incompleto, seamos parte de
la tendencia mundial

El andlisis de los discursos presentes en el dltimo de-
bate parlamentario previo a la promulgacién de la
Ley 21.015 refleja la emergencia de distintos reperto-
rios interpretativos dirigidos a justificar y dar sentido
a la normativa, presentando discursos que argumentan
la acreditaci6én de la Ley como un medio para una socie-
dad mds justa y avanzada, a la vez que nos acerca a una
tendencia propia de los paises desarrollados del Norte
global. Al mismo tiempo, el despliegue de estos discur-
sos en el andlisis del corpus textual caracteriza distintas
versiones de “discapacidad”, las cuales oscilan desde
una idea predominante de sujeto carente e incompleto,
hacia una variante de menor emergencia, donde la dis-
capacidad es definida como resultado de las barreras
impuesta desde el entorno. Cada uno de estos reperto-
rios es ejemplificado con extractos que resultaron ser
representativos dentro del corpus analizado.

Acreditacion de la Ley 21.015 como medio para
una sociedad mas justa y desarrollada

En el documento es posible identificar dos repertorios
interpretativos que circulan en torno a los argumentos
que acreditan la aprobacién de esta Ley. Estos son, a
saber: la acreditacién de la Ley en tanto tendencia mun-
dial y la justificacién de la normativa legal como una
medida necesaria de justicia social.

Las leyes de inclusién como tendencia mundial

“Sobre el contenido de la iniciativa de ley es imposible
estar en desacuerdo. Pensar lo contrario serfa ir en contra
de la tendencia mundial de la integracién de los derechos
humanos a los cuerpos de leyes especificos” (Congreso
Nacional de Chile, 2017: senador A, 240). En la cita se
puede apreciar como esta normativa legal es presenta-
da utilizando el repertorio de “tendencia internacional”.
Esta justificacion de la Ley se repite por varios hablan-
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= Hombre Indio en la calle con prétesis de pierna y baston | Tomada de: Pxfuel

tes a lo largo del debate, haciendo uso del recurso de
consenso. Este recurso es un mecanismo exteriorizador,
segtn el cual, un hecho se presenta como compartido
por varios productores, proporcionando una corrobo-
raci6n de factualidad (Potter, 1998). Con ello, hay un
distanciamiento del argumento, lo que genera una des-
cripci6n independiente del sujeto que la produce. Con
esto, la justificacién central de la aprobacién de la nor-
mativa bajo estos repertorios radica en el consenso
compartido por distintos agentes, argumento que pri-
ma por sobre otros relacionados con la participacién y la
inclusién social de la poblacién con discapacidad. Aque-
llos argumentos sostenidos bajo una participacién activa
de las PcD se presentan con menor fuerza de aparicion,
como se verd mds adelante. Por otra parte, los discursos
sostenidos en comparaciones con paises mds avanzados
en esta materia, ubicados en el “Norte global” o pertene-
cientes a la Organizacién Internacional de Cooperacién
y Desarrollo (OCDE), operan como sustrato de valida-
ci6n de la colonizacién con aspiraciones de desarrollo:

Me parece que aprobar este proyecto de ley nos pone a

tono con los paises de la OCDE, con los que nos gusta

compararnos, los cuales llevan décadas de anticipacién en
esta materia. Creo que lamocién que presentaron los Dipu-
tados nos pone al dia en este dmbito. (Congreso Nacional

de Chile, 2017: senador X, 243)
Una medida de justicia social

Lo digo porque acd estamos votando a favor un proyecto
de ley que sélo hace una justicia histérica. Y veo c6mo nos
felicitamos, c6mo se felicitan unos con otros, en circuns-
tancias de que aqui hay una deuda de toda una vida con
aquellas personas que presentan capacidades distintas, la
mal llamada “discapacidad”. (Congreso Nacional de Chile,
2017: senador B, 247)

El debate parlamentario presenta el repertorio de
Jjusticia social de modo reiterado, en tanto los hablan-
tes manifiestan de diversos modos que la normativa
legal tiene como consecuencia la justicia, utilizando
para ello los recursos de maximizacién y minimizacién.
Estos recursos consisten en la utilizacién de los extre-
mos de las dimensiones descriptivas pertinentes, con el
fin de desacreditar una conclusién (Potter, 1998). En
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la cita expuesta, el hablante corrobora la idea de jus-
ticta social, pero la minimiza al referir que “sélo hace
una justicia histérica”. A su vez, genera una analogfa
con una “deuda de toda una vida” hacia este colecti-
vo, potenciando el argumento al maximizarlo como un
compromiso pendiente en términos histéricos. En defi-
nitiva, este repertorio discursivo justifica la aprobacién
de la regulacién, poniendo la centralidad del argumen-
to en la necesidad de hacer justicia con esta poblacién.

La PcD como sujeto carente e incompleto

Los repertorios interpretativos que circulan en torno
al colectivo de personas con “discapacidad”, oscilan
entre las versiones de PcD como sujetos incomple-
tos, carentes de capacidades y dignidad, y el extremo
opuesto, que describe la discapacidad como produc-
to de las barreras que son generadas estructuralmente
desde el entorno. De forma mayoritaria se despliega la

primera variante, mientras que la segunda es declarada
en menor medida.

Al rescate de la dignidad de las PcD

Tener personas con discapacidad incorporadas al mundo
del trabajo es rescatar la dignidad. Yo siempre he dicho
que el trabajo dignifica, por muy humilde que sea [...]. Por
cierto, no hay nada mds terrible, no hay nada mds frustrante
que el desempleo: no poder ejercer la accién del trabajo
para sobrevivir o alimentar a la familia. Y ese es el caso de
miles de discapacitados que han estado viviendo gracias a
los subsidios que les da el Estado. Pero ellos no quieren
subsidio, sino trabajar. (Congreso Nacional de Chile, 2017:
senador D, 245)

Tal como se puede apreciar a través de la cita, in-
corporar las PcD al mundo laboral es, de acuerdo con
los hablantes, “rescatar la dignidad”. Con esto, se deja

= Mujer con una prétesis en su brazo elaborada por The Alternative Limb Projec| Foto: Omkaar Kotedia. Tomada de: Culture Trip
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entrever la polaridad expuesta por Parker (1988), en
tanto el rescate de esta condicién sélo puede darse en
aquel sujeto que se encuentra desprovisto de ésta. Esta
1dea de sujeto “carente”, propia de la visién biomédica
patologizante de la discapacidad, se expresa en reite-
radas ocasiones en los discursos parlamentarios. Junto
con esto, se hace énfasis en que la promulgacién de esta
normativa devolverd a las PcD aquella condicién in-
herente al ser humano de la cual carecen. Esto se hace
evidente en el momento en el cual el hablante expresa
que “el trabajo siempre va a dignificar”, independien-
temente de lo precarizado que éste pueda llegar a ser.
Asi también, al argumentar que el no tener un trabajo
le imposibilita la sobrevivencia. Con esto, se resalta el
brindar oportunidades para acceder a un empleo por
medio de la aprobacién de la ley. Se plantean asi dos
ideas centrales: por un lado, tener un trabajo es sufi-
ciente para sobrevivir y mantener a la familia, ademads
de necesario para ser sujetos dignos. Por otro, tener un
aporte del Estado es entendido como algo negativo y es
rechazado, segtin el hablante, por las PcD. Asi, se busca
instalar el argumento en torno a que los ingresos prove-
nientes de subsidios estatales, y un contrato de trabajo,
son mutuamente excluyentes.

Resulta significativo cémo desde esta versién de la
discapacidad, no emergen cuestionamientos en relacién
con las barreras y desigualdades socioestructurales,
entendiendo que esta dignidad perdida serd recupera-
da con el s6lo hecho de ofrecer un puesto de trabajo,
sin objetar la estructura laboral actual ni el modelo de
ciudadania liberal en base al cual se constituyen los
principios del derecho y la dignidad humana, los cuales
implican la asimilacién a normas de racionalidad, au-
tonomia e independencia que excluyen la discapacidad
como categorfa reguladora de cuerpos no normativos

(Hall, 2015).
El sujeto incompleto y su inclusién capacitista

Era partidario de reservar al menos el 2% de los puestos de
trabajo para trabajadores que [...] poseyeran alguna disca-
pacidad; sin embargo, tras escuchar a personas autorizadas
respecto de las competencias que deben tener las personas
con algin grado de discapacidad [...] todo indica que no
sacamos nada con establecer cifras y expectativas si muchas
veces las personas con discapacidad carecen de la habili-
dad y de las competencias para cumplirlas. (Congreso Na-
cional de Chile, 2017: senador H, 225)

Esta cita es representativa del repertorio interpre-
tativo del “sujeto incompleto”, en tanto se asocia la
discapacidad con la carencia de habilidades y com-
petencias para realizar un trabajo. En el fragmento,
esto se utiliza como argumento para no establecer ci-
fras mayores de contratacién. Con base en una matriz
economicista que devalda la discapacidad frente a la
valoracién de una capacidad normativa, se plantea
la inclusién laboral no como un derecho de igualdad o
Justicia, sino que se condiciona al despliegue de ciertas
capacidades. Asi, el trabajo, significado por el discur-
so dominante como aporte, desarrollo y contribucién
al crecimiento del pais, implica ciertas capacidades
condicionantes de inclusién. En esta linea, emerge
una versién de la discapacidad como carencia de com-
petencias frente a las barreras del entorno, en razén de
lo cual, su adquisicién de habilidades y capacitacién
se instituyen como condicién necesaria para su inclu-
si6n laboral.

= Hombre sin brazos, desnudo y sentado sobre silla. Lorenza Bottner,
fotografia, c.a. 1982 | Tomada de: Domestika.com
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« Nifios africanos saludando sonrientes a la cémara, entre ellos un nifio albino, Africa, 2016

| Foto: Tsvangirayi Mukwazhi. Tomada de: National Geographic Espana

El resultado de las actitudes capacitistas es la des-
valorizacién de la discapacidad y la construccién de un
sujeto incompleto, materializado en la estructuracién
sociopolitica de la precaridad de su cuerpo, muchas ve-
ces Integrado a nivel sociojuridico pero discriminado
simbélicamente (Balza, 2011). Una ejemplificacién de
este sujeto incompleto se refleja en la siguiente cita:

Espero que las demandas de las organizaciones de discapaci-
dad [...] generen las condiciones para que efectivamente ese
1% se llene con personas discapacitadas, a fin de brindarles
una oportunidad laboral, porque no tienen otra posibilidad:
no pueden competir en igualdad de condiciones con quienes
poseen sus facultades en forma plena y desarrollada. (Con-
greso Nacional de Chile, 2017: senador R, 245)

Desde un desarrollo normativo de facultades, se
define a las PcD como carentes de posibilidades y “sin
sus plenas facultades”, se justifica la aprobacién de una
ley que, como mecanismo de poder regulador, produ-
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ce una igualdad normativa que define las condiciones
de resistencia o asimilacién de las PcD para la com-
petencia por oportunidades. En esta linea el discurso
dominante demanda el rol del Estado en la produccién
de la capacidad.

La discapacidad como barrera estructural

[...] nuestro pais ha cambiado el enfoque sobre la discapa-
cidad, siguiendo las tendencias contemporéneas a nivel in-
ternacional. Asi, hemos transitado hacia un modelo de de-
rechos humanos de la discapacidad, poniendo al centro el
pleno reconocimiento de la dignidad de las personas [...]
la condicién de discapacidad que presenta un ser humano
no estd definida ni determinada univocamente por una en-
fermedad, trauma o condicién de salud, sino por las barre-
ras del complejo entorno social, fisico y cultural al que se
enfrenta [...]. En consecuencia, el desafio concierne a toda
la sociedad. (Congreso Nacional de Chile, 2017: ministro
de desarrollo social, 249)
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La cita manifiesta el tercer repertorio interpretativo
que se expresa en relacién con las PcD. Comienza ge-
neralizando una transformacién que es acreditada por
el recurso de corroboracién y consenso. Asi, describe el
cambio de enfoque en discapacidad como un resultado
compartido por varios actores (tendencia internacional),
con lo cual hace uso de una forma de exteriorizacién que
reparte la responsabilidad del relato factual entre otros
agentes (Potter, 1998), sin que esto necesariamente se tra-
duzca en el contexto local. Asi también, se hacen visibles
nuevamente légicas neocolonizadoras, que posicionan a
paises internacionales como un modelo por seguir.

Continuando con este enfoque de derechos, se afir-
ma que en Chile se lleva a cabo “el pleno reconocimiento
de la dignidad” de las PcD, muy distinto al repertorio an-
terior, donde la dignidad no era algo inherente al sujeto
que faltaba reconocer, sino que era necesario “rescatar-
la” por medio de un empleo. Del mismo modo, socava la
idea de discapacidad determinada por una enfermedad,
lo que genera el realce de una nocién de discapacidad
como consecuencia de las barreras sociales. A través de
esta cita se puede apreciar el interés del hablante por
nstalar una versién de discapacidad distinta a la domi-
nante. Sin embargo, el modo en que el debate busca dar
respuesta a este supuesto, circula a partir de argumentos
que tienen que ver con medidas punitivas de obligato-
riedad y medidas productivistas, como los incentivos y
la capacitacién, en linea con una perspectiva liberal. Por
otro lado, el fragmento expresa una idea comtnmente
presente en los discursos que circulan en torno a la in-
clusién y la discapacidad, paraddjica a su vez frente a los
argumentos presentados: no es el entorno el que se trans-
forma para adaptarse a la diversidad, sino que se incluye
en la “norma” a quienes son “diferentes”.

Estudio dos, la puesta en practica

de la Ley: “La inclusividad de la Ley”,
“La validez de la invalidez” y “La
flexibilidad para cumplir

con la cuota”

El debate parlamentario analizado fue el que dio como
resultado la promulgacién y publicacién de la Ley
21.015, una medida de accién positiva importada de
los paises europeos, que incentiva la inclusién de las
PcD por medio de cuotas. Esta normativa, junto con
otras de esta indole, debiera estar orientada por las

disposiciones de la CDPD. De acuerdo con ello, las le-
gislaciones y politicas orientadas a la inclusién de las
PcD debieran responder a nuevas formas de entender
la discapacidad, lo cual debiese verse reflejado en una
superacién de los debates centrados en modelos bio-
médicos. Este segundo estudio dio cuenta de aquellas
tensiones develadas en el documento legislativo y los
posibles efectos de su puesta en practica en la construc-
ci6n de los futuros procesos de inclusién laboral. Esto
fue categorizado en tres apartados, segiin lo emergido
en el corpus textual, que fueron denominados a su vez:
“Lainclusividad de la Ley”, “La validez de la invalidez”
y “La flexibilidad para cumplir con la cuota”.

La inclusividad de la Ley

Esta categoria se define por la derogacién de diver-
sas regulaciones en materia de inclusién laboral, que
tendrian efectos discriminatorios en la poblacién con
discapacidad. Tal es el caso del articulo 5 que indica:
“Derégase el articulo 16 de la ley No. 18.600” (Con-
greso Nacional de Chile, 2017: 3). Este planteaba: “En
el contrato de trabajo que celebre la persona con dis-
capacidad mental, podrd estipularse una remuneracién
libremente convenida entre las partes, no aplicindose a
este respecto las normas sobre ingreso minimo” (Con-
greso Nacional de Chile, 1987: articulo 16).

Tal como lo refleja el extracto, esta declaracién
vulneraba el derecho de las personas con discapacidad
intelectual y las posicionaba en una categorfa diferen-
te de trabajador, en tanto no eran dignos de un salario
comdn, lo que ejercia una importante discriminacién
producto de su situacién de discapacidad al permitir
que se les pagara el sueldo minimo. Este articulo fue
derogado, siguiendo los principios de igualdad de de-
rechos ante la ley, con lo cual las normas sobre ingreso
minimo debiesen ser aplicadas a todos los chilenos,
independientemente de su situacién. Esto refleja un
avance reivindicativo en materia de derechos, que va
mas alld de las construcciones propias de la coloni-
zacién, donde los colonos eran dignos de derechos y
salarios por sobre los cuerpos infravalorados de los
llamados nativos.

La validez de la invalidez

La segunda categoria hace referencia a la construccién
de la discapacidad como sinénimo de invalidez y pa-
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tologfa, lo cual se ve reflejado a lo largo de toda la Ley,
especificamente en los articulos 1,3 y 6.

Las empresas de 100 o mds trabajadores deberdn contra-
tar o mantener contratados, segin corresponda, al menos
el 1% de personas con discapacidad o que sean asigna-
tarias de una pensién de invalidez de cualquier régimen
previsional, en relacién al total de sus trabajadores. Las
personas con discapacidad deberdn contar con la califi-
cacién y certificacién sefialadas en el articulo 13 de la Ley
No. 20.422. (Congreso Nacional de Chile, 2017: 2)

En este parrafo se expresa que el porcentaje de
contratacién debe responder a personas que estén de-
bidamente certificadas con discapacidad, o aquéllas
asignatarias de una pensién de invalidez, es decir, indi-
viduos que han sufrido un menoscabo en su actividad
laboral y han sido diagnosticados como “invilidos”
(Superintendencia de Pensiones, 2009). En ambos ca-
sos, las certificaciones estin dadas por una comisién
médica. Esto deja de manifiesto que después de casi
diez afios de ratificada la CDPD, se sigue sosteniendo,
reproduciendo y difundiendo la calificacién de “inva-
lidez”, no obstante ha sido cuestionada y eliminada
desde diversos organismos. Lo mismo se ve reflejado
en el articulo citado, el cual expone que correspon-
de alas comisiones de medicina preventiva e invalidez
(Compin) y a las instituciones reconocidas para estos
efectos, calificar la discapacidad. De este modo, son
las instituciones de salud las responsables de definir
y certificar la discapacidad, con lo cual se “medicali-
za” el fenémeno, lo que discrepa y es contradictorio
con las concepciones que buscan desplazar el enfoque
biomédico hacia el efecto de las relaciones sociales
discapacitantes. Esto nos da cuenta de que los gran-
des cambios en términos legales a los que adhieren
los paises miembros de Naciones Unidas se articulan
en torno a un paradigma normativo de capacidades
individuales. Instrumentos de organismos como la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), perpetian
la institucionalizacién que hiciera la politica domés-
tica estadounidense, de una definicién tripartita de
discapacidad, donde se mantiene la posicién episte-
molégica y ontolégica del impedimento como déficit
biolégico, de la discapacidad como limitacién fun-
cional y de la desventaja social como discriminacién,
prejuicio y formas de exclusién (Tremain, 2010). Re-
levar la limitacién funcional con base en una norma,
permite que la inclusién laboral y social se basen jus-

74

tamente en una funcionalidad gestionable mediante
politicas pudblicas y corporativas que reproducen,
por medio de asimilacién, sujetos incompletos. Este
enfoque biomédico no estd sélo instalado en la cer-
tificacién de la discapacidad, sino también en los
discursos dominantes del debate parlamentario, los
cuales construyen una versién tragica de la discapa-
cidad, mediante usos verbales reiterados, tales como
sufrir'y padecer.

La flexibilidad para cumplir con la cuota

Por dltimo, el documento de Ley manifiesta una alta
flexibilidad para justificar el incumplimiento de la con-
tratacién de las PcD en el mercado laboral abierto. Si
bien son denominadas razones fundadas, el documento
deja de manifiesto algunos efectos de la accién regula-
toria de cardcter discriminatorio. Ante esto, el cuerpo
legal expone lo siguiente: “[...] se considerardn razones
fundadas aquellas derivadas de la naturaleza de las fun-
ciones que desarrolla la empresa o la falta de personas
interesadas en las ofertas de trabajo que se hayan formu-

lado” (Congreso Nacional de Chile, 2017: 3).

Tal como refleja este extracto, dichas razones fun-
dadas entregan amplias posibilidades para que las
instituciones, tanto publicas como privadas, no incluyan
a personas con discapacidad en sus espacios labora-
les. La principal justificacién aceptada para no brindar
oportunidades de inclusién senala la relacién con la ca-
pacidad. Se plantea que las razones fundadas pueden ser
las derivadas de las funciones que desarrolle la empre-
sa, sin embargo, no se expone cudles son las funciones
que aparentemente no podrian ser desarrolladas por una
PcD, ni por qué. Con esto, la decisién de considerar de-
terminados trabajos discordantes con la contratacién
de un trabajador con “discapacidad” queda en manos
de la subjetividad del empleador. Con ello, vemos nue-
vamente reflejado el principio del capacitismo, esta vez
nstalado en la ley, dando la posibilidad de que una valo-
racién moral asociada con la competencia y la capacidad
deje excluidos a los cuerpos considerados menos aptos
para realizar una determinada funcién.

Por otro lado, el extracto deja de manifiesto una
disposicién amplia y ambigua, al exponer como razén
fundada la “falta de personas interesadas” en las ofertas
de trabajo que se hayan formulado. En este dmbito, no
se especifican medidas de difusién de las ofertas labo-
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rales, ni ajustes en los mecanismos, procedimientos y
pricticas de seleccion. Con ello, queda a libre facultad
de los empleadores promover o no medidas de convo-
catoria y difusién que permitan a cualquier persona,
independientemente de su situacién de discapacidad,
postular a un empleo.

Conclusiones

Los estudios de discapacidad del Sur desde la mirada
de los estudios criticos de la discapacidad posibilitan
la interrupcién del desarrollo del sujeto neoliberal,
en tanto develan la reproduccién de la capacidad me-
diante un modo individualizado de empoderamiento,
en el marco de la invisibilizacién de las desigualdades
sociales estructurales que construyen un nuevo suje-
to de produccién (Grover y Soldatic, 2013; Serrano,
2014; Kenny, 2015). Asi, al asumir una perspectiva
decolonial, el andlisis realizado permite impulsar un

= foto de hombre sin piernas, sentado en silla de ruedas, 2007
| Foto: David Jay. Tomada de: Rolloid.net

desprendimiento epistemol6gico de la modernidad oc-
cidental (Grosfoguel, 2007; Mignolo, 2010), es decir,
del eurocentrismo como racionalidad hegeménicay co-
lonizadora de saberes (Quijano, 2000).

Derivada de esta racionalidad, emerge la ley de in-
clusién laboral que, discursivamente orientada hacia la
retvindicacién del derecho al trabajo, deja de manifiesto
ser un avance neocolonial de poder sobre los cuerpos.
Los resultados dejaron ver que, mediante discursos do-
minantes, discapacita, individualiza y responsabiliza
moralmente a quienes enfrentan desventajas estructu-
rales (Grover y Piggott, 2010). La cooptacién estatal
del derecho al trabajo como discurso individualizador,
en el marco de democracias liberales occidentales, ha
devenido en el acceso a un espectro de derechos so-
ciales, en base a la incorporacién de la poblacién con
discapacidad en mercados laborales no calificados y
de baja remuneracién (Soldatic y Chapman, 2010).
Esto deja de manifiesto la relevancia de considerar la

= Foto de hombre sin una pierna, semidesnudo, sentado en el piso, 2007
| Foto: David Jay. Tomada de: Rolloid.net
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relacién entre la discapacidad, las formaciones estatales
y el mercado laboral para la economia politica capitalis-
ta (Abberley, 2008; Oliver, 1990). Asi, a partir de dicha
matriz economicista, se ha ido constituyendo un nuevo
sujeto “discapacitado” y despolitizado, cuyo acceso al
mercado laboral mediante politicas y acciones capacitis-
tas dirigidas a su normalizacién, privatiza y resuelve de
manera poco costosa para el Estado la problemitica de
su exclusion (Cayuela, 2017). Esta construccién neoco-
lonial del cuerpo “discapacitado” como una condicién
presocial o natural, presente en el corpus analizado,
desdibuja una situacién que estd siempre “atravesada
y estructurada por relaciones politicas y mecanismos
de poder” (Sembler, 2019: 6). Dicha despolitizacién
de los origenes de la discapacidad impide la constatacién
de una sociedad productora de desigualdades, en linea
con una perspectiva liberal orientada a la reproduccién
constante de sujetos auténomos y duefios de si mismos,
incorporables a la economia de mercado globalizada.

¢Son las leyes “focalizadas hacia grupos vulnerables”
una manera de transformar socioestructuralmente las po-
liticas de discapacidad? La arriesgada simplificacién del
fenémeno de la exclusién social desdibuja los contextos
sociohistéricos y culturales donde se produce el poder,
por lo que requiere tantas formas diversas de resistencia,
como diversas son las personas categorizadas con disca-
pacidad (Quijano, 2000). Al respecto, Soldatic plantea
que los efectos transformadores de la gestion de cuerpos
y mentes transgresores bajo el Estado colonial y capacitis-
ta pueden abrir el “espacio” en el cual la discapacidad y la
indigeneidad negocien pricticas de solidaridad, tanto en
el orden nacional como transnacional (Soldatic, 2015).
Las politicas de discapacidad no se configuran s6lo como
demandas reivindicativas del movimiento social a la ins-
titucionalidad, también como politicas de coalicién con
otros movimientos en los planos local o global, en el
marco de los cuales la generacién de practicas interde-
pendientes de resistencia, subversién y transformacién
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a través del cuerpo puede reconfigurar los discursos de
legitimidad en torno a estos movimientos, e interrumpir
la iteracién performativa de cuerpos deslegitimados. En
relacién con esto, se hacen relevantes los planteamientos
de Balza (2011), quien se refiere a la reconfiguracién de
la discapacidad como un momento de reconocimiento
de la vulnerabilidad, fluidez y cambio de toda/o sujeta/o
en el proceso de corporeizacién y constitucién subjeti-
va. En esta linea, sostiene la necesidad de una ética de la
vulnerabilidad para todos los cuerpos, no sélo los dis-
capacitados, en la que todas las subjetividades posibles
tengan un lugar simbdélico y un espacio moral justo que
dé cabida incluso a aquéllas rechazadas y marginadas.
Esto, con apoyo en la asuncién de la precariedad y fini-
tud esencialmente constitutiva de todo/a sujeto/a.

Consideramos que es fundamental generar mayo-
res estudios que busquen superar las epistemologias
hegemoénicas del Norte centradas en la nocién de dete-
rioro, que tomen en consideracién la historia, la cultura
y los procesos sociopoliticos propios del contexto local
de estudio (Grech y Soldatic, 2016), buscando visibi-
lizar las voces y las narrativas propias de las PcD del
Sur global. Para ello, creemos que como mvestigado-
ras/es debemos ser capaces de superar nuestras propias
dindmicas de saber-poder, abriendo la escucha a las ex-
periencias y percepciones subjetivas individuales que
posibilitan la emergencia de diversas practicas eman-
cipatorias. Consideramos que un préximo estudio en
el marco de los ECD debe ser capaz de incorporar
cuestiones relativas a la encarnacién de la experien-
cia, la identidad y la agencia de los sujetos (Shildrick,
2012), incorporando distintos ejes de dominacién y re-
sistencia. Esto no sélo en la produccién de discursos
hegemoénicos, sino también explorando sus consecuen-
cias en la construccién del sujeto y la configuracién de
los cuerpos, buscando con ello aportar a la articulacién
de micropoliticas de resistencia desde los cuerpos y el
territorio, vinculantes con la comunidad.
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Mz discurso [1984] en primer lugar le daba la bienvenida

al gobernador; luego hacia mencién al motivo por el cual nos
encontrdbamos alli reunidos ante su llegada, y finalmente
denunciaba todas las actuaciones cometidas contra los indigenas
por los colonizadores y los misioneros; hacia el recuento historico
de como nuestra cultura U'wa habia sido atropellada, que los
caciques habian sido amarrados, colgados de pies en los drboles,
torturados, les habian prohibido celebrar los cantos y fiestas
tradicionales, hablar la lengua, comer alimentos, tratar a los
Jamiliares como tales, y sus objetos sagrados que usan para sus
rezos, cantos y celebraciones religiosas, habian sido quemados

0 arrebatados, en una violacion tan grande como st nosotros

los U'wa fueramos al sagrario y cogiéramos el Santisimo y lo
quemdramos o nos lo llevdramos para hacer lo que quisiéramos
conél[...]. Terminaba diciendo que los indigenas

U’wa nos sentiamos tristes y abatidos pero no derrotados.

Berichd

Introduccion: homenaje a Bericha

Berichd (Esperanza Aguablanca) murié en el 2011: vol-
vi6 a la “Madre Tierra”, Iquia. Su nombre ancestral en
lengua u’wa puede traducirse como “caracol pequeiio”.
Es la primera mujer intelectual indigena con “disca-
pacidad” que conocemos en Abya Yala, precursora
de nuestras literaturas y oralituras indigenas contem-
porineas (Gémez, 2015). Cuando nacié en 1945, los
médicos ancestrales, Ugjend y Mansend, que eran su pa-
dre y madre, tenfan un mandato de ley de origen: como
naci6 sin piernas merecfa un “discapacidio™. Ella lo na-
rra asi en su libro Zengo los pies en la cabeza, publicado a
500 anos de la Conquista de América:

Cuando naci no tuve la misma suerte que corren los nifios

que nacen con defectos fisicos, que es ser abandonados o
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degollados. Mi padre reconocié que mi defecto fue la con-
secuencia de los factores ya dichos [enfermedad de la madre
e ingestiéon de un pescado no purificado]; ademds, no me
hicieron dafio ya que a ellos no se les criaban los hijos y

prefirieron conservarme. (Berichd, 1992: 18)

Empez6 a vivir en la comunidad de Barrosa Cubari,
del Departamento de Boyacd, en Colombia. Drishbara,
su padre, muri6 al afio de nacida, y continuaron jun-
tas Surabara, su madre, y ella. Al llegar una misién de
jesuitas y teresitas en la década de los afos cincuenta,
Surabara se acercé a solicitar: “[...] que recibieran una
hija que era tullida. .. Alinstante dijeron que si: que ma-
drugara para que fuera con ellos” (Berichd, 1992: 19).
Fue atuchada (cargada en hombros) al internado y de
ese modo comenzé su trayectoria entre Santander, Bo-
yacd, Antioquia y Cundinamarca, transitando por la
evangelizacion, la escolarizacién, la modisteria, la co-
lonizacién, la mvestigacién lingiiistica y su rol como
informante, las organizaciones y las luchas y reivindica-
ciones indigenas.

Su rebeldia y conciencia critica afloraron en un
curso de liderazgo campesino en 1976, al sospechar so-
bre la colonialidad pedagégica, espiritual y epistémica
operada desde el internado, concluyendo que “las her-
manas no querian que nosotros U’wa, aprendiéramos
esas cosas pues no les convenia que U’wa tuviera alitas
para volar” (Berichd, 1992: 26). Queremos recordarla
y homenajearla como expresién insumisa ante el mun-
do hetero-normocolonial-capacitista. Su libro es un
relato de transgresion asi como su vida (Rocha, 2018).

Con Berichd nos encontramos ante una visién no
hegemonica de la “discapacidad” en el Sur global, que
hunde sus raices en paradigmas ecolégicos ancestrales,
como expresiones de las epistemologfas del Sur. Este
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articulo comparte algunos relatos, visiones y entra-
mados en torno a la “discapacidad”, desde, con y en
dos mundos indigenas en Colombia, revitalizando sus
lenguas y saberes propios, singularmente en lo que
aqui nombramos como visiones antropoecogénica y
teoecogénica, que se diferencian e interfieren con los
paradigmas de la matriz moderno/colonial.

La historicidad de este entramado encuentra en la
Conquista una de sus génesis. El ojo teratolégico im-
perial produjo una equivalencia semdntica-posicional
entre “monstruosidad” e “indios”y, a su vez, el mons-
truo estd inscrito en la genealogia de los anormales
en Occidente, junto con el onanista y el incorregible
(Foucault, 2001). Tanto que el conquistador Herndn
Cortés exhibié “indios deformes” en uno de sus es-
pecticulos ante Carlos V (Taladoire, 2017). En una
perspectiva de larga duracién, el “defecto” o “defor-
macién” existia y se representaba en las culturas y
civilizaciones antiguas de nuestra Abya Yala. Tuma-

» Viktoria Modesta, modelo con pierna de protesis “bionic pop
star”, 2014 | Foto: Nick Knight. Tomada de: Imgur.com

co-Tolita, en Colombia (Sotomayor y Cuéllar, 2007;
Pachajoa y Rodriguez, 2017), o Los Mochicas, en
Pert (Pantano, 2009), serian ejemplos contundentes
de otra produccién simbélico-material entre los siglos
300 a. de N. E. y 750 d. de N. E.: parecia significar
superioridad politica y funciones misticas, al tiempo
que estaba representado en las deidades o divinida-
des, en los procedimientos quirdrgicos, la enfermedad
y la sanacién.

Recientemente, algunas historias de los modelos
occidentales de “discapacidad” (Pérez y Chhabra,
2019) muestran cierta progresividad lineal que no
engloba con la justicia cognitiva la infinita riqueza
de la diversidad epistémica de la Tierra. En términos
generales, carecen de una perspectiva decolonial inter-
cultural proveniente de nuestro Sur global. De hecho,
se siguen tomando las sociedades capitalistas, sus ca-
tegorias y teorias, como nicleos de interpretacién de
todos los mundos de la Tierra. Y en la mayoria de
los casos se prescinde de una visién endégena o pro-
pia desde los pueblos originarios. Son teorfas ajenas
que atn no han escuchado a Berichd, y este trabajo
pretende realizar un aporte desde nuestra jakafar
y nuestro ¢é.

Raices en nuestra jakafai
(chagra/huerta), hebras de
nuestro é (canasto): siembra

y tejido ontolégico, epistémico
y metodolégico

Durante los siglos XIX y XX se armé un paradigma
mecanicista en “discapacidad” engranado en un arma-
z6n de disciplinas-ciencias, instituciones y poderes.
Todas herederas de la modernidad y la colonialidad.
Todas hijas de Occidente, colonizando y mecani-
zando a los que 0s6 nombrar como anormales. Este
paradigma mecanicista se distingue y distancia histé-
ricamente de las comprensiones mégico-religiosas o
animistas sobre la “discapacidad”. Creyé superar una
supuesta irracionalidad y sus modos de comprensién

“precientifica”,

primitiva” o “salvaje”. Al avanzar en
la mecanizacién de la “discapacidad” pretendié dejar
en el pasado el error, la imprecisién, la supersticién y
lo inexplicable. En nuestra investigacién se problema-
tizan los bordes de ese paradigma mecanicista desde

las visiones ancestrales indigenas.
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= Persona a contraluz, de pie en escenario con muletas, Reino unido, 2017
| Tomada por: Artjobs

En Argentina, Brasil, Chile, Colombia y México hemos en-
contrado algunas investigaciones que indagan sobre los indigenas
con “discapacidad” (Bruno y Pereira, 2014; Fontes, 2014; Me-
dina, Monsalve y Osorio, 2015; Pakomio, 2015; Rocha, 2000;
Roll et al., 2008; Romualdo, 2019). Otras/os investigadoras/es
del Sur global también se vienen acercando y fundamentando el
drea interseccional sobre etnicidad-indigenidad-“discapacidad”
(Fylling y Melboe, 2019; Rivas, 2018; Soldatic y Gilroy, 2018;
Stienstra, 2019). A partir de estos y otros valiosos trabajos’, com-
prendemos que todavia no se ha profundizado internamente en
los relatos de origen desde los saberes y cosmovisiones propias,
y sus multiples entrecruzamientos, interferencias o conflictos con
las l6gicas mecanicistas del Norte global.

Nuestro estudio se trama, cultiva y cosecha, entonces, en las
raices de una jakafaz y un é, como metéforas biocéntricas de cier-
tos horizontes ontolégicos, epistemolégicos y metodolégicos
holisticos, a saber:

« En unas epistemologias del Sur, que valoran la diversidad
epistémica del mundo y la traduccién intercultural, dignifi-
cando y revitalizando las lenguas ancestrales y las epistemes

(Santos, 2019).

+ Enun archipiélago de perspectivas criticas, decoloniales, fe-
ministas e interculturales latinoamericanas-altermundistas
en “discapacidad”, con el cual cuestionamos laideologia dela
normalidad y los poderes-saberes dominantes normocapaci-
tistas, con sus implicancias corporales, subjetivas, praxicas,
institucionales, etcétera, de opresién y emancipacién (Grech
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y Soldatic, 2016; Pino y Tiseyra, 2019;
Soldatic y Grech, 2019; Yarza).

En los paradigmas emergentes, eco-
légicos, integrales, holisticos, de la
complejidad y del cuidado comin (Ca-
pra, 2009; Hathaway y Boff, 2014;
Gutiérrez y Prado, 2015; Maldonado,
2013), que nos desplazan hacia una
alianza de las ciencias y sabidurias de
la Tierra, Gaia o la Gran Madre, alre-
dedor de una era ecozoica, con otros
pilares, hebras,
valores, etcétera, basados en la reci-
procidad, la interconectividad, la no

raices, principios,

linealidad, la autoorganizacién, la com-
plementariedad y la comunién.

En la misma vibracién, nos coins-

piramos en el paradigma indigena de
investigaciéon decolonial (Smith, 2016), y el

camino metodolégico explorado por el in-
telectual indigena gunadule Abadio Green

(Guapacha et al., 2018), que nos organizan

dindmicamente en tres cronoespacialida-

des: origenes, interferencias-transiciones y

sanaciones-fecundidades. A continuacién

compartimos una sintesis de su ecodisefio.

Origenes, espirales a los significa-
dos de vida. Consiste en la bisqueda
y reconstruccién de los entramados
y significados de vida®, retornando al
“fogén” (nak chak para el pueblo misak,
shinjak en lengua kaméntsd), entendido
como las construcciones epistémicas
enddgenas sobre “discapacidad” desde
las cosmogonias y cosmovisiones que
vienen desde el origen ancestral. Des-
de ahi emprendimos una indagacién en
la alfarerfa, los tejidos, las pinturas, las
imdagenes, los relatos de viaje y los rela-
tos de origen.

Andamos, entonces, mascando la et-
noliteratura y la oralitura en el mundo
Muina/Mmika
especificamente los jagatar y bakak:

Murui (Amazonas),

(relatos de origen), con el clan Jitoma-
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garo (Kuiru, 2017), asi como ampliando el andlisis en las obras
de Echeverri (2008), Preuss (1994), Urbina (2004, 2010) y
Vivas et al. (2016). Asimismo, compilamos y analizamos los
zréara neburd o chorard (relatos de los antiguos, palabra de
antigua) en el mundo Ebéra Chami y Eydbida (Antioquia),
en las investigaciones y antologias publicadas (Domicé, Ho-
yos y Turbay, 2002; Pardo, 1984, 1987; Vélez, 2018; Yagari,
2017), y con jatbands (médicos ancestrales), botdnicas, etno-
educadores y gobernadores en el territorio. Tal como invita el
intelectual africano Thiong’o (2015), las lenguas ancestrales
son fuente legitima de conocimiento e investigaci6n, y son he-
rramientas de resistencia, lucha y reconexién con el origen, la
ancestralidad, con la Tierra, y, al mismo tiempo, se constitu-
yen en un impulso para decolonizar la mente y el corazén.

+ Interferencias/transiciones: las interferencias colaboran en
la identificacién y visibilizacién de los conflictos entre epis-

= Performance de Mari Katayama, artista japonesa con discapacidad, tomandose una selfie,
sentada en el piso rodeada de munecos, 2018 | Tomada de: Medusabionicris

temes, clencias, saberes, pricticas,
instituciones, etcétera, permitiendo
entrever los choques, los desencuen-
tros, las interrupciones, las tensiones,
las transiciones, los interflujos entre
estas perspectivas o paradigmas (u
otros) y sus lenguajes, ideales, etcéte-
ra. Estas interferencias y transiciones
pueden ser recuperadas y guardadas
en un canasto (¢ en lengua ébéra, k=
rigat en mintka). Acudimos aqui a la
etnografia critica y a metodologias de-
coloniales (Smith, 2016; Unamuno,

2019).

En Amazonas, estuvimos con la co-
munidad de Puerto Mildn, en el rio
igaraparand, en inmediaciones de La
Chorrera, durante diciembre del 2018
y enero del 2019, y en Leticia en di-
ciembre del 2019°. En Antioquia, en
el municipio de Frontino, con las co-
munidades de Quiparadé Alto, Medio
y Bajo, y Chontaduro Bajo, pertene-
cientes al Resguardo Chaquenoda del
mundo Eyédbida, en septiembre del
2019°. Las interacciones en territorio
Murui Muina constaron de mambeos,
circulos de palabra, conversaciones,
entrevistas, notas de campo, grabacio-
nes, videos, fotografias, ceremonias,
tejidos, practicas de alimentacién,
entre otros. Los didlogos en territo-
rio Eyabida se adelantaron en el seno
del Proyecto de Mejoramiento Nu-
tricional’, y constaron de circulos de
palabra, conversatorios, visitas do-
miciliarias, participacién en rituales,
juegos propios, talleres, recorridos y
viajes interétnicos. Especialmente se
nutre con la palabra de parteras, bota-
nicas, jaibands (médicos ancestrales),
gobernadores (lideres), padres y ma-
dres de familia y etnoeducadores,
tanto hombres como mujeres. Estas
son técnicas de investigacién colabo-
rativas, horizontales, interculturales,
decoloniales.
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+ Sanaciones-fecundidades: son armonizaciones y
refrescamientos, o pishimarop para el pueblo Mi-
sak o jarampuabar (soplo de vida) en lengua ébéra
chami, de las relaciones tejidas y cosechadas en las
experiencias vitales, recordando la relacién primor-
dial de cuidado esencial con la Madre Tierra, con
los otros y con el Todo. Es un tiempo de nuevo ci-
clo, del amanecer a una nueva vida: komz nitavy: (en
mintka), del entramar y cultivar que nos llevan a
germinar otra oportunidad de construir juntos, en
un didlogo ecoldgico o ecoepistémico de saberes.
En consecuencia, este tiempo viene siendo de crea-
ci6n o visualizacién de alternativas desde el Sur a
los modelos mecanicistas hegeménicos que impe-
ran ain en Occidente. En este trabajo presentamos
algunas sendas.

Nuestra jakafat y é se ombligan con los mundos
Murui Muina//Mintka y Ebéra (Chami y Eyébida) en
tanto ofrenda a los afios compartidos en sus luchas,
rituales, saberes y lenguas, en la Universidad de An-
tioquia y en sus territorios, lo que ha conducido a un
proceso de colaboracién, aprendizaje y expansién de
la diversidad epistémica. Asimismo, sus relatos de
origen, visiones del mundo y comunidades cuentan
con experiencias y saberes relacionados con la “dis-
capacidad”.

Jagaiai, bakaki, zréara nebura,
chorara: hilo y aliento de los
ancestros, relatos de antigua.
Buinazeni/Zeniro y Do Karra?

En los relatos de origen de la civilizacién occidental,
por lo menos desde los griegos, sélo existe “un dios
con defecto fisico, Hefestos, el hyjo de Zeus y Hera. Y
asi fue que Zeus cometi6 una especie de infanticidio al
privar del cielo a su hijo” (Barnes, 1998: 68). Sin duda,
otra forma de “discapacidio”. El surgimiento multiple
de las opresiones y las experiencias de liberacién-in-
sumision de la “discapacidad” en el Norte global se
decoloniza, complementa y ensancha con la heteroge-
neidad de relatos y saberes de la totalidad de nuestras
comunidades, pueblos, naciones y culturas, y no sélo
desde las ciencias y tecnologfas dominantes.

Las historias de antigua o relatos de origen
tienen una fundamentacién riquisima desde las epis-
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temologias del Sur y los paradigmas emergentes. Son
narraciones transmitidas oralitegraficamente (Rocha,
2018), que guardan o contienen lecciones y claves de
relacionamiento para la interaccién con las especies, en
armonia y equilibrio (la mayoria de las veces). Funcio-
nan como redes que sostienen un vinculo fundacional.
Son simientes autopoiéticas que se autoorganizan, au-
toproducen, autoimplican, en interconexiones infinitas
con lanaturaleza y el cosmos. Son semillas que guardan
los misterios de la vida y la creacién en torno a sus visio-
nes o percepciones de mundo. Todas se conectan con
la sabiduria de los mayores, abuelas/os, médicos tra-
dicionales, taitas, etcétera, y con su intraculturalidad,
desde el origen, antes de los tiempos de la Conquista.
Mantener, cuidar y sostener la vida mediante ese hilo
de aliento se convierte en un aporte fundamental desde
el nuevo paradigma ecolégico, ombligdndonos con la
Madpre Tierra. Por tanto, tienen una funcién pedagégi-
ca ancestral y holistica. Al sumergirnos en los mundos
Murui Muina y Ebéra, desvelamos relatos que hemos
podido entrelazar con la “discapacidad”.

Enlos jagdiazy enlos bakaks’ encontramos algunos
personajes o seres que asemejamos, desde adentro, con
la dupla “deficiencia-discapacidad” del Norte global:
gogoma-gogodino (“tartamudo”, “lengua del tartamu-
deo”), kecha-kechatoma-fizido jrzuma (“tuerto”), kudi
buinerma (“paralizado”), monevyetkono (“coja”), eko-
Jaiyaiio (“fea, probablemente, deforme, desagradable,
cosa de nada”), kifenino (“sin cabeza”) y buinazeni/ze-
niro (“paralizado”). En este caso, me concentraré en el
altimo, a partir del buinaizent igaz, igar del duefio del
mundo del agua, en la versién de Vivas et al. (2016).

Jitéma, el sol, uno de los seres primigenios, paralizé a
Buinazeni-Zeniro'’ como castigo. Este personaje, figura o
ser es mairerfiede: “no era bueno, no era sabio”, prescin-
dia de una sabiduria orientadora de sus conocimientos,
pasiones, deseos o necesidades, por tanto, no conocfa
su cuerpo: abina onode. Al ser también tzirineide, “pa-
ralizado”, no podia levantarse, desplazarse en la casa, la
montaia o el rio, permanecia sentado y se arrastraba''.
En un conflicto familiar es alejado de la comunidad. Las
plantas de poder, en este caso, la utilizacién de la llamada
morena (que contiene diona, es decir, “tabaco”) permi-
ti6 a Jitéma encantar y transformar el cuerpo hacia una
parilisis; a su vez, Buinazeni-Zeniro, mediante el ntkaz
(“visién trascendente” posibilitada por las mismas plan-
tas ritualizadas) se transforma en nuio, “boa”, utilizando
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el yera (“ambil”, “mermelada de tabaco”), creciendo y
siendo alimentado por las hijas de su hermano (Deetjo-
ma) con kore (“almidén de yuca”), como si fuera su tooz
(“mascota”). Entonces, desea a las sobrinas, desestabiliza

la comunidad y viola las leyes de origen.

Este ser del agua devora a una de sus sobrinas y, con
su insaciable hambre, continda tragando a los antepasa-
dos del comienzo, los animales de monte, los clanes y
pueblos enteros de ambas orillas del rio. Nuestro perso-
naje conduce la energia de la medicina ancestral, yera,
hacia la venganza, “se embriaga en furia y odio”, jifai-
fiokeida, sin meditar en dulzura. Su forma de preparar
y orientar las plantas, desde el desconocimiento de su
cuerpo y su desmesura, produjo un saber errado, lle-
gando a un umbral de violencia desbordada que casi
aniquila a su propia estirpe.

Deeijoma se hace tragar de Buinazeni-Zeniro para
rescatar a su hija, y también utiliza el yera, en otra di-
reccién, como proteccién contra las enfermedades,
mientras fisura internamente y con sigilo a la nuzo. Des-
pués de cierto tiempo, logra abrir el vientre y salta a la
orilla del rio, mientras la “nuio se revolcaba, se revolca-

ba” (Ino dokedokekerde nuiods).

En los zréara neburda o chorara existen una abun-
dancia de relatos sobre la creacién, los jaibands, el
trueno, los animales, las guerras, los espiritus, los cla-
nes, siendo escasos los que se pueden emparentar con
la “discapacidad”. Hemos reconocido tres relatos: Kira-
paramia, furo potowar y Do Karrd. En esta ocasién me
ocuparé del dltimo, en la traduccién de Mauricio Pardo

(1984, 1987).

Para el mundo ébéra existen tres niveles c6smicos o
mundos (asi como en otras cosmovisiones ancestrales de
Abya Yala, o en el mismo Murui Muina), los cuales se
encuentran intrincadamente conectados. Estos mundos
son, a saber: el mundo de arriba, del medio o intermedio
y el de abajo”. En un extremo del mundo cosmogéni-
co intermedio, el de los humanos, “y en direccién hacia
donde corren las aguas se encontraria Do Karrd, el lugar
de la gente incompleta que se forma al lavarse la gente
después del acto sexual” (Pardo, 1987: 73). Do Karrd
puede traducirse como “la raiz del rio” (do, “rio”; karrd,
“raiz”), siendo origen o fuente de la vida, al tiempo que
portal de intercomunicacién con los otros mundos. La
incompletud se expresa en los cuerpos de los seres crea-
dos por la divinidad Karagabi, quien fuera gestado a su
vez por Tachi Tsetse (Nuestro Dios).
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En uno de los relatos sobre la guerra de los emberas
y los cunas (burumia y jurd), dice el abuelo Floresmi-
ro Dogiramad (Pardo, 1984), que los primeros iban tras
los segundos por la costa Pacifica hacia el norte, se ex-
traviaron y llegaron a un lugar llamado Do Karrd que
podria traducirse como “el principio de las aguas”; alli
habia una gente pequeiiita con defectos:

[...] hallaron gente chiquitica, muy chiquitica la gente y
avispaditos, unos con los brazos mochos, otros con las
patas mochas, otros con la nariz mocha, otros con un
s6lo ojo, otros con la cabeza mocha pero hablando, y asi
habfan de muchas clases diferentes, pero eran chiquitos.
(Pardo, 1984: 211)

Esta gente chiquitica reconoci6 a los extraviados
que llegaban, y los saludaban por sus nombres pro-
pios, y les decian: “Este es mi papd [...] [¢]Qué hay
de mi mama? [;]Qué hay de mis hermanitos?” (Pardo,
1984: 211). Asustados no comprendian lo que pasaba,
hasta que un ser de Do Karrd explicé:

Usted en tal dfa tuvo contacto con mi mamd, fulana de tal,
y mi mamd fue a lavarse al rio, entonces eso, eso que se lava,
entonces estos mochos, estos brazos mochos y todo eso es
porque lo comen las sardinas, los cangrejos, comen los siba-
los, los jojorros, asi en fin. Eso es que nosotros venimos a pa-
rar acd porque venimos de su mismo cuerpo. Eso que abor-
tan, cuando las mujeres salen en embarazo, asi con cualquier
hombre por ahi todo escondidito, entonces comenzaron a
matarlos con golpes o con otra cosa [....]. Entonces le dijo que
eso también era malo, entonces comienza a darles consejos:
-Es malo matar, es malo mezquinar la comida, es malo matar
una presa y no darle al vecino [...]. (Pardo, 1984: 212-213)

Las criaturas incompletas y defectuosas termina-
ban dando palabra de sabiduria, fecundidad y sanacién
p D y
para los “seres completos” del mundo intermedio que
estaban en guerra.

En estos relatos de origen, con estos seres-persona-
jes y su entramado complejo, comprendemos que sus
conceptos propios contienen y expresan una funcién
pedagdgica en torno a las relaciones con todos los seres,
mundos y, principalmente, las energfas de las plantas o
de los rios, el cuidado del conocimiento, el cuerpo y la
sexualidad, e incluso del mantenimiento del equilibro
de la vida y la paz. Al mismo tiempo, posibilita percibir
una génesis ecolégica y holistica que desdibuja los bino-
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mios o dicotomias moderno-coloniales imperantes en el
Norte global. En efecto, desde estas visiones, el cuerpo
es energia y espiritu, y puede transformarse y ser trans-
formada en la interconexién energética con las plantas,
los animales o con la raiz del rio: como castigo, voluntad
propia o consecuencia ecogénica. La corporeidad trans-
mutada en el “defecto” o la “incompletud” nos recuerda
ese devenir permanente de las energfas césmicas y las
fuerzas magicas que transfiguran la totalidad, en el ma-
crocosmos y lo cudntico, que reverberan las relaciones

interespecies y magicas como una dimensién de la deco-
lonialidad en la “discapacidad” (Bost, 2019).

Visiones y lenguas otras en los
entramados ancestrales Murui
Muina/Minika y Ebéra Eyabida

En los pueblos originarios del mundo no existe el con-
cepto discapacidad: siempre es una palabra ajena. No
obstante, como ejercicio de traduccién intercultural
hemos explorado algunas posibles equivalencias que
nos permiten decolonizar e interpelar nuestras propias
lenguas, epistemes y cosmovisiones.

Aidaiza: defecto, criatura
que es asi y yetarafue

En el mundo Murui Muina/Mmika, en Puerto Mildn,
el sabedor Juan Kuiru recuper6 una palabra-concepto
para “discapacidad” en su lengua ancestral: azdazza.
En un primer sentido se utiliza para “defecto”, “espe-
cial” o “discapacidad”. Y, a partir de alli, se distingue
entre atdaima (varén) y aidaingo (mujer). Es una cate-
gorfa que distingue a los seres vivos en funcién de una
singularidad, de un devenir energético, de un atributo.
Tendria una correspondencia directa con las palabras
ajenas. Un segundo sentido lo devela la etimologfa an-
cestral. Kuiru lo explica:

Az quiere decir “es”, dar “asi”

, za quiere decir “se volvid,

se puso”, también es “criatura”. dedaiza quiere significar

que por alguna cosa o por algtin motivo, la criatura tuvo

un defecto. Completo significaria criatura con defecto.

Ahi no estdn diciendo si es nifo, viejo [...] 47 quiere decir

“poralgunarazén, o algiin motivo, por alguna causa”. Daz
29

es de “asi”. Porlo menos 7¢ az yino badai (“el estantillo asi

es”), o sea, se ha vuelto asi esa criatura. Jiza es de za, jiza
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es hija. Cuando decimos jiza nos estamos refiriendo a los
humanos, puede ser abuelo, abuela, por no decir kominz
(“germinados o nacidos™). Fiza ya quiere decir “criatura
de la naturaleza”. Entonces por causa de alguna cosa esa
criatura tiene defectos, es decir, azdaiza, “por alguna cau-

sa asi esa criatura”. (Kuiruy Yarza, 2019: 2)

Como red semidntica en espiral, el concepto se
interconecta con otras palabras y sus significados
profundos de vida. No estd aislado y tampoco puede
transliteralizarse.

Un tercer sentido enfatiza en la génesis de ardar=
za. La causacién es multiple, dindmica e interactiva.
Se heterogeneiza entre la necedad, la burla, el in-
cesto, el castigo, el accidente, el encantamiento o
la naturalidad de la vida en la selva y la comuni-
dad. Y, desde alli, cuando los seres humanos no
atienden el sistema de cuidados, dietas, reglamen-
tos, prohibiciones y consejos que vienen desde el
origen (yetdrafue), coemerge ie tkoidenia dar at=
datzana komuide atdazza (“por motivo de tal... ese
nifio o esa nina quedo6 con el defecto tal...”). Este
concepto, desde el pensamiento ancestral minzka,
se arraiga en una diversidad epistémica no dicoté6-
mica ni lineal, en tanto se interconecta con todas
las energias, los mundos, las especies, las plantas,
el linaje, los padres y abuelos, los médicos ances-
trales, el movimiento sutil, magico y misterioso de
la vida, al tiempo que con una amplitud de posi-
bilidades, combinaciones y efectos e interferencias,
interflujos e hibridaciones con el mundo occiden-
tal colonial™. El yetdrafue comporta una dimensién
preventiva, cuidadora y pedagégica para las comu-
nidades, mundos y seres: se refiere a los alimentos,
alarelacién con los rios, con el sol y las estrellas, el
utero, los espiritus, el cosmos.

Juan Kuiru lo dice asi: “Por no cumplir eso, son
las causas de la discapacidad para nosotros. El Ye-
tarafue iai inofiena (‘por no cumplir la palabra de
consejo’). O también por hacer mucho dafio ala tierra,
alos animales”. También lo expresa en otro momento
del mambeo: Bakai ie jetaja baimo, uai tnoviena bai-
mo thoma uar baimo. “Por no escuchar la palabra, esa
fue la causa para que salga con ese defecto [...] alguna
de las reglas no cumplié” (Kuiru y Yarza, 2019, 5). Y
lo complementa con la siguiente distincién aclaradora
e inicial:

o Afetbakua: se entiende como un castigo, pagar las
consecuencias de algo, sobre todo de los padres o
abuelos, no tanto de ardaima o ardaingo.

o Fraima fuemo gaite 1 jratma fui ent finode (“pien-
sa o hace algtn trabajo negativo para hacer mal
al otro, accién fisica para dejar con defecto”):
“Puede ser que otra persona le hace el dafio o
encantamiento, puede ser que el nifio queda disca-
pacitado, pero que nace bien, normal®®, pero pasa
un tiempo, a mitad de edad, ya coge esa discapa-
cidad. En esos casos es cuando otro también hace
dafo y queda discapacitado, ciego, sordo o ya no
habla, cojo”.

s Ramo jiride eromona atirieiga ardaiza: ato mona
atdaiza, quiere decir que “con esa discapacidad él
no nacié, no vino desde el vientre de la madre, ato

mona... Por circunstancia, por alguna cosa quedé
discapacitado” (Kuiru y Yarza, 2019: 6-7)'°.

Un cuarto sentido, en el jiyaks (concepto mintka
para la cosmogénesis) no existe azdaiza, aunque si en
los jagatar y en los bakaks. Verbigracia, en el jdgaz del
surgimiento de las lenguas (kaz komuiya daiyaz jiya-
ke jdgai) brota la lengua de gogodino, del tartamudeo
(Kuiru, 2017), como una lengua otra que interpela,
dota de musicalidad reiterativa y de una naturaleza
exploradora a las demds lenguas (mika, minika, nzpode,
biie), en su interrelacién con otras especies (gogodino
nace porque es picado en la lengua por una avispa).
Es en el plano fisico de la creacién (arz, es decir, aqui
arriba), con los seres humanos, que surgen azdatma y
atdatngo, u otro atdarza. De modo sintético, desde el
Jiyakt se visionaron todas las especies, clanes, grupos
y continentes, pero ningtn continente o clan estd ex-
clusivamente conformado de “criaturas que son asi”,
mientras que si nacerdn en todas las especies por al-
guna causa.

Un quinto sentido, por ahora, indica que “la cria-
tura que por algidn motivo tiene defecto” se urdimbra
con el pensamiento ancestral amazénico en torno a la
salud y la enfermedad, desde el curanderismo, el cha-
manismo, la etnomedicina y los saberes de parteria,
distinguiéndose fuertemente de la biotecnomedicina
(Gémez y Sotomayor, 2008). Aidaiza como expe-
riencia de vida personal, comunitaria y ecoldgica,
muestra una visiéon antropoecogénica.
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Baa wa wa/jai wa wa:
hijo del rayo y la energia
vital enviado por Tachi Tsetse

Para el mundo Ebéra Eyibida, los gobernadores, los
jatbands,las botanicas, las parteras y los educadores pro-
pios recuperaron la palabra-concepto baa wa wa-jai wa
wa, que también tendria varios significados. En primer
lugar, “niflo especial” en su correspondencia semantica
con el lenguaje de los capiinias (“mestizos”), que a su vez
se emparenta con “nifio o nina con discapacidad” (aun-
que en menor uso por parte de las comunidades). Igual
que con ardazza, en su primer sentido, la escuela, los hos-
pitales y servicios de salud, las congregaciones religiosas
y los medios de comunicacién serian los principales
agentes e instituciones que llevaron este concepto ajeno
a las comunidades indigenas (durante todo el siglo XX,
transitando desde los salvajes, degenerados y anormales,
hasta los especiales, marginales, diversos y las personas
con “discapacidad”).

En segundo lugar, desde una etimologfa ancestral,
baa significa rayo y wa wa nacido, germinado, infante
(sin distincién sexo-genérica). En los jatbands también
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se conoce como jai wa wa, donde jai significa energia
vital o espiritu: es decir, “el nifio o nifia de la energfa
espiritual”. Asi es un humano que nace del cosmos, de
sus movimientos energéticos y vitales, de la fuerza en
el cielo, que es también medicinal y que alerta sobre la
vida a los seres humanos y no humanos. Los misterios
e influjos del rayo y de los jaus se viven intensamente en
el mundo Eyibida: son realidades contundentes de la
vida cotidiana (tanto como la materia oscura o la teorfa
de cuerdas para los fisicos teéricos).

En un tercer lugar, se conecta y hunde con los re-
latos de antigua, singularmente con la etnoliteratura y
la oralitura de la creacién y de los jaibands. Baa es el
rayo, es trueno, es energia que genera vida, es como un
jatband con sabiduria y poder de armonizacién, evo-
ca también la unién sexual entre hombres y mujeres.
Baa y jai se interfecundan. Asimismo, jat wa wa evoca
los mufiecos de madera usados en el altar de los jaiba-
nds, son labrados en madera y contienen los jais que
pueden enfermar o sanar, y cada uno tiene su patrén o
encargado. Son potes, contenedores, asi como el cuer-
po del jaiband, o los animales, plantas, montanas, rios.
Todo tiene jaz (dirdn los jaibands).

En cuarto lugar, baa wa wa-jai wa wa tiene un ori-
gen teoecogénico, en tanto es mandado o enviado por
Tachi Tsetse desde el mundo de arriba hacia el mundo
del medio. El poder de los jatbands no puede crear un
baa wa wa-jar wa wa. Hemos recuperado dos causas
comunes en las comunidades en Frontino: la burla y el
incesto'’. Siendo asi el orden césmico de la vida, cuan-
do una madre o padre se burlan de un baa wa wa-jai
wa wa, o tienen relaciones sexuales entre parientes, la
energia originaria envia un wa wa como leccién y ense-
fianza vital: respetar, cuidar y seguir los consejos de los
sabios. No es un castigo, un mal o una maldicién (como
sf acontece en otras comunidades indigenas o ances-
trales)'®. Y, por tanto, existe una diversidad de baa wa
wa-jar wa wa con sus propias palabras, caracteristicas o
atributos, roles y posiciones culturales, entre otros.

Finalmente, por ahora, desde el jaibanismo y los
saberes de la parterfa, baa wa wa-jai wa wa seria una
“enfermedad de Dios”, no de capiinia ni de jai o de in-
dio o no indigena". En un horizonte complementario,
existe todo un sistema de pricticas, consejos y reglas para
la gestaci6n y el nacimiento que implican plantas sagra-
das, preparaciones, limpieza y purificacién de alimentos,
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relaci6n con el arcoiris o el rayo, tiempos de actividades,
roles de género y culturales, entre otros, que se entrelazan
con la génesis de baa wa wa-jai wa wa®.

Esta dimension profunda de las lenguas ancestrales,
con sus equivalencias y distinciones, desde los cons-
tructos lingiifstico-epistémicos, nos conecta con otros
pueblos originarios con los que se viene explorando esa
singularidad®'. De igual modo, percibimos una circula-
ridad reciproca de complementariedad entre esa suerte
de visién antropoecogénica en el mundo Murui Mui-
na/Minika y esa otra visién teoecogénica en el mundo
Ebéra Eyédbida: son visiones interactivas, dindmicas,
césmicas, que de multiples modos se cruzan con una
vision moderna colonial (que tampoco es monolitica)
y, desde nuestra interpretacién-colaboracién, con una
perspectiva critica, decolonial e intercultural.

Desde estos sistemas endégenos, la palabra de
consejo tiene un valor preponderante en la prolonga-
cién y supervivencia de todas las formas de existencia,
incluyendo ardarza y baa wa wa-jai wa wa. Como pue-
de apreciarse, en ambos mundos existen conceptos
propios para nombrar las diferencias, donde el bucle
enfermedad-salud se teje y desteje del pensamiento
médico, social y pedagdgico occidental en torno a la
“discapacidad”. Pareciera que las lenguas originarias
emergen en tensién y confrontacién con los modelos
normocéntricos de las lenguas dominantes, o también
de sus normocolonialidades. Sin embargo, podemos
afirmar que existe un abismo y una interferencia entre
el discurso biotecnomédico colonial y los saberes an-
cestrales que implican una decolonizacién profunda de
los sistemas categoriales-nominales que etiquetan, cla-
sifican y jerarquizan la vida (Anzaldda, 2015).

Otras sendas: a modo de
conclusiones (inconclusas)

En una primera senda, al rememorar mi investigaciéon
histérico-pedagégica sobre la educacién especial en
Colombia, Argentina y México, y en didlogos con otras/
os investigadoras/es de América Latina (Yarza, 2010;
Padilla y Yarza, 2017), hemos constatado que existe
una simetrfa posicional de inferiorizacién, subordina-
ci6n y conduccién entre anormales e indigenas entre
finales del siglo XIX y principios del XX (que al pa-
recer actualiza y perfecciona la simetria producida por

el ojo teratolégico imperial de la Conquista), lo que ha
conducido a un ocultamiento y desvaloriazcién de los
saberes ancestrales. Las figuras del incapaz, el defectuo-
so y el retrasado son una expresién ontoldgica de las
monoculturas que han pretendido dominar a todas las
demds entidades vivientes (Santos, 2019).

Desde nuestra lectura del Sur, el Norte global ha
interferido con la vivencia, el vinculo y la construccién
ancestral de la “discapacidad” enlos pueblos originarios,
mediante sistemdticos procesos y mecanismos de evan-
gelizacién, con el aparato médico-escolar, los medios de
comunicacién, el sistema normativo convencional y de
produccién capitalista neoliberal. Las interferencias han
sido muiltiples, y han afectado la vida de los indigenas
con “discapacidad”: desde el exterminio y el despojo; las
mutilaciones y contaminacién de las aguas; la patologi-
zaci6én farmacolégica de las enfermedades; la generacién
de hambruna, miseria o explotacién. Por tanto, decolo-
nizar, ancestralizar e interculturalizar la “discapacidad”
implica un gesto ético-politico de insumisién ante las in-
terferencias coloniales.

En una segunda senda, la mayorfa de investigado-
res, activistas, reproductores y creadores de politicas
publicas, y los modelos teéricos occidentales de la “dis-
capacidad”, han subvalorado, despreciado o descartado
las visiones propias, endégenas, ancestrales. Mds acd, o
entre lo “bio-psico-social” y lo “socio-cultural” (como
modelos-visiones dominantes actuales), queremos in-
sistir en flujos complejos que revitalizan la religacién
cosmogénica espiritual de nuestras existencias. Tenemos
la certeza de expandir nuestra diversidad epistémica en
“discapacidad” desde visiones no hegemoénicas: en lo
antropoecogénico y lo teoecogénico encontramos otras
posibilidades (no hegemonizables ni universalizables)
con los mundos Murui Muina, Ebéra, Nasa, Ayiitik Jady,
Guarani, Mapuche, y otros mundos indigenas.

Por ahora, nuestras colaboraciones con las comu-
nidades y organizaciones Murui Muina y Ebéra vienen
posibilitando otros devenires desde las fronteras de la
etnomedicina, la medicina ancestral, el chamanismo,
las pedagogias del vientre, de la Tierra, la ecopedago-
gia y la educacién propia, el retorno y defensa de lo
mégico-césmico-espiritual (que nos acerca a las teorfas
cudntico-holisticas de la cosmogénesis y de la unidad
integral de la vida). También queremos insistir en la ur-
gencia de visibilizar, reconocer y representar a ardatza,
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baa wa wa-jai wa wa, Sat"We Wesh/Usha"We Wesh,
entre otras, en las luchas y plataformas politico-epis-
témicas de los movimientos indigenas en Abya Yala:
corazonamos la “discapacidad” desde el buen vivir.

Finalmente, queremos recordar que la situacién
global de los indigenas con “discapacidad” es preo-
cupante. Segtn la Organizacién de Naciones Unidas
(2016) y su Foro Permanente de las Naciones Unidas
para las Cuestiones Indigenas, los pueblos ancestrales
son mds propensos a experimentar “discapacidad” en
comparacién con la poblacién general, debido al alto
nivel de pobreza, la mayor exposicién a la degradacién
del medio ambiente, el alto impacto por grandes pro-
yectos de desarrollo (represas o actividades mineras)
y el mayor riesgo a ser victimas de violencia. Asimis-

Notas

1. En este articulo se utilizard el concepto discapacidad en lengua
castellana, de la mano de perspectivas criticas, interculturales y
decoloniales. Su entrecomillado nos recuerda que es una cons-
truccién social, ideolégica, discursiva, politica, cultural, que no
necesariamente existe o se nombra igual en todas las lenguas de la
Tierra ni en todas las sociedades, comunidades o culturas.

2. Por discapacidio entiendo las praxis tdnato/necro/politicas, mate-
riales y simbdélicas de muerte, asesinato, ejecucién, aniquilacién,
occisién, exterminio, sacrificio y similares, fundadas en un sus-
trato pato-organicista-deficitante, primordialmente de orden
mecanicista, desde la ideologfa de la normalidad, la supremacfa,
la perfeccién y la capacidad. Para el caso de las investigaciones
desde indigenas con “discapacidad”, el “discapacidio” serfa de
origen intracultural en clave de las leyes de origen y las visiones
de mundo; no obstante, esta variacién puede también aplicarse
para sociedades no indigenas y algunas occidentales u orientales.

3. Por limites textuales solamente citamos algunos de los trabajos
encontrados. Actualmente estamos terminando de escribir un do-
cumento con una revisién mds exhaustiva de antecedentes.

4. Los significados de vida se entienden como “la etimologfa pro-
funda que da cuenta de la cosmogonia de la cultura de un pueblo
[...] se convierten en un camino para encontrar la procedencia de

las palabras, para mantener la huella de la memoria de un pueblo”

(Green, 2011: 64, 67).

5. Para ampliar sobre La Chorrera, Amazonas, véase la siguiente pé-
gina: <http://www.amazonas.gov.co>. Y también: <https://opiac.
org.co>.

6. Para ampliar sobre Frontino, véase la siguiente pdgina: <http://
www.frontino-antioquia.gov.co/>. Sobre el pueblo Ebéra Eyi-
bida, invitamos a profundizar en la pédgina de la Organizacién
Indigena de Antioquia: <http://oia.org.co/>.

7. El Proyecto de Mejoramiento Nutricional con enfoque comunita-

rio para nifios y familias gestantes indigenas de las comunidades
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mo, experimentan multiples formas de discriminacién
y obstdculos para el pleno disfrute de sus derechos por
suidentidad indigena y su situacién de “discapacidad”.

Este contexto general, agudizado con las crisis sis-
témicas planetarias que nos acercan cada vez mds a un
presente de cataclismos y catdstrofes irreversibles, nos
puede encauzar hacia una senda impostergable: com-
batir y sanar todas las practicas de discriminacién,
estigmatizacion, clasificacién, invisibilizacién, destie-
rro, exterminio, exclusién, perjuicio, precarizacion,
deshumanizacién, etcétera, de todas nosotras, de to-
dos los seres y de la Tierra. Y, tal vez en ese combate
y sanacién podamos recordar y homenajear a Berichd:
porque podemos sentirnos tristes y abatidos, pero
nunca derrotados.

priorizadas en los municipios de Urrao, Dabeiba y Frontino, fi-
nanciado por la Gobernacién de Antioquia e implementado por
la Universidad de Antioquia (2019-2020). Agradezco a las comu-
nidades, coordinadores y demds integrantes del proyecto.

8. Los apartados 3 y 4 provienen de los intercambios con Noinui
Jitoma, Maribel Berrio, Selnich Vivas Hurtado, Alejandra Chapa-
rro y Juan Andrés Osorio.

9.  Para Vivas et al.: “Etimolégicamente, jagag? significa ‘hilo y alien-
to de los ancestros’ (2016: 17). También es importante resaltar
que “El jagags da fandamento a una ética de la cultura, a las leyes
de origen del clan [ ...] Es en el jagag? donde nacen los clanes, los
rios, los pozos, las cascadas, las plantas sagradas, los alimentos;
donde se ponen a prueba las leyes morales, intelectuales, los 6rde-
nes ecosistémicos” (Vivas, 2015: 121). Por su lado, para Urbina,
el bakaks es un “discurso que mienta y retrotrae cosas-peligrosas:
baki, especialmente contaminantes, por provenir de los animales:
seres opuestos al hombre en la dialéctica complementarista pro-
pia del conjunto césmico” (2004: 19).

10.  Buinazeni es el nombre en la versién de Riazéyue (Preuss, 1994),
significa el sabedor que se arrastra, el paralizado, mientras que en
los relatos de Juan Kuiru y Noinuiyt, hijo, se llama Zeniro, el que
se extiende y desprecia su cuerpo. (Vivas ef al., 2016)

11. En la versién que seguimos se detalla de la siguiente manera en
lengua mintka: “Fakwidanide; jogayoide. Muidomo rainadate,
nifomer jaarretnide. Uyizaigamo daa naniemo, raavzaide zenize-
nikeizavde. Zuiteite kai mootaz duererde” (Vivas et al., 2016: 61).

12.  Enel caso delas historias de antigua, lalengua castellana prevalece
como la dominante en los estudios publicados por los antropélo-
gos, historiadores, sociélogos, misioneros, lingiiistas o literatos,
los cuales estdn basados en narraciones que se contrabandean de
las lenguas ébéra. Los chorara quedan fragmentados por una vi-
si6n colonizadora y etiquetados como “leyendas, cuentos, mitos
o fibulas”. Dora Yagari, lider, maestra e investigadora ébéra chami
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en Antioquia, plantea que la investigacién de los relatos de origen
ha estado mediada por formas de estructuras lingiisticas que difi-
cultan la comprensién de las cosmogonias y los relatos del origen
del mundo ébéra. “En el paso de la oralidad de una lengua mater-
na a la traduccién-interpretacién a otra lengua diferente, se pierde
la fidelidad de las historias, especialmente de las que fueron re-
copiladas por investigadores que no tenfan como lengua materna
el espaiol” (Yagari, 2017: 51). De ahi que cuando la traduccién
no presenta la lengua originaria estdn en franco desequilibrio con
respecto a un modo hegeménico de la comprensién occidental.
Dora Yagari lo sintetiza de la siguiente manera: “[...] en el mundo
de arriba viven la luna, que es la Diosa Tachi Nawe; el sol, es el
Dios Tachi Tsetse (Tachi Akore). En el mundo del medio, que es
éuja-riija-oeja (tierra) fue entregado a Karagabi para que viviera
con los Embera. El mundo de abajo lo entregaron a Thruthruika
para que viviera con los chiamberd, yaberara o dojaverara” (Ya-
gari, 2017: 43). Para ampliar también se pueden consultar los
siguientes trabajos: Domic6, Hoyos y Turbay (2002), Arias y Lé-
pez (2014).

Queremos reiterar la denuncia histérica de un caso ejemplarizan-
te de interferencias exGgenas con los vejimenes, epistemicidios,
etnocidios y discapacidios de los tiempos de la caucherfa, entre
finales del siglo XIX y principios del XX en Colombia y Peru,
principalmente (Urbina, 2010; Vivas, 2015; Rocha, 2018). En
la interseccién etnicidad-indigenidad-“discapacidad” esta histo-
ria atin requiere ser contada con mds énfasis y vehemencia, sobre
todo en los usos terrorificos y deshumanizantes de la defectualiza-
cién étnica y los “discapacidios de origen exocultural”.

Las distinciones, relaciones y sentidos profundos entre “lo
normal” y “lo anormal” son una dimensién pendiente por pro-
fundizar desde el paradigma ancestral indigena.

El trabajo dialogal de colaboracién con la Organizacién Nacional
de los Pueblos Indigenas de la Amazonia Colombiana (Opiac), y
su Director de Salud Indigena, nos estd permitiendo complejizar
esta perspectiva de Juan con otras comunidades y sabedores del
Amazonas.

En un texto cldsico del misionero francés Henri Rocherau de
1929, se condensan los siguientes registros que emparentamos
con los baa wa wa/jai wa wa: “Los nifios no deben comer se-
sos de ningtin animal, pues si asi lo hacen, serdn muy estipidos”
(Rocherau, 1929: 83). “Plitanos mellizos (pegados entre si) no
pueden comer las nifias, pues, cuando sean madres, lo serdn de
mellizos y a esto lo temen y lo tienen a feo y ridiculo” (Rocherau,

1929: 83). “Como preservativos contra el rayo tienen los siguien-

18.

19.

20.

21.

tes: al nacer el nifio o nifia, se le untan los labios de barro mojado,
o lo frotan con mariposas pequefias, antes de alimentarle la pri-
mera vez [...]. Las personas mayores deben salivar al estallido del
trueno” (Rocherau, 1929: 83). “En espejo de jaibané no ha de mi-
rarse ninguno, principalmente las mujeres, pues se enceguecerdn”
(Rocherau, 1929: 84). La misionera Marfa de Betania, también
incluy6 lo siguiente, desde su trabajo en Dabeiba, Antioquia:
“[...] Noanamaes o wounannes: ‘cuando tienen los hijos mellizos
o defectuosos, o nacen repetidas veces nifias, les quitan la vida sin
tener esto a mal”” (De Betania, 1964: 33, 69).

La interseccién entre etnicidad-indigenidad-“discapacidad” tam-
bién nos posibilita explorar bordes que invocan una reflexién
bioética intercultural y del cuidado comiin, en tanto critica a cier-
tas pricticas deshumanizantes (tal como también lo hacemos con
Occidente). Por ¢jemplo, en Colombia se ha documentado el
abandono en la selva de nifos con “discapacidad” (Cruz et al.,
2010), y en Brasil los infanticidios indigenas (Suzuki, 2007), que
aqui hemos llamado discapacidios de origen intracultural.

Esta distincién es esencial para el mundo eydbida. Las “Enfer-
medades de Dios o enfermedad que viene de arriba”, tienen un
origen o causacién mdigico-césmica, que religa los mundos a la
divinidad originaria y el proceso de salud-enfermedad al inter-
cambio permanente de energfas entre los seres vivos de todos los
mundos. Se puede profundizar en Arias y Lépez (2014).

Estos sistemas son consejos o guianzas prescriptivas y se trans-
miten oralmente por parte de los jatbands, parteras, botdnicas,
etnoeducadores o educadores propios, gobernadores y algunas
madres y padres. Es un equivalente intercultural del yetdrafue
para los Murui Muina. Su descripcién y andlisis, asi como sus
interferencias con la matriz colonial, rebasan los limites de este
texto. Para otros mundos indigenas puede contrastarse con los
tapietes y guaranies en Argentina (Fontes, 2014), o los kaiowd y
guarani en Brasil (Bruno y Pereira, 2014).

Para el caso del pueblo Nasa, del Departamento del Cauca en
Colombia, se ha recuperado el concepto Sat "We Wesh/Usha "We
Wesh: “Manuel Sisco (2009) comunero de este pueblo mencio-
na que en esta comunidad las personas con alguna incapacidad
fisica son aquellas que gozan de hacer compaiifa directa a los
Padres (Nehwe o creadores de la vida), denomindndose como
nehnas que en nasa yuwe significa descendientes legitimos de
los nehwe. Asi mismo, la discapacidad puede estar atribuida a
los procesos relacionados con ciertos tipos de rituales, como

los ritos de nacimiento [..

2015: 31).

.]” (Medina, Monsalve y Osorio,
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oy tanto la discapacidad como los feminismos

constituyen conceptos polisémicos, campos

de estudio y movimientos sociales heterogé-
neos, que desde posiciones liberales o radicales han
tensionado la universalidad del “sujeto moderno”, y
han luchado por sus derechos, el reconocimiento de
la ciudadania, la transformacién de las desigualdades
y la emancipacién y restituciéon de la autonomia sobre
la sexualidad y la reproduccion, en relaciones de poder
que inteligiblemente generizan, racializan y discapaci-
tan los cuerpos.

En Chile, la poblacién nacional de dos afios y mds
cuenta con un 16,7% de personas con diversidad fun-
cional (Ministerio de Desarrollo Social, 2015), con una
marcada presencia de mujeres'. No existen datos espe-
cificos sobre su identificacién o expresién de género,
orientacién o pricticas sexuales, existiendo diversas
disposiciones legales que, mediante articulos del Cédi-
go Civil que facilitan procesos de interdiccién, atentan
contra sus derechos sexuales y reproductivos, limitan-
do la posibilidad de tener Azjes®, contraer matrimonio,
adoptar y formar una familia; en definitiva, ejercer la
autonomia y la capacidad juridica en igualdad de con-
diciones frente a cualquier otra persona.

En el informe alternativo para el examen del Estado
de Chile ante el Comité de Derechos de las Personas con
Discapacidad de marzo del 2016 (Corporacién Circu-
lo Emancipador de Mujeres y Niiias con Discapacidad
de Chile et al., 2016), diversas organizaciones recalca-
ron sus preocupaciones por la esterilizacién forzada y
la vulneracién de derechos sexuales y reproductivos,
especialmente de nifias con diversidad funcional psico-
social e intelectual; el riesgo de sufrir abusos sexuales
y de todo tipo por situaciones de interdiccién y cura-
telas; las dificultades para que personas intersexuales
tengan acceso a la justicia; el inadecuado resguardo y
proteccién en caso de violencia sexual e incesto contra
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nifias y mujeres; el desconocimiento de la prevalencia
e inexistencia de informacién estadistica de abusos se-
xuales en el entorno familiar, y la desconsideracién de
asistencia en materia de educacién sexual, entre otras.

Las denuncias previamente expuestas forman parte
del foco de investigaciones feministas en discapacidad,
las cuales en el contexto iberoamericano resultan es-
casas (Lopez, 2007; Gomez, 2014) y tienen a la mujer
como principal sujeta de andlisis, frente a un mayor
nimero de opresiones y violencias (Cobefias, 2018;
Arnau, 2005; Candelas y Mulet, 2018). El objeto de in-
vestigacién del presente articulo es una aproximacién al
estado de la discusién de los estudios feministas en dis-
capacidad (EFD, en adelante) en Iberoamérica, basado
en reflexiones tedricas y antecedentes empiricos de las
dos primeras décadas del siglo XXI.

El marco teérico para dicha tarea serd el de los femi-
nismos descoloniales (Manrique, 2019) y los estudios
criticos de la discapacidad (Goodley, 2011). Los prime-
ros sostienen actualmente la tercera oleada de revisién
critica de la matriz de racionalidad masculina blanca,
heterosexual, propietaria, capitalista y capacitista de la
modernidad, en un proceso de descolonizacién episte-
moldgica y politica, comenzada en los afos setenta, que
hoy contintia en alianzas de solidaridad desde el cuer-
po-territorio.

Los estudios criticos de discapacidad consideran
la complejidad politica, ontolégica y teérica de la ca-
tegorfa de discapacidad mediante la vinculacién a otras
identificaciones, y su interrogacién como fenémeno (re)
presentado a nivel psiquico, cultural y social (Goodley,
2011). Reconocen el trabajo tedrico, prictico y poli-
tico que tiene lugar en el borde del binario moderno
de la deficiencia-discapacidad, considerando las va-
loraciones que emergen del monopolio de la norma
en el lenguaje de la ciudadania, la ley y la humanidad
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(Tremain, 2005). Los EFD, drea interdisciplinaria de
las ciencias sociales y humanidades, siguen la linea de
desarrollo de estos estudios de donde han surgido los
conceptos de discapacitismo, capacitismo y teoria crip
(Garcia-Santesmases, 2016).

En virtud de este encuadre, se utilizan a lo largo de
esta investigacién dos términos, junto a sus derivados.
Se usa discapacidad, dis/capacitado, dis/capacitada, en
base a la teorfa materialista del modelo social britdnico
de los estudios de la discapacidad (Oliver, 1998) y la
tradicién de los EFD anglosajones (Garland-Thomson,
2002), para hacer énfasis en el cardcter socioestructural
y binario de la configuracién cultural de la discapa-
cidad. Asimismo, se utiliza diversidad funcional, de
génesis iberoamericana, para aludir a sociedades in-
trinsecamente imperfectas donde, en relacién con un
sector con amplio poder e ideas de normalidad basa-
das en mayorfas cuantitativas, se establece un modelo
de perfeccién al que ningtin miembro concreto tiene ac-
ceso (Romariach y Lobato, 2005). Con este concepto se
busca situar la agencia y las posibilidades de resisten-
cia desde el cuerpo, definiendo la diversidad funcional
como un hecho somitico encarnado y subversivo, cons-
tituido como verdad y efecto de poder, a partir de la
funcionalidad de un cuerpo hegeménico.

En ambos casos, se hace necesario advertir los
valores asociados a cada categoria y la consecuente pro-
mocién de jerarquias sociales que, de reconfigurarse,
pueden resignificar sus subjetivaciones (Valega, 2016).
En este sentido, se hace éticamente insoslayable subra-
yar la heterogeneidad de subjetividades encarnadas,
englobadas por ambos conceptos en las aproximacio-
nes alcanzadas en este estudio, y la experiencia singular
de interseccién de cada una, segin las investigaciones y
los testimonios analizados. En este sentido, las tematicas
emergentes deben ser tensionadas, pues en su configu-
racién han intervenido multiples variables, y han de
ser consideradas como una aproximacién panordmica
exploratoria sobre la situacién de dominacién y trans-
gresion en que se despliega el colectivo. En base a la
histérica imbricacién entre activismo y estudio teérico
feminista y de discapacidad se ha decidido incorporar
los testimonios recopilados en publicaciones digitales
dentro de los tres ejes de investigacion. El aporte epis-
temolégico que se espera realizar a los estudios criticos
sobre discapacidad estd en diversificar el espectro de te-
mas y objetos de los EFD iberoamericanos, mediante

su sistematizacién y puesta en tensién con dimensiones
investigadas en el Norte global.

Metodologia

La metodologfa cualitativa de aproximacién al estado
de la discusién (Gémez, Galeano y Jaramillo, 2015) se
basé en el andlisis de contenido (Andréu, 2002) de una
muestra compuesta por 32 articulos académicos y once
publicaciones de medios de comunicacién digitales. El
proceso de seleccidn se dividi6 en tres etapas:

1. Se hizo la bisqueda con filtro en espanol en la base
de datos Ebscohost de las siguientes categorias:
mujer discapacidad, mujeres discapacidad, feminis-
mo discapacidad, estudios feministas discapacidad
y discapacidad y género. De un total de 231 publi-
caclones revisadas, se seleccionaron para el andlisis
veintid6s articulos académicos.

2. Se utiliz6 el motor de bisqueda de Google, con fil-
tro en esparfiol, utilizando la categoria feminismo
género discapacidad, durante todos los dias desde
el 1 de marzo del 2019 al 31 de octubre del 2019,
lo cual arroj6 un total de <55.000 publicaciones en
medios digitales, de las que se seleccionaron once.

3. Apartir dela seleccién de la primera etapa, se utilizé
la técnica “bola de nieve” para consultar veintinueve
articulos académicos de origen anglosajén-europeo,
de los cuales se eligieron diez.

Como criterio de pertinencia en el caso de los ar-
ticulos académicos, se tomé en cuenta la perspectiva
epistemoldgica de los estudios criticos de discapaci-
dad, razén por la cual, se seleccionaron investigaciones
del drea de las ciencias sociales y humanidades, exclu-
yendo aquellas provenientes de las ciencias médicas, y
se priorizé la seleccién de articulos de enfoques ted-
rico-metodolégicos interseccionales. Asimismo, no fue
posible la inclusién de textos en idioma portugués.

La muestra final de investigaciones académicas ibe-
roamericanas esti compuesta por veintidés articulos en
espaiiol de siete paises, catorce de la primera década del
siglo XXIy ocho de la segunda década; veintiuno de re-
vistas indexadas y uno de un libro. La muestra final de
investigaciones académicas anglosajonas-europeas estd
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compuesta por diez articulos de cuatro paises, cuatro
de la primera década del siglo XXI y seis de la segunda
década, todos de revistas indexadas’. En el caso de las
publicaciones en medios digitales, se privilegiaron es-
pacios de opinién de activistas diverso-funcionales de
Iberoamérica, y la novedad en las categorfas tematicas
abordadas. La muestra final esti compuesta por once
articulos de cinco paises, tres reportajes, tres noticias,
tres columnas de opinién y dos entrevistas.

El proceso de andlisis se dividié en tres etapas.
Primero, se realiz6 el andlisis de los documentos acadé-
micos iberoamericanos de contenido teérico y general,
para luego revisar aquellos de contenido especifico. El
material se interpreté mediante el andlisis de conteni-
do de codificacién inductiva, del cual emergieron una
serie de categorias que posteriormente sirvieron de
base para la segunda etapa. En ésta, se analizaron las
publicaciones digitales mediante codificacién mixta,
y en la tercera etapa, se analizaron, también con codi-
ficacién mixta, los documentos académicos de origen
anglosajén-europeo, comenzando con los articulos de
contenido tedrico y general, para luego continuar con
aquéllos de cariz especifico.

Todos los articulos seleccionados fueron leidos y
revisados en reiteradas ocasiones para ampliar y com-
plejizar el proceso de categorizacién. Se utilizé6 como
criterio de saturacion la referencia a tres o mds autores
y se realiz6 el ejercicio interpretativo de la informacién,
estructurdndola en dos secciones: 1) la exposicién de
la génesis, objetivos y enfoques tedrico-metodolégicos
de los EFD, junto a sus ejes y principales temdticas de
investigacion-activismo, y 2) los puntos de divergencia,
andlisis cuyo criterio de saturacién se constituy6 por la
novedad de categorfas emergentes desde la literatura
anglosajona-europea respecto de la iberoamericana.

Resultados

Entroncamientos
con estudios feministas

Tras el feminismo moderno, que comienza en el marco
de la Revolucién francesa y resurge en los grandes mo-
vimientos sociales del siglo XX, una heterogeneidad de
corrientes y la focalizacién en las diferencias dieron lu-
gar ala multiplicidad de (neo)feminismos (queer, negros,
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trans) que contribuyeron a fracturar la universalidad del
“sujeto” de activismos y estudios feministas y de disca-
pacidad de los afos sesenta y setenta del siglo XX.

La agenda sociopolitica centrada en un horizonte
de igualdad e incidencia en sociedades capitalistas y
democriticas es desplazada mediante un enfoque rei-
vindicativo-reformista y otro radical politico-sexual.
Este tdltimo se orient6 a la emancipacién de las muje-
res mediante la restitucion del poder sobre su cuerpo
colonizado, su sexualidad y reproduccién, relevando
la desigualdad presente en el dambito ptblico-privado
y la dominacién estructural de la sexualidad femeni-
na, devenida en una sexualizacién opresiva en el marco
del patriarcado.

Desde esta agenda radical, criticada por no cues-
tionar el cardcter ahistérico del orden patriarcal y sus
asunciones sobre feminidad, deseabilidad y fertilidad,
asi como la contingencia y variabilidad del colectivo
de mujeres, se transita hacia el cuestionamiento pos-
testructuralista de los binarios de la modernidad y su
monopolio normativo, relevando no sélo la subordina-
cién y ausencia de reconocimiento de derechos, sino
la articulacién de opresiones y perspectivas criticas en
torno a la génesis de estos binarios y las desigualdades
derivadas de la diferencia y sus intersecciones.

En este marco, los feminismos interseccionales
han permitido situar sociohistéricamente la construc-
cién discursiva de identificaciones de sexo-género y
el conflicto que emerge en el plano ontolégico como
determinantes biolégicos definitorios. Se plantea la ne-
cesidad de considerar la interdependencia en lineas de
opresion socioestructural y la articulacién de categorias
en el andlisis y la configuracién de matrices de domina-
cién y resistencia, con el fin de revelar los mecanismos
de desigualdad que actdan de forma interrelacionada y
que pueden condicionar la identificacién y experiencia
simultidnea de diversas formas de subordinacién social
y posiciones de enunciacién.

La aplicacién de este enfoque a los estudios de dis-
capacidad en el dmbito anglosajén dio forma alos EFD
en la década de los afios noventa, los cuales atienden
subjetividades y estructuras de dominacién, produc-
toras de cuerpos dis/capacitados e inteligiblemente
generizados, junto a actitudes y précticas discriminato-
rias que sittan la discapacidad y el género como efecto
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de relaciones de poder, en un contexto de derechos y
exclusiones que estigmatiza las diferencias humanas,
frente a un modelo biomédico binario imperante hasta
los afios setenta del siglo XX.

En este marco se desarroll6 de manera mds recien-
te desde autoras como Arnau (2005) el feminismo de
la diversidad funcional, haciendo uso del concepto que
sustituye el término discapacidad, como una autode-
nominacién mds alld de la categorizacién biomédica
normalizadora que invisibiliza la experiencia de la di-
versidad, con el fin de promover su inclusién social y
revelar una nocién positiva y resistente desde el cuerpo
y sus funciones®.

Origenes

La investigacién feminista tradicional omitié a las muje-
res diversofuncionales por no adecuarse en su diferencia
corporal a las actividades biolégicamente normativas
de feminidad, asociadas con la sexualidad y lo erético-
afectivo, en las que se centraron las luchas homogéneas
de las primeras olas feministas. El surgimiento de los
EFD permitird criticar su invisibilizacién en el debate
publico y en las politicas, programas e investigaciones
sociales, que han reproducido una relacién de opresién
y subordinacién colonialista y discapacitista, atravesada
por un modelo biomédico normalizador y homoge-
neizador, basado en la regulacién y el control de los

= Hombre con prétesis bionica en su brazo
| Foto: Omkaar Kotedia. Tomada de: Culture Trip

cuerpos, y un modelo de dominacién masculina, que
generaliza la experiencia de los varones como tnica y
neutral, y define a las mujeres diversofuncionales como
incapaces, victimas y dependientes, objetos de compa-
s16n o rehabilitacién, no sujetas sexuales de derechos.

Sin reconocer sus diversas condiciones y necesida-
des, los esfuerzos académicos y politicos se centraron
en la identificacién de “formas candnicas” de opresién
sexual y de género, la salud, el ingreso a la educacion,
la movilidad y el mercado laboral; en lugar de aspectos
como el acceso y control del cuerpo, la sexualidad y las
pricticas reproductivas.

La idea de una doble discriminacién, mayor vul-
nerabilidad y exclusién sociopolitica y econémica se
enmarcé en algunos casos en un enfoque de inves-
tigacién victimista, utilizado por feministas no dis/
capacitadas y orientado al empoderamiento y la com-
pensacion del malestar, sin considerar la politizacién
de aspectos vivenciales de la discapacidad ni cuestio-
nar los modelos en los que se niega la interlocucién de
mujeres diversofuncionales y su capacidad de agencia
y resistencia.

Objetivos

Hoy en dia, los EFD se caracterizan por estudiar la dis-
capacidad desde los estudios de género, mediante el
cuestionamiento de la homogeneidad de las categorias
de género y discapacidad, y la creacién artificial de su
coherencia y estabilidad interna como experiencia. De
este modo, se busca la desnaturalizacién y develamiento
de mecanismos ideolégicos modernos de produccién
de subjetividades encarnadas, al mismo tiempo que se
deconstruyen y tensionan los cruces de la oposicién
normal/patolégico.

El feminismo de la diversidad funcional se abo-
card de manera similar a dos problemiticas centrales:
1) la exclusién de luchas y reivindicaciones de muje-
res diversofuncionales en las historias, el discurso y
el movimiento feminista occidental, y 2) la expresion,
concepcidn e interpretacién de experiencias vitales di-
ferentes de ser y estar a través del cuerpo, la gestualidad,
el lenguaje y la sexualidad.

De este modo, las prdcticas que condensan
el nacleo de la estrategia critica de los estudios de
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drea son, a saber: 1) evitar las categorfas médicas de
diagnédstico —~como categorias que naturalizan las es-
tructuras juridicas contempordneas—; 2) cuestionar
las suposiciones culturales que refuerzan definiciones
esencialistas de la “discapacidad” como la encarna-
cién de lo subhumano; y 3) revelar la conformacién
de la identificacion y la experiencia subjetiva a partir
de un cruce entre género, sexualidad, raza, edad, sa-
lud y discapacidad. Esta estrategia teérica es la que ha
permitido ubicar los estudios de la discapacidad en
un espacio comun con los estudios de género queer.
Asimismo, en estudios mds recientes, se ha anadi-
do la categoria de capacidad, cuya performatividad
la sittia andlogamente al género y permite extender y
profundizar el andlisis interseccional.

Enfoques tedrico-metodolégicos
y ejes de investigacidn-activismo

La participacién de académicas-activistas en el movi-
miento social feminista y de discapacidad ha permitido
exigir la validez de la interlocucién de mujeres diver-
sofuncionales apoyado en su trayectoria encarnada,
promoviendo el desarrollo de sus investigaciones.

Eje de investigacién-activismo
de violencias estructurales

El enfoque de multidiscriminacién, basado en el femi-
nismo radical y el modelo social de derechos humanos,
subraya las violencias estructurales y la dominacién
y los valores patriarcales arraigados en estructuras
socloeconémicas capitalistas, contra mujeres diver-
sofuncionales. La discapacidad se comprenderd como
parte —igualmente digna- de la heterogeneidad de la
naturaleza humana, configurando un campo cientifi-
co, politico y social que define las experiencias vitales
de un grupo de personas en base a la asuncién, pro-
blematizacién e interseccién de ejes de opresion. Este
enfoque da forma al eje de investigacién-activismo
sobre violencias estructurales, compuesto por los si-
guientes temas:

1. Generizacion de roles: debido a patrones de gene-
rizacién establecidos en Occidente, asignados
socialmente a partir de la diferencia sexual, junto a
estandares productivos de corporalidad y de raciona-
lidad, se construy6 una norma de identidad y cuerpo
de feminidad hegeménica, cuyos roles se considera
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que las mujeres diversofuncionales son incapaces de
asumir y desarrollar. Todos estos patrones y valores
las marginan a labores reproductivas y domésticas,
donde también son calificadas como improductivas
o bien su trabajo es invisibilizado.

2. Violencia institucional: se reportan contra mujeres
diversofuncionales diferentes tipos de violencia
institucional, tales como la separacién permanente
entre madres psicosocialmente diversofunciona-
les y sus Aijes, tras el ingreso en centros de salud
mental; las intervenciones e institucionalizaciones
psiquidtricas forzadas; la inexistencia de material
técnico adaptado para diversidades y disidencias
corporales, y las negligencias por desinterés o
falta de formacién profesional, entre otras. En par-
ticular, el encubrimiento, la falta de investigacién
y la persecucién de los abusos y el silenciamiento
constituyen una violencia familiar e institucional
especifica de centros socioasistenciales.

3. Vulneracion de derechos sexuales y reproductivos:
entre los elementos vulneradores del ejercicio de de-
rechos sexuales y reproductivos estdn los prejuicios
y estereotipos que reducen a mujeres diversofun-
cionales a la hipersexualidad o a la asexualidad, a
raiz de la falta de educacién sexual para ellas y para
la sociedad en general; el desconocimiento de muje-
res, profesionales, expertas y expertos que limita la
decisién y el ejercicio de la maternidad-maternaje;
y la falta de adaptacién del medio, el miedo al re-
chazo y la dificultad para acceder a espacios donde
establecer relaciones erético-afectivas por parte de
mujeres diversofuncionales lesbianas, lo cual puede
conducir a la represién u ocultamiento de su orien-
tacién sexual.

4. Invisibilizacion en la agenda politica: se recomien-
dan politicas, medidas y acciones de visibilizacion
con énfasis en la participacién politica de mujeres
diversofuncionales y su contribucién positiva a
la sociedad y al disefio y adaptacién de la regula-
ci6n sobre capacidad juridica, consentimiento libre
e informado, sistemas de apoyo y salud sexual y
reproductiva, todo desde una perspectiva intersec-
cional y acorde a los estindares de la Convencién
de Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) de las Naciones Unidas, que faciliten el

gjercicio de la autonomia (tabla 1).
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Tabla 1. Matriz de codificacion de categorias del
eje de investigacidn-activismo de violencias estructurales

Categoria/subcategoria

Generizacion de roles

Autores de referencia

Candelas y Mulet (2018), Lépez (2007), Pérez-De La Merced
(2018), Valega (2016), Gomiz (2016), Arnau (2005), Cruz
(20044, 2004b, 2004c, 2013), Serra (2014), Linares (2019),
Moscoso (2007), Villarreal y Smith (2018), Molina y Valente
(2018), Castelli (2019), Villar y Molpeceres (2019), Arenas
(2019).

Subcategoria:

Cuidados feminizados

Cruz (2013), Moscoso (2007), Serra (2014), Cobenas (2018),
Molpeceres (2019), Fernandez (2019), Pérez-De La Merced
(2018), Gomiz (2016), Valega (2016).

Violencia institucional

Candelas y Mulet (2018); Serrato, Diaz y Corona (2018);
Arnau (2005); Villarreal y Smith (2018); Gomiz (2016); Seda
(2017); Cruz (2004b); Lopez (2007).

Subcategoria:

Incapacitacion sociojuridica

Candelas y Mulet (2018); Serrato, Diaz y Corona (2018);
Arnau (2005); Serra (2014); Villarreal y Smith (2018); Valega
(2016); Gomiz (2016); Reyes (2019).

Vulneracion de derechos
sexuales y reproductivos

Gomiz (2016); Borsani, Var y Melidoni (2019); Arenas, (2019);
El Grito del Sur (2019); Reyes (2019); Candelas y Mulet
(2018); Villarreal y Smith (2018); Pérez-De La Merced (2018);
Cruz (2004a, 2004b); Arnau (2005); Linares (2019); Valega
(2016); Lopez (2007); Fernandez (2019).

Subcategoria:

Violencia sexual

Cruz (20044, 2004b); Villarreal y Smith (2018); Pérez-De La
Merced (2018); Valega (2016); Fernandez (2019); Serrato,
Diaz y Corona (2018); Candelas y Mulet (2018); Linares
(2019); Gomiz (2016); El Grito del Sur (2019); Lopez (2007);
Borsani, Var y Melidoni (2019).

Subcategoria:

Esterilizacion forzosa

Serra (2014); Serrato, Diaz y Corona (2018); El Grito del

Sur (2019); Candelas y Mulet (2018); Arnau (2005); Linares
(2019); Lopez (2007); Cruz (20044, 2004b, 2013); Gomiz
(2016); Pérez-De La Merced (2018); Valega (2016); Borsani,
Var y Melidoni (2019); Villarreal y Smith (2018); Le6n (2019).

Invisibilizacion en la agenda politica

Serrato, Diaz y Corona (2018); Villarreal y Smith (2018);
Pérez-De La Merced (2018); Gomiz (2016); Molina y Valente
(2018); Castelli (2019); Ledn (2019); El Grito del Sur (2019).

ESTUDIOS FEMINISTAS DE DISCAPACIDAD EN IBEROAMERICA: UNA APROXIMACION AL ESTADO DE LA DISCUSION

Eje de investigacién-activismo
de representaciones culturales

Los enfoques posestructuralistas o posmodernistas
se focalizan en la politizacién y la sociohistorizacién
genealégica de las interpretaciones, manifestaciones,
iméagenesy representaciones culturales deladiscapaci-
dad, mediante estudios deconstructivistas histéricos,
geogrificos y mediales del paradigma moderno na-
turalizado de la normalidad y el “sujeto desviado”.

Fuente: elaboracién propia.

En particular, este enfoque ha permitido ahondar en
dimensiones no abordadas desde posturas materialis-
tas e interseccionales, profundizando en los origenes
de la opresién por discapacidad mds alld del capita-
lismo. En este marco, la discapacidad se constituird
como una interpretacién cultural de la variabilidad
humana, es decir, un fenémeno relativo cuyo sentido
estd en la interaccién entre los cuerpos diversofuncio-
nales, auténomos y con derechos, y el entorno y sus
circunstancias socioculturales. Estos enfoques dan
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forma al eje de investigacién-activismo sobre repre-
sentaciones culturales de la discapacidad, compuesto
en base al analisis realizado de los siguientes temas:

1. Anormalidad: surgido en el siglo XVIII, privi-
legiado en la cultura occidental y situado en el
paradigma moderno que confia en las ilimitadas
posibilidades de la humanidad y su progreso ha-
cia la perfeccién, el modelo biomédico interpreta
la norma como una normalidad ni fechada ni loca-
lizada, proclive a funcionar como sinénimo de lo
normativo y natural. En este marco, lo normal se
desplaza desde un plano cuantitativo-descriptivo
a uno moral-prescriptivo, estructurando préc-
ticas y saberes orientados a la normalizacién de
quienes no cumplen caracteristicas deseables a
través de medidas terapéuticas, compensatorias
e individuales.

2. Monstruosidad: los limites de separacién en el bi-
nario normal/patolégico fueron examinados en
la figura del monstruo, representaciéon histérica
occidental de la modernidad poscartesiana de lo
patolégico y encarnacién del “contravalor” y la
precariedad de la estabilidad de la vida. Desde las
definiciones pseudocientificas de Aristételes so-
bre la mujer, tanto ésta como la discapacidad han
sido asociadas al cuerpo monstruoso, a aquello
que desnaturaliza su referente biolégico al ir con-
tra la norma, cuyo modelo excelso es el hombre

(tabla 2).

Eje de investigacién-activismo
de experiencia personal y encarnada

El enfoque interseccional define la discapacidad como
una categorfa critica de andlisis a partir de tres as-
pectos propios de la teorfa feminista: la identidad, la
interseccionalidad y la corporalidad. En este marco,
se recuperan los aportes del modelo social materialista
de la discapacidad y de las teorfas feministas criticas
y posmodernas, para revelar experiencias personales y
encarnadas, transversales, interdependientes, cocons-
titutivas y multiples de opresién e injusticia econémica
y simbdlico-cultural, a partir de la significacién y en-
carnacién subjetiva del género y la discapacidad en
vivencias especificas asociadas con la sexualidad, el
cuerpo y la reproduccién.

De un modo similar al feminismo de la diversi-
dad funcional, se trasciende el cuestionamiento de
la desigualdad derivada de la estructuracién binaria
de los roles de género desarrollados en funcién de la
diferencia sexual, para buscar el reconocimiento y el
respeto a la diversidad mediante la focalizacién en el
cuerpo, lugar donde se ponen en juego recursos y es-
trategias de resistencia. Este enfoque da forma al eje
de investigacién-activismo sobre experiencia personal
y encarnada de la discapacidad, compuesto de los si-
guientes temas:

1. Prdcticas de biopoder: las mujeres diversofunciona-
les son particularmente asexualizadas, infantilizadas

Tabla 2. Matriz de codificacion de categorias del
eje de investigacion-activismo de representaciones culturales

1 Anormalidad

Lopez (2006, 2007), Cruz (2004a, 2004c,
2013), Candelas y Mulet (2018), Balza (2011),
Arnau (2005), Gémez (2014), Cobefas (2018),
Valega (2016), Villarreal y Smith (2018), San-
chez (2010).

2 Monstruosidad

Gbémez (2014); Balza (2011); Moscoso (2007);
Sanchez (2010); Linares (2019); Cruz (2004b,
2004c¢); Valega (2016); Borsani, Var y Melidoni
(2019).
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Fuente: elaboracion propia.
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e incapacitadas para ejercer pricticas sexuales y re-
productivas. Su sexualidad y cuerpo son fuente de
patologizacién, opresién y materia prima de dis-
cursos promovidos por el Estado, los medios de
comunicacién masivos, la religion y el modelo bio-
médico, donde se las expropia del derecho a decidir
sobre su corporalidad y su reproduccién.

Resistencias y subversiones: desde el movimien-
to social y la academia, se plantea la necesidad de
traspasar las fronteras dentro de los movimientos
feministas y de discapacidad, abriendo los didlogos
entre ambos mundos y las multiples diversidades,
escapando de las estandarizaciones de género y
uniendo el deseo, la decisién y la autodeterminacién
con el derecho a desear a personas consideradas in-
deseantes, improductivas e indeseables.

3. Maternidad-maternaje: la maternidad y el

maternaje han sido prohibidos, forzosamente in-
terrumpidos o disuadidos en el caso de mujeres
diversofuncionales. Entre los variados argumentos

= Judith Scott, artista estadounidense con Sindrome de Down en su taller | Tomada de: EI Mundo Fluye

apoyados en la investigacion cientifica se encuen-
tran mitos, tales como 1) el de la asexualidad, la
vulnerabilidad y dependencia absoluta de terceras
y terceros; 2) los riesgos de salud; 3) el peligro para
la integridad fisica y psicoemocional de sus hijes;
y 4) el nacimiento de criaturas discapacitadas, lo
cual da pie a procesos de incapacitacién sociojuri-
dica y esterilizacién forzosa.

4. Relaciones de pareja: la diversidad funcional im-

pone problemas para encontrar pareja, entre los
que estdn las tensiones e inestabilidad en aquellas
uniones donde la mujer diversofuncional requiere
cuidados, exponiéndose a situaciones de depen-
dencia emocional, econémica y de maltrato; los
prejuicios sobre su calidad de vida e independen-
cia; los obsticulos materiales y la inaccesibilidad
a espacios sociales de recreacién y empleabili-
dad que facilitan el establecimiento de relaciones
interpersonales, y las limitaciones en el acceso a
informacién, salud y autodeterminacién sexual y
reproductiva (tabla 3).
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Tabla 3. Matriz de codificacion de categorias del
eje de investigacién-activismo de experiencia personal y encarnada

Categoria/subcategoria

Autores de referencia

Practicas de biopoder

Cruz (2013), Gémez (2014), Valega (2016), Moscoso (2007).

1 | Subcategoria:

Practicas eugenésicas

Serra (2014); Valega (2016); Serrato, Diaz y Corona (2018);
Cruz (2004b, 2013); Villarreal y Smith (2018); Candelas y Mu-
let (2018); Arnau (2005); Linares (2019); Lopez (2007); Gomiz
(2016); Pérez-De La Merced (2018); Borsani, Var y Melidoni
(2019).

Resistencias y subversiones

Pérez-De La Merced (2018); Valega (2016); Castelli (2019);
Borsani, Var y Melidoni (2019); Lopez (2007); Cruz (20044,
2004b, 2004c¢, 2013); Arnau (2005); Linares (2019); Borsani,
Var y Melidoni (2019).

2
Subcategoria: , L . :
Borsani, Var y Melidoni (2019); Pandemonium (2019); El Grito
. . . del Sur (2019); Reyes (2019).
Alianzas tullido-transfeministas
Pérez-De La Merced (2018), El Grito del Sur (2019), Lépez
Maternidad-maternaje (2007), Gomiz (2016), Cruz (2004a, 2004b, 2013), Valega
(2016), Molina y Valente (2018), Molpeceres (2019).
3

Subcategoria:

Adopcion

Pérez-De La Merced (2018), Gomiz (2016), Sanchez (2010),
Seda (2017), Villarreal y Smith (2018), Molina y Valente (2018),
El Grito del Sur (2019).

4 | Relaciones de pareja

Reyes (2019), Cruz (2004c), Lopez (2007), Valega (2016).

Puntos de divergencia

Diferencia sexual
y performatividad del género

Los puntos de divergencia entre las investigaciones
iberoamericanas y las del dmbito anglosajén-euro-
peo se sittian en el cruce de los binarios sexo-género
y deficiencia-discapacidad. Las primeras se centran
mayoritariamente en la opresién contra la mujer diver-
sofuncional y la encarnacién de sus experiencias, como
por ejemplo, de vulneracién de derechos sexuales y re-
productivos o violencias institucionales especificas.
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Fuente: elaboracion propia.

En menor medida, se cuestiona el “sujeto sexual
y reproductivo” del feminismo, exclusivo de personas
no dis/capacitadas, inteligiblemente generizadas y he-
terosexuales. En este marco, se releva el cuerpo y el
acceso al placer, reprimido por discursos hegeménicos
que significan y asocian la sexualidad con acciones ge-
nitalizadas y capacitistas, fundadas en un modelo de
sexualidad heteronormativo que reproduce la fuerza
de trabajo, y que se (re)produce en relatos biomédi-
cos normalizadores y de feminidad y masculinidad
hegemonicas, instalados en leyes, normas, practicas y
estructuras. Estos discursos revelan las intersecciones
capacitistas entre politicas biomédicas y de apariencia,
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que mediante la calificacién de los cuerpos producen la
diferencia sexual y las marcas corporales que validan y
conservan designaciones identitarias de privilegio.

Desde una perspectiva materialista, investigadoras
anglosajonas han relevado la necesidad de teorizacio-
nes sobre la significacion del género, atada a sistemas
econémicos y reproductivos, pero han criticado los
andlisis aditivos que asumen los binarios biolégicos y
culturales de sexo-género y deficiencia-discapacidad
como entidades separadas. En esta linea, relevan los
cuerpos como puntos material-semiéticos de didlogo y
sitios radicales de significado y conocimiento, forma-
dos, creados y actuados en la sociedad y por ésta. De
un modo similar a las definiciones de la academia fe-
minista queer-crip, lo discursivo y lo material estarian
mutuamente marcados y tanto la deficiencia como la
discapacidad constituirfan fabricaciones sociales incar-
dinadas en un 6rgano plastico que fluye desafiando los
limites estdticos entre cultura y biologfa.

A partir de un enfoque de gubernamentalidad, se
profundiza en el dmbito anglosajén en el cuerpo y su
materialidad, la cual no puede ser disociada, u ontolé-
gica o temporalmente situada, antes que las practicas
histéricamente contingentes que, en base a un estilo
de razonamiento particular y mediante hechos, leyes y
normas sobre sus constricciones, limitaciones y fortale-
zas, le permiten emerger y llegar a ser. En este sentido,
la materialidad del cuerpo es consecuencia regulativa y
performativa de su propia categorizacién biomédica, la
cual es acusada, desde una perspectiva queer-crip, de
anular la agencia y la resistencia subjetiva. En la misma
linea, se critica el modelo social, y su binario deficien-
cia-discapacidad, por reforzar la idea de que factores
socioeconémicos y politicos no influyen en las experien-
cias de la deficiencia. En consecuencia, contra la idea de
esta tltima como orgdnica y transhistéricamente biol6gi-
ca, desde el enfoque de gubernamentalidad se sostiene
la idea de la deficiencia como histéricamente especifica
y performativa. Cabria incorporar aqui los efectos de la
matriz de racionalidad moderna y colonial, en el mar-
co de la cual los binarios se configuran y territorializan
como tales.

Investigaciones iberoamericanas centradas en
experiencias encarnadas relevan las practicas de bio-
poder y de eugenesia, asi como también las resistencias

= Desfile del Orgullo de la Discapacidad, Nueva York (Estados Unidos),
2015 | Foto: Devra Berkowitz. Tomada de: Naciones Unidas

y subversiones, entre las que se hallan las alianzas tu-
llido-transfeministas. Estas desplazan la deficiencia y
cuestionan las relaciones de poder constructoras de cate-
gorfas binarias y el modo en que pueden ser subvertidas,
desnaturalizadasytransgredidas. Lasexualidad se consti-
tuye asi enun espacio deluchaporlaautonomia, mediante
agenciamientos que se oponen a un modelo fundado enla
razén, la independencia y lo piblico, con normativas de
dignidad humana que requieren la asimilacién a normas
ciudadanas modernas y coloniales que han histérica-
mente configurado aquello dis/capacitado, racializado e
ininteligiblemente generizado. En este marco, el activis-
mo iberoamericano reivindica el derecho a la asistencia
sexual orientada a facilitar el acceso al propio cuerpo o al
de terceres, en caso de no poder hacerlo auténomamente.

Integrar la discapacidad a los andlisis queer y femi-
nistas, desde una perspectiva critica, ha implicado abrir
lainterrogacién sobrelos bordes que definen la teorfara-
dical, permitiendo, por un lado, identificar la operacién
conjunta y diferenciada de sistemas de registro intersec-
cional,que soportan una normaimaginariay estructuran
las relaciones que le garantizan poder, privilegio y esta-
tus. Por otra parte, el compromiso critico de los (trans)
feminismos con pensar sobre y en contra de las fronteras
entre lo humano/no humano, normal/anormal, cuer-
po/mente, sexo-género y deficiencia-discapacidad ha
conducido a teéricas anglosajonas de los EFD a recon-
ceptualizar la discapacidad y el cuerpo como sitios de
posibilidad, afirmacién y devenir, pensando en los
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bordes por crear y mantener, en tanto se trabaja en su
desmantelamiento, desplazamiento y reterritorializa-
cién.

El transactivismo ha sido criticado desde el acti-
vismo feminista radical espaiiol de la diferencia sexual,
debido a la cosificacién e hipersexualizacién funcio-
nal al patriarcado, y la mercantilizacién asociada al
nuevo “sujeto feminista”, fundada en un millonario
negocio de cirugfas y tratamientos hormonales que ha-
ria desaparecer las opresiones socioestructurales de la
mujer diversofuncional y, con ello, difuminaria las posi-
bilidades de concienciacién como grupo oprimido y la
consiguiente lucha comdn.

La heterogeneidad que caracteriza al colectivo y
la interrelacién de ejes de opresién plantea desafios al
establecimiento de alianzas y coaliciones en torno al
cuerpo, la sexualidad y la reproduccién, que el “suje-
to” diversofuncional y tullido-transfeminista, desde
agencias micropoliticas encarnadas, viene a tensionar e
intentar subvertir.

Desde estas divergencias epistemolégicas y ontol6-
gicas en torno a la discapacidad y al “sujeto sexual y
reproductivo”, basado en la diferencia sexual y los bi-
narios que marcan sus fronteras, emergen distancias
particulares respecto al aborto y la “preferencia” por la
existencia o eliminacién de la diversidad funcional.

Aborto y examenes prenatales

En el marco de la desexualizacién y feminizacion del
cuerpo dis/capacitado, la lucha estratégica en favor
de su feminidad y maternidad entra en tensién con la
pelea contra la maternidad obligatoria y el aborto de
los movimientos feministas, para los cuales este tlti-
mo fue uno de los medios histéricos de adquisicién
de control sobre el cuerpo y la reproduccién. Tan-
to el movimiento feminista como el de discapacidad
coinciden en la reivindicacién de derechos individua-
les sobre el cuerpo. Sin embargo, el aborto retrotrae
la complicidad del movimiento feminista blanco, de
clase media y sin discapacidad, con estrategias euge-
nésicas de control de la poblacién, en el marco de la
lucha de principios del siglo XX por la libre repro-
duccién, materializada en medidas de esterilizacién
forzosa y compulsiva contra mujeres menos privile-
giadas, que contindian hasta hoy.
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« Cartel 'La discapacidad es dignidad' exhibido en manifestacion,
San Jose (Costa Rica), 2017 | Tomada de: Conapdis

En esta linea, la mayorfa de las investigaciones ana-
lizadas de origen iberoamericano, se refieren al aborto
como accién coercitiva, ejercida con fines eugenésicos
o bien para evitar la maternidad de mujeres diversofun-
cionales. Sélo una investigacién se refiere al derecho
a servicios de aborto legal sin riesgo, y otra a abortos
selectivos y exdmenes prenatales, criticindolos, junto
con la prohibicién de matrimonio entre personas diver-
sofuncionales, como précticas eugenésicas. Desde los
activismos se apoya explicitamente la legalizacién del
aborto, criticando que la necesidad de decidir sobre el
cuerpo se confunda con la eugenesia, y demandan que
su voz sea oida en los debates sobre el tema’.

En el dmbito académico anglosajén, también han
criticado las omisiones del movimiento feminista res-
pecto a sus puntos de vista, y se ha cuestionado el
uso de la nocién de autodeterminacion corporal en
el ejercicio del poder biomédico, tendiente a la
“prevencién” dela discapacidad en nombre dela auto-
nomia de la mujer. Basados en enfoques materialistas,
el aborto es referido como moralmente problematico,
a partir de desinformacién estigmatizadora sobre el
significado de vivir con una discapacidad, creyendo
que es intolerable. Asimismo, se critica la seleccién
genética, fundada en el supuesto de que la eliminacién
de la discapacidad constituye un aumento de la cali-
dad de vida de las personas, y el mandato cultural de
eliminar variaciones en funcién y forma, consideradas
discapacidades que arruinarin la vida. En esta linea,
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se alerta sobre los sesgos y el reforzamiento del estig-
ma mediante la consejerfa y la seleccién genética, la
eliminacién de fetos dis/capacitados mediante exdme-
nes prenatales y la importancia de conocer a personas
diversofuncionales antes de optar por un aborto.

El Foro de Vida Independiente y Divertad (agosto
del 2009) ha recalcado la importancia del asesora-
miento prenatal, en el marco del cual serfa relevante:
1) incorporar el enfoque de derechos humanos esta-
blecido por la CDPD, 2) considerar un programa de
formacién desde dicha perspectiva para profesionales
de la salud y de servicios sociales, 3) integrar al equi-
po multidisciplinario personas diversofuncionales y
4) reconocer la actual mejora de calidad de vida de
personas diversofuncionales y la mayor oferta de pro-
tecci6n legal para ellas y sus familias.

La perspectiva materialista en torno a los dere-
chos sexuales y reproductivos es desplazada en la
academia anglosajona por una visién de guberna-
mentalidad, focalizada en la relacién entre un cuerpo
inteligiblemente generizado y la tecnociencia, en base
alo cual se han incorporado las retéricas de eugenesia
y libertad reproductiva. Contra ésta dltima, heredera
del liberalismo cldsico que sitda al cuerpo poscarte-
siano como auténomo, individual, controlable y décil
a la mente, se revelan los mecanismos de subjetiva-
ci6én de redes tecnoculturales de poder y de vigilancia
entre doctores, mujeres embarazadas y el feto, el cual
es considerado “sujeto de derechos” y objeto de go-
bierno sin existir jurisdiccionalmente como entidad
legal. La tecnociencia permite asi la humanizacién
de un feto antropomorfizado mediante el reemplazo
de sus deficiencias por una potencial discapacidad,
constituyente de su inviabilidad en tanto futura inca-
pacidad de sobrevivir sin asistencia. Por otra parte, el
cuestionamiento a la investigacién de células madre
devela sus efectos constitutivos, materializadores y
naturalizadores de la deficiencia (prenatal) y la anor-
malidad, apoyado en suposiciones epistemolégicas y
ontolégicas de la discapacidad, que condicionan su
desarrollo y tienen el potencial de devaluar y amena-
zar la vida de personas diversofuncionales.

Estas investigaciones constituyen, junto a los exa-
menes prenatales, una neoeugenesia o “eugenesia de
la normalidad” no prescrita por la politica estatal vy,
por lo tanto, no represiva. En una linea similar, las

politicas queer-crip y el movimiento tullido-transfe-
minista en Iberoamérica se esfuerzan por producir
estrategias anti asimilacionistas y eliminar las iden-
tidades binarias, criticando investigaciones donde
se postula la necesidad de proteccién y el valor de la
vida de personas dis/capacitadas y de sus embriones,
pero se olvida el hecho de que la vida del embrién
no podria darse sin un cuerpo reproductivo inteligi-
blemente generizado, excluyente de personas queer y
diversofuncionales.

Desplazando las politicas de reconocimiento
identitario de la discapacidad y el género, desde pers-
pectivas materialistas y politicas de coalicién, se aboga
por una agenda de justicia reproductiva feminista de
discapacidad, que politice los debates y la articulacién
de reclamos por el control de la reproduccién. Esto,
apoyando, por un lado, las decisiones reproductivas
de las personas como una necesidad compartida de
autodeterminacién corporal y, por otro, mejorando el
contexto de individuacién en el que se toman esas de-
cisiones en sus vidas. En esta linea, junto con debatir
sobre el derecho al aborto y revelar la critica a la neoeu-
genesia, al financiamiento de investigaciones de células
madre y al acceso y uso de tecnologias reproductivas,
esta agenda de justicia reproductiva encuentra otro
punto comun en el trabajo doméstico, los cuidados y
los servicios de apoyo para la maternidad-maternaje.
Estos temas implican, a partir de una reconceptuali-
zacion de la subjetividad como agencia entre redes de
interdependencia, la politizacién y colectivizacién de
cuidados histéricamente feminizados y precarizados,
no reconocidos y relegados al dmbito privado.

Discusiones y conclusiones

Los “sujetos” de los estudios de discapacidad y de
los feminismos se han constituido sociohistéricamen-
te como “lo otro” del ciudadano moderno, dando pie
a movimientos sociales y a la configuracién de cam-
pos de estudio de enriquecida polisemia conceptual.
La emergencia de una multiplicidad de feminismos
permitié migrar desde una agenda sociopolitica mar-
xista hacia el cuestionamiento del modelo binario
de la modernidad y su monopolio normativo. Desde
los feminismos interseccionales y su aplicacién a los
estudios de discapacidad se consideran la interde-
pendencia de lineas de opresién y la articulacién de
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binarios para el analisis y la configuracién de matrices
de dominacién y resistencia.

Junto a perspectivas postestructuralistas y materia-
listas se dio forma a una nueva drea de estudios, primero
en el dmbito anglosajén y mds recientemente en Latino-
américa, critica de la omisién académica y sociopolitica
de mujeres diversofuncionales por parte de movimien-
tos feministas y de discapacidad, y de la posterior
relacién colonialista basada en la regulacién y el control
biomédico de sus cuerpos, sexualidad y reproduccién.
Los estudios de drea se han abocado, por un lado, a la
desnaturalizacién de mecanismos normalizadores, pro-
ductores de subjetividades y cuerpos inteligiblemente
generizados y dis/capacitados, y, por otro, a la encarna-
ci6n de experiencias diversofuncionales en torno a la
sexualidad, lo erético-afectivo y el establecimiento de
alianzas de lucha comtin con otros colectivos.

En Chile, la discapacidad y el trabajo de cuidados
de personas en situacién de dependencia se encuentran
feminizados, existiendo ademds disposiciones legales
que atentan contra los derechos sexuales y reproducti-
vos particularmente de mujeres diversofuncionales. La
lucha por estos derechos constituye el principal foco
de los EFD iberoamericanos, cuyo cariz reivindicativo
y radical, centrado en una sujeta feminista inteligible-
mente generizada, dialoga con la labor activista, donde
emergen puntos convergentes con propuestas que no
constituyen parte central del corpus regional revisado.

Las diferencias respecto a estudios de origen anglo-
sajén-europeo emergen en la tensién epistemoldgica y
ontolégica de la cualidad prelingiiistica de los cuerpos,
los cuales constituyen experiencias encarnadas y territo-
rializadas de discursos performativos y materialidades,
donde se intersectan fronteras binarias de la matriz de
racionalidad moderna y colonial.

A partir de los antecedentes analizados es posible
aventurar que, en Iberoamérica, la herencia colonial
y capacitista, presente en el imaginario colectivo, de
précticas eugenésicas contra personas racializadas, no
inteligiblemente generizadas y dis/capacitadas, sitda
los binarios deficiencia-discapacidad y sexo-género
a un nivel ontolégicamente negativo. De este modo,
se (re)produce la resistencia y militancia contingente
de los EFD que, desde una perspectiva materialista,
reivindican derechos sexuales y reproductivos hist6ri-
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camente vulnerados, especialmente para mujeres. Pero,
se abstraen de tensionar la frontera binaria emergente
en debates sobre el “sujeto reproductivo”, los exdmenes
genéticos prenatales, abortos selectivos y la despolitiza-
ci6n de la autodeterminacién corporal; la generizacién
inteligible de una maternidad-maternaje denegada y
carente de apoyos, y la necesidad de transformaciones
socloestructurales, epistemolégicas y ontoldgicas que
permitirian el nacimiento, la crianza y el desarrollo de
personas diversofuncionales.

En un marco queer-crip, la paternidad y materni-
dad se tornan conceptos politicos, concebidos como
procesos sociales que operan mds alld de la familia
nuclear, las ideas biolégicas o la inteligibilidad de los
cuerpos. Desde una perspectiva interseccional y des-
colonial, los EFD en Latinoamérica tienen el desafio de
continuar la tensién frente a la heteronorma occidental
y capacitista, opresora de “sujetos” no s6lo generizados
e imbricados con tecnologias reproductivas, sino colo-
nizados y ontolégicamente precarizados, propietarios
de un cuerpo cuya agencia se sostiene en ideales euro-
céntricos modernos de independencia y autonomia, en
los cuales se basa toda reivindicacién de derechos.

En esta linea, laimportacién de un drea de estudios
interdisciplinaria desde el Norte global abre desafios
criticos a la hora de su territorializacién, en un conti-
nente donde los modelos binarios se han configurado
atravesados por una matriz de racionalidad colonial
y capacitista, cuyo eje de raza, como instrumento de
clasificacién, control social y desarrollo capitalista
(Diaz, 2012) no ha sido explorado ni deconstruido. Por
lo tanto, se espera continuar ampliando esta aproxima-
cién al estado de la discusién y promover el desarrollo
de una mirada descolonizadora que ubique el lente de
los EFD y la diversidad funcional en el cuerpo y el te-
rritorio latinoamericano. En linea con Diaz (2012),
la discapacidad es estructuralmente constitutiva de
la colonialidad. Nuestro cuerpo indigena y mestizo,
marcado y abyecto, contribuye a la institucién del ima-
ginario occidental del cuerpo capacitista normalizado.
Como otredad desestabilizadora de esta subjetividad
racional soberana de la modernidad poscartesiana, el
llamado es a desplazarse a la frontera del aparato dis-
cursivo binario, hegeménico y colonial, mediante la
creacién, el agenciamiento y la articulacién de resis-
tencias e interdependencias diversofuncionales, desde
pricticas subversivas y encarnadas.
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Notas

1. En esta investigacién se utilizardn hombre, mujer, nifio y ninia,
siguiendo a Preciado (2008), para referir a personas biogéne-
ro, identificadas, segtin la distincién de fines del siglo XX, con
el sexo asignado en su nacimiento, en contraposicién a personas
transgénero que contestaban y deseaban modificar esa asignacién
(trans). Ambos prefijos refieren a estatutos de género técnica-
mente producidos, ideales reguladores que “encuentran en la
biosubjetividad individual su soporte somdtico” (2008: 90). La
diferencia estd en la resistencia a la norma, la conciencia de pro-
cesos técnicos de produccién de masculinidad y feminidad vy el
reconocimiento social en el espacio publico.

2. En esta investigacién, se usard la e¢ como signo lingiiistico-
gramatical incluyente, para incorporar aquello que excede la
identificacién de género binaria, desde un espacio liminal de re-
sistencia en disputa con la morfologfa oficial del lenguaje espafiol.

Referencias bibliograficas

1. ANDREU, Jaime, 2002, Las técnicas de andlisis de con-
tenido: una revisién actualizada, Granada, Fundacién
Centro Estudios Andaluces/Universidad de Granada.

2. ARENAS, Catalina, 2019, “Belén Castro: ‘Es stper
complejo salir a marchar... tengo que luchar conmigo
misma y pensar como lo voy a lograr’, en: Observa-
torio de Género y Equidad, junio, tomado de: <https://
oge.cl/belen-castro-es-super-complejo-salir-a-mar-
char/>.

3. ARNAU, Maria, 2005, “Otras voces de mujer: el
feminismo de la diversidad funcional”, en: Asparkia
Investigacio Feminista, No. 26, Universitat Jaume |
de Castellén, pp. 12-26.

4. BALZA,Isabel, 2011, “Critica feminista de la discapa-
cidad: el monstruo como figura de la vulnerabilidad y
exclusién”, en: Dilemata, No. 7, Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas, pp. 57-76.

5. BORSANI, Paula, Cyn Var y Dana Melidoni, 2019, “Se-
xualidad en la diversidad funcional”, en: La Tinta, abril,
tomado de: <https://latinta.com.ar/2019/04/sexualidad-
en-la-diversidad-funcional/>.

6. CANDELAS, Sandray Graciela Mulet, 2018, “Muje-
res, diversidad funcional y multidiscriminacién”, en:
FJournal of Feminust, Gender and Women Studies, No. 7,
Universidad Auténoma de Madrid, pp. 45-56.

10.

11.

El detalle de dichas referencias forma parte del material de inves-
tigacién doctoral en el que me encuentro trabajando y sirvié de
base para la elaboracién de la seccién sobre “Puntos de divergen-
cia” del presente articulo.

Entre los objetivos del término diversidad funcional, Romaiiach
y Lobato (2005) resaltan el de afirmar la diferencia de esta reali-
dad inherente, desde el orgullo y el encuentro en plena dignidad.
Con base en la ética de los derechos humanos y la pluralidad
de opciones individuales, desde el Foro de Vida Independien-
te y Divertad (2009) no se oponen a una ley de interrupcién
voluntaria del embarazo mixta, con plazos y casos, en la cual
quede excluido el aborto eugenésico, definido como aquel en
que, superado el plazo estipulado para cualquier otro nascitu-
rus, se puede abortar un feto diversofuncional que no signifique

un peligro para la madre.

CASTELLI, Luisina, 2019, “Crénica de un sinsentido
anunciado: Cumbre Global de Discapacidad 2019, en:
La Diaria, junio, tomado de: <https://ladiaria.com.uy/
articulo/2019/6/cronica-de-un-sinsentido-anunciado-
cumbre-global-de-discapacidad-2019/>.
COBENAS, Pilar, 2018, “Investigar con mujeres con dis-
capacidad: reflexiones epistemolégicas y metodolégicas
desde el enfoque feminista-emancipador”, en: Revista
Brasileria de Estudios Pedagdgicos, No. 251, Instituto
Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio
Teixeira, pp. 132-147.
CORPORACION Circulo Emancipador de Mujeres y
Niiias con Discapacidad de Chile ¢t al., 2016, “Infor-
me alternativo para el examen del Estado de Chile ante
el Comité de Derechos de las Personas con Discapaci-
dad en su sesién 15*”, marzo, tomado de: <http://www.
humanas.cl/wp-content/uploads/2016/08/Informe-Alter-
nativo-Humanas-y-otras.pdf>.
CRUZ, Maria, 2004a, “La maternidad de las mujeres
con discapacidad fisica: una mirada a otra realidad”, en:
Debate Feminista, No. 30, pp. 88-105.

,2004b, “Mujeres con discapacidad y su
derecho a la sexualidad”, en: Politica y Cultura, No. 22,
Universidad Auténoma Metropolitana Unidad Xochimil-
co, 2004, pp. 147-160.

111



NOMADAS 52 | enero-junio de 2020- Universidad Central - Colombia

12. ,2004c, “Mujeres con discapacidad ante la
experiencia de pareja: transgresién y transformacién de la
normatividad social”, en: Revista de Estudios de Género.
La Ventana, No. 20, Universidad de Guadalajara, pp.
210-239.

13. ,2013, “Teoria feminista y discapacidad: un
complicado encuentro en torno al cuerpo”, en: Revista de
Investigacion y Divulgacion sobre los Estudios de Género,
No. 12, Universidad de Colima, pp. 51-71.

14.DIAZ, Radl, 2012, “Discapacidad y mirada colonial: re-
flexiones desde perspectivas feministas y descoloniales”,
en: Marfa Angelino y Marfa Almeida (comps.), Debates y
perspectivas en torno a la discapacidad en América Lati-
na, Parand, Universidad Nacional de Entre Rios.

15. EL GRITO del Sur, 2019, “Derechos sexuales en mu-
jeres con discapacidad: mil maneras del placer”, en: El
Grito del Sur, agosto, tomado de: <http://elgritodelsur.
com.ar/2019/08/mujeres-sexualidad-discapacidad.html>.

16.FERNANDEZ, Laura, 2019, “Estamos avanzando hacia
un feminismo diverso e inclusivo”, en: Deia. Noticias
de Bizkaia, marzo, tomado de: <https://www.deia.
eus/2019/03/08/sociedad/euskadi/estamos-avanzando-
hacia-un-feminismo-diverso-e-inclusivo>.

17.FORO de Vida Independiente y Divertad, 2009, “Co-
mentarios al Anteproyecto de ley orgénica de salud
sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria
del embarazo: postura del Foro de Vida Indepen-
diente”, en: Foro de Vida Independiente y Divertad,
agosto, tomado de: <http://forovidaindependiente.org/
wp-content/uploads/Comentarios_anteproyecto_abor-
to_FVI_08_2009.doc>.

18. GARLAND-THOMSON, Rosemary, 2002, “Integrating
Disability, Transforming Feminist Theory”, en: NWSA4
Fournal, No. 3, John Hopkins University, pp. 1-32.

19. GARCIA-SANTESMASES, Andrea, 2016, “Yes, we
Fuck! El Grito de la Alianza Queer-Crip”, en: Revista
Latino-Americana de Geografia ¢ Género, No. 2, Univer-
sidade Estadual de Ponta Grossa, pp. 226-242.

20. GOODLEY, Dan, 2011, Disability Studies: An Interdisci-
plinary Introduction, Londres, SAGE, pp. 157-175.

21. GOMEZ, Maricelly, Catalina Galeano y Dumar Jaramillo,
2015, “El estado del arte: una metodologia de investigacién”,
en: Revista Colombiana de Ciencias Sociales, No. 2, Universi-
dad Catélica Luis Amigd6, pp. 423-442.

112

22

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31

. GOMEZ, Vanessa, 2014, “Anilisis de la discapacidad

desde una mirada critica: las aportaciones de las teorfas
feministas”, en: Estudios Pedagdgicos, No. 2, Universidad
Austral de Chile, pp. 391-407.

GOMIZ, Marfa, 2016, “La sexualidad y la maternidad
como factores adicionales de discriminacién (y violencia)
en las mujeres con discapacidad”, en: Revista Espaiiola
de Discapacidad, No. 2, Centro Espaiiol de Documenta-
cién sobre Discapacidad, pp. 123-142.

LEON, Adriana, 2019, “Esterilizaciones forzadas y
violencia sexual sufren mujeres con discapacidad”,

en: Voces Feministas, septiembre, tomado de: <https://
vocesfeministas.mx/esterilizaciones-forzadas-violencia-
sexual-sufren-mujeres-discapacidad/>.

LINARES, Malely, 2019, “Desigualdad silenciosa hacia
las mujeres sordas lesbianas en Colombia: una aproxima-
ci6n desde el feminismo de la diversidad funcional”, en:
Revista Actuel Marx Intervenciones, No. 26, pp. 161-176.
LOPEZ, Maria, 2006, “Modelos tedricos e investigacién
en el &mbito de la discapacidad: hacia la incorporacién de
la experiencia personal”, en: Docencia ¢ Investigacion, No.
16, Universidad de Castilla de la Mancha, pp. 215-240.

, 2007, “Discapacidad y género: estudio
etnogrifico sobre mujeres discapacitadas”, en: Revista
Educacion y Diversidad, No. 1, Universidad de Zaragoza,
pp- 137-172.

MANRIQUE, Patricia, 2019, “La tercera ola revolucio-
naria de/contra la modernidad”, en: Luis Martinez (ed.),
Feminismos a la contra: entre-vistas al Sur Global, San-
tander, La Vorédgine, pp. 13-27.

MINISTERIO de Desarrollo Social, 2015, IT Estudio
nactonal de la discapacidad en Chile, Santiago, Servicio
Nacional de la Discapacidad-Departamento de Estudios.
MOLINA, Marfa y Soledad Valente, 2018, “Maternidad
y discapacidad mental”, en: Revista Latinoamericana en
Discapacidad, Sociedad y Derechos Humanos, No. 2, Red
Iberoamericana de Expertos sobre la Convencién de los

Derechos de las Personas con Discapacidad, pp. 172-187.

. MOLPECERES, Mari, 2019, “Las mujeres con dis-

capacidad no cumplimos los baremos de mujer y ttil
al sistema”, en: Tribuna Feminista, marzo, tomado

de: <https://tribunafeminista.elplural.com/2019/03/
las-mujeres-con-discapacidad-no-cumplimos-los-bare-

mos-de-mujer-y-util-al-sistema/>.



32.

33.

34.

35

36.

37.

38.

39.

CONSTANZA LOPEZ RADRIGAN

MOSCOSO, Melania, 2007, “Menos que mujeres: los
discursos normativos del cuerpo a través del feminismo
y la discapacidad”, en: Jestis Arpal e Ignacio Mendiola
(eds.), Estudios sobre cuerpo, cultura y tecnologia, Bilbao,
Universidad del Pais Vasco.

OLIVER, Mike, 1998, “;Una sociologia de la discapa-
cidad o una sociologfa discapacitada?”, en: Len Barton
(comp.), Discapacidad y sociedad, Madrid, Morata.
PANDEMONIUM, Eire, 2019, “Movimiento queer-crip:
nada sobre nosotras, sin nosotras”, en: Rebelion Femins-
ta, septiembre, tomado de: <https://rebelionfeminista.
wordpress.com/2019/09/10/movimiento-queer-crip-na-

da-sobre-nosotras-sin-nosotras/>.

. PEREZ-De La Merced, Helena, 2018, “La intimidad es

politica: una mirada a los derechos sexuales y repro-
ductivos de las mujeres con diversidad funcional”, en:
FJournal of Feminist, Gender and Women Studies, No. 7,
Universidad Auténoma de Madrid, pp. 37-44.
PRECIADO, Beatriz, 2008, Testo yonqui, Madrid, Espa-
sa, pp. 81-91.

REYES, Romina, 2019, “Diversidad funcional: el sexo
abierto y la libertad de las personas en situacién de dis-
capacidad”, en: The Clinic, octubre, tomado de: <https://
www.theclinic.cl/2019/10/11/diversidad-funcional-el-
sexo-abierto-y-la-libertad-de-las-personas-en-situacion-
de-discapacidad/?fb_comment_1d=2990416507651442
_2998297466863346>.

ROMANACH, Javier y Manuel Lobato, 2005, “Di-
versidad funcional: nuevo término para la lucha por la
dignidad en la diversidad del ser humano”, en: Foro Vida
Independiente y Divertad, mayo, tomado de: <http://
forovidaindependiente.org/wp-content/uploads/diversi-
dad_funcional.pdf>.

SANCHEZ, José, 2010, “Feminismo y discapacidad”,
en: Cuestiones de Género: de la Igualdad y la Diferencia,
No. 5, Universidad de Ledn, pp. 407-432.

40

41

42.

43.

44.

45,

46.

ESTUDIOS FEMINISTAS DE DISCAPACIDAD EN IBEROAMERICA: UNA APROXIMACION AL ESTADO DE LA DISCUSION

. SEDA, Juan, 2017, “Maternidad en mujeres con discapa-

cidad mental o intelectual: conflictos juridicos en torno
ala adopcién de sus hijos”, en: Descentrada, No. 1, Uni-

versidad Nacional de la Plata, pp. 1-11.

. SERRA, Marfa, 2014, “Feminismo y discapacidad”, en:

Derechos y Libertades, No. 31, Universidad Carlos III de
Madrid, pp. 251-274.

SERRATO, Maria, Rosa Diaz y Antonia Corona, 2018,
“Violencias contra mujeres: la incansable lucha por ser
visibles”, en: Revista Latinoamericana en Discapacidad,
Sociedad y Derechos Humanos, No. 2, Red Iberoamerica-
na de Expertos sobre la Convencién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad, pp. 135-148.
TREMAIN, Shelley, 2005, “Foucault, Governmentality
and Critical Disability Theory: An Introduction”, en:
Shelley Tremain (ed.), Foucault and the Government of
Disability, Michigan, Ann Arbor, pp. 1-24.

VALEGA, Cristina, 2016, “Barreras que enfrentan las
personas en situacién de discapacidad en el gjercicio de
su sexualidad y autodeterminacién reproductiva”, en: La
Manzana de la Discordia, No. 2, Universidad del Valle,
pp- 7-20.

VILLAR, Victor y Mari Molpeceres, 2019, “Cuando la
biologia estd a favor del feminismo y la discapacidad”,
en: Diariol6, junio, tomado de: <https://diariol6.com/
cuando-la-biologia-esta-a-favor-del-feminismo-y-la-disca-
pacidad/>.

VILLARREAL, Carla y Pamela Smith, 2018, “Avances
y desafios en el acceso de mujeres con discapacidad a
servicios de salud sexual y reproductiva en Perd”, en:
Revista Latinoamericana en Discapacidad, Sociedad

y Derechos Humanos, No. 2, Red Iberoamericana de
Expertos sobre la Convencién de los Derechos de las

Personas con Discapacidad, pp. 149-171.

113



» Discapacidad intelectual, Hussain Sabri Al Jassim, 6leo sobre lienzo | Tomada de: Pinterest

114



Feminismos descoloniales y discapacidad:
hacia una conceptualizacion de la
colonialidad de la capacidad™

Feminismos decoloniais e deficiéncia: Decolonial Feminisms and Disability:

Towards a Conceptualization of the

para uma conceptualizacao da

colonialidade da capacidade

Marcela Beatriz Ferrari**

El presente trabajo explicita la importancia de las categorfas de andlisis del feminismo desco-
lonial para reflexionar criticamente en torno a las definiciones y concepciones sobre la dis-
capacidad en el contexto latinoamericano. Senala que el pensamiento descolonial retine las
condiciones de posibilidad para redefinir y elaborar nuevas categorias de andlisis en el campo
de las ciencias sociales, particularmente en la interseccién con las problematicas de la discapa-
cidad. Asi, propone que la colonialidad del poder, la colonialidad del género y la racializacién

permiten elaborar el concepto de la colonialidad de la capacidad.

Palabras clave: feminismos, género, discapacidad, colonialidad, descolonialidad, colonialidad

de la capacidad.

O presente trabalho explicita a importdncia das categorias de andlise do feminismo decolonial
para refletir criticamente ao redor das definigoes e concepgies sobre a deficréncia no contexto da
América Latina. Aponta que o pensamento decolonial reiine as condigoes de possibilidade para
redefinir e elaborar novas categorias de andlise no campo das ciéncias sociais, particularmente
na intersecg@o com as problemdticas da deficiéncia. Assvm, propée que a colonialidade do po-
der, a colonialidade do género ¢ a racializa¢do permitem elaborar o concerto da colonialidade
da capacidade.

Palavras-chave: feminismos, género, deficiéncia, colonialidade, decolonialidade, colonialidade

da capacidade.

This work explains the importance of decolonial feminist categories of analysis to critically
reflect on the definitions and conceptions of disability in the Latin American context. It points
out that decolonial thinking meets the conditions of possibility to redefine and elaborate new
categories of analysis in the field of social sciences, particularly at the intersection with dis-
ability issues. Thus, it proposes that concepts like coloniality of power, coloniality of gender, and
racialization enable us to elaborate the concept of the coloniality of ability.

Keywords: Feminisms, Gender, Disability, Colonzality, Decoloniality, Coloniality of Ability.

Coloniality of Ability

DOI:10.30578/nomadas.n52a7

* Este articulo surge de la tesis de
Maestria en Educacion y Universi-
dad: Educacion, discapacidad y
género: aportes para reflexionar
en torno a la descolonialidad

de la Universidad occidentaliza-
da, realizada en el marco del PPI
2016-2019 "El trabajo desde Ia
perspectiva de género frente a las
problemdticas de la discapacidad:
la paradoja exclusion-inclusién”. El
proyecto fue aprobado y financiado
por la Secretarfa de Ciencia y Técnica
(SeCyT)-Universidad Nacional de Rio
Cuarto (UNRC), y cuya continuidad
2020-2022 tiene lugar a través del
PPI “La persistencia de |a categoria
discapacidad desde la 18gica de la
colonial/modernidad: un analisis
desde el feminismo descolonial”,
aprobado por la SeCyT-UNRC.

** Profesora adjunta exclusiva efec-
tiva por concurso de la Universidad
Nacional de Rio Cuarto, Rio Cuarto,
Cordoba (Argentina). Licenciada

en Psicopedagogia y profesora de
ensefianza especial para deficientes
mentales.

E-mail: marcebferrari@gmail.com

original recibido: 08/01/2020
aceptado: 24/03/2020

ISSN impreso: 0121-7550
ISSN electrénico: 2539-4762
nomadas.ucentral.edu.co
nomadas@ucentral.edu.co
Pags. 115~131



NOMADAS 52 | enero-junio de 2020 - Universidad Central - Colombia

Introduccion

Los posibles andlisis realizados desde la perspectiva del
feminismo descolonial y del pensamiento descolonial
a las problemiticas de la discapacidad han permiti-
do replantear las definiciones predominantes sobre la
discapacidad desde diferentes modelos cuyo anclaje
es bdsicamente europeo y norteamericano. Estas con-
cepciones y definiciones provienen en gran parte de los
constructos implantados por la ciencia moderna y por
los intereses de comunidades de personas en situacién
de discapacidad cuyos proyectos histéricos no estan si-
tuados en nuestra realidad latinoamericana.

De alli que los constructos teéricos que tienen su
origen en la critica descolonial, tales como la colonia-
lidad del poder, la colonialidad del género, la raza y
el racismo, se conviertan en un contexto conceptual
original para proponer lo que hemos denominado colo-

nmialidad de la capacidad.

Con el fin de organizar estos argumentos, en un
primer apartado se presentaran las caracteristicas pro-
pias del llamado feminismo descolonial y las categorias
de andlisis que se han producido desde este posiciona-
miento epistemolégico y politico. Un segundo apartado
refiere al lugar que tanto los diferentes movimientos
feministas como los estudios de género le han dado al
colectivo de mujeres e identidades de género no binarias
en situacién de discapacidad, sobre todo en relacién con
la falta de reconocimiento de sus derechos y la necesi-
dad de producir conocimientos en torno a su situacion.
Se describe también cudl ha sido el papel del Estado en
estos ultimos afos, principalmente informando sobre el
acceso a los derechos en la Argentina. El tercer y dlti-
mo apartado se encamina a retomar la forma en la cual
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ha sido entendida la capacidad/discapacidad desde los
modelos que interpretan la discapacidad en vincula-
cién con el pensamiento moderno/colonial, destacando
la importancia de comprender las relaciones que exis-
ten entre género, razay discapacidad, donde esta dltima
pueda problematizarse a partir de la critica descolonial,
para reflexionar sobre la forma en que ocurre la colonia-

lidad de la capacidad.

Es necesario aclarar, antes de iniciar con el desa-
rrollo de la estructura mencionada previamente, que
la opcién por la denominacién descolonial o descolo-
nialidad obedece a la intencién de mantener la misma
denominacién que asumen en sus producciones gran
parte de los/as autores/as que representan el pensa-
miento descolonial, entre ellos/as Anibal Quijano, uno
de sus principales representantes; de la misma manera
se lee en los trabajos de referentes del feminismo des-
colonial como Lugones y Segato. Otra razén a la que se
alude tiene que ver con la cuestién de la lengua; en ese
marco, también adhiero ala postura que explica el sen-
tido del prefijo des en castellano y que implica “plantear
una oposicién ala colonialidad del poder, o pugnar por
la privacién de las l6gicas que en términos del ser, del
saber y del poder se instrumentan, para bregar por el
desprendimiento y la apertura que el giro descolonial
propone” (Meschini y Porta, 2017: 22). Estos/as tlti-
mos/as autores/as sefialan, ademds, que el debate por
la adscripcién a lo descolonial o decolonial sigue es-
tando abierto, de alli que en el presente trabajo pueden
mencionarse autores/as que se ubican en la posicién
“decolonial” pero cuyo aporte no puede ser soslaya-
do, dado que enriquece la discusién que planteamos
en torno a las problematicas de la discapacidad. En
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términos de un posicionamiento politico-epistémico,
nuestra conformacién histérica como seres de fronte-
ra, tal como lo explica Dussel (2007), ayuda a tomar la
opcién del significado de la lengua que nos constituye
para representar el mundo en el que también se sitta la
marca del legado colonial, y al mismo tiempo, confir-
mar la presencia de las perspectivas que nos permiten
recuperar el valor de producir conocimientos geopoli-
ticamente situados.

Podriamos decir, entonces, que una reconceptua-
lizaci6n de la discapacidad en clave latinoamericana y
con los aportes del feminismo descolonial se convierte
en el propésito del presente articulo, ya que da lugar
a considerar algunas ideas y argumentos que pueden
servir para explicar lo que sugiero denominar la colo-

nialidad de la capacidad.

Feminismos descoloniales

Intentaremos aproximarnos al complejo planteamien-
to del feminismo descolonial sabiendo que sélo serd
una sintesis de un desarrollo conceptual cuya densi-
dad reflexiva, critica y activa excede las expresiones
de este apartado. Feminismo descolonial es el nom-
bre que la feminista y filésofa Marfa Lugones le da a la
posibilidad de resistencia frente a la colonialidad del
género, afirmando que se trata de una “tarea praxica”.
De acuerdo con sus palabras “es entablar una critica de
la opresion de género racializada, colonial y capitalista,
heterosexualista, como una transformacién vivida de
lo social” (Lugones, 2011: 110).

St bien Lugones es de las mds reconocidas, el an-
lisis que plantea el feminismo descolonial abarca el
pensamiento y la reflexién de otras autoras latinoameri-
canas y caribefias. Tal es el caso de Rita Segatto, Ochy
Curiel, Yuderkys Espinosa Mifioso, Julieta Paredes, Lo-
rena Cabnal, Silvia Rivera Cusicanqui, entre otras.

Es necesario sefialar también que existen diferencias
entre las propuestas y reflexiones de las autoras mencio-
nadas. No obstante, predomina en el pensamiento de
todas ellas un elemento comin y fundante que gira en
torno al concepto de colonialidad y otorga identidad a
este feminismo. El principal referente de este concepto
es Anibal Quijano (1992), quien explica la configura-

cién de un orden social mundial a partir de la invasién

y la conquista por parte de la monarquia catélica caste-
llana en el siglo XV, de lo que es hoy América Latina.
Este acontecimiento, que dio inicio a la modernidad, no
s6lo implicé la administracién politica y econémica de
las colonias, sino también y de manera simultinea, la
imposicién del paradigma europeo de la racionalidad-
modernidad que fue organizando la manera en que se
ordenaba el mundo conocido sobre la base del universa-
lismo de la sociedad occidental. En palabras del autor,

[-..] el paradigma europeo de conocimiento racional, no
solamente fue elaborado en el contexto de, sino como
parte de una estructura de poder que implicaba la do-
minacién colonial europea sobre el resto del mundo. Ese
paradigma expresé, en un sentido demostrable, la colo-

nialidad de esa estructura de poder. (Quijano, 1992: 16)

Agrega que se distinguen dos procesos diferentes.
Uno, referido al momento de la colonizacién o colo-
nialismo, con las consiguientes consecuencias que
trajo aparejado durante casi 400 afios, hasta que se
producen las primeras revoluciones y declaraciones
de independencia en el continente durante el siglo
XIX, con lo cual se logra la liberacién de las metrépo-
lis, y el otro proceso alude a la colonialidad del poder,
a partir del cual se explica la permanencia de un sis-
tema jerdrquico que mantiene de forma permanente,
hasta la actualidad, una estructura de desigualdad en
todas las relaciones de lo humano.

La identidad que se les asigna a los pueblos colo-
nizados con la irrupcién del proceso evangelizador
primero y civilizatorio, después, refiere a la sospe-
cha permanente sobre el estatus humano. Es decir,
la discusion de la Iglesia catélica sobre la presencia o
ausencia del alma en las poblaciones conquistadas y
luego, con las certezas que arroja la ciencia moderna a
partir de la creacién de la categoria de raza, se alcan-
zan los argumentos necesarios para justificar toda clase
de desigualdad sobre la base de las diferencias. En pa-
labras de Lugones (2008):

[...] “colonialidad” no se refiere solamente a la clasificacién
racial. Es un fenémeno abarcador, ya que se trata de uno
de los ejes del sistema de poder y, como tal, permea todo
control del acceso sexual, la autoridad colectiva, el traba-
jo, y la subjetividad/intersubjetividad, y la produccién del
conocimiento desde el interior mismo de estas relaciones
intersubjetivas. (2008: 79)
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» fotograma de la pelicula "Me llamo Genet', historia de la primera sordociega europea en obtener un titulo
universitario, Zaragoza (Espafa), 2019 | Tomada de: Heraldo

Como respuesta a la conciencia critica que se ad-
quiere de estas situaciones, y al desarrollo de una
produccién de conocimientos situados en los territo-
rios colonizados, se inicia de manera sistemédtica desde
la década de los afios sesenta y setenta del siglo XX, todo
un movimiento de compromiso politico de diferentes
grupos de intelectuales y organizaciones populares que
conforman la génesis de la critica al eurocentrismo que
luego, durante las décadas de los afios ochenta y noven-
ta, adquiere mayor relevancia a través del denominado
giro descolonzal.

En este marco tedrico, el feminismo descolonial
aporta el andlisis del género a través de la categoria de
la colonialidad del poder, revisando la forma en que es
entendido el género desde la estructura de la coloniali-
dad. Asi, Lugones define colonialidad del género como
el “andlisis de la opresién de género racializada y capita-
lista”, y llama feminismo descolonial “ala posibilidad de
vencer la colonialidad del género” (2011: 110).

Lugones (2008) fundamenta esta critica y denomi-
na sistema de género moderno/colonial a la explicacién
de las caracteristicas sexuales como dimérficas y a partir
de las cuales se pueden establecer s6lo dos identidades:
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femenina, equivalente a mujer, y masculina, equivalen-
te a vardn-hombre. Agrega que las diferencias sexuales
naturalizadas como biolégicas, asignando a estas carac-
teristicas un lugar social y trasladando ese resultado a
una jerarquia de superioridad e inferioridad sobre la
linea de lo humano', es lo que ha dado forma a la “ex-
plotacién/dominacién capitalista global eurocentrada”
hasta nuestros dias (2008: 86).

En el contexto de la colonial/modernidad, las pobla-
ciones conquistadas fueron catalogadas como seres sin
control para el sexo y, ademds, borradas de las asigna-
ciones de género. La consolidacién de la representacion
que los colonizadores tenian en torno al estado de natu-
raleza de los pueblos conquistados incluia la calificacién
de machos y hembras porque eran considerados en un
sentido animal. En el caso de las mujeres colonizadas,
la representacién social predominante las caracterizé
como protagonistas de una “extensa gama de perversion
y agresién sexuales y, también, consideradas lo suficien-
temente fuertes como para acarrear cualquier tipo de
trabajo” (Lugones, 2008: 96). La Iglesia cristiana tam-
bién colaboré con la construccién de estos imaginarios
desde los cuales la sexualidad de las mujeres era vista
como parte del mal que originaba el pecado.
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Para Lugones (2008), otro concepto relevante en
este andlisis es el de interseccionalidad. Por medio
de este constructo, tomado de la perspectiva teéri-
ca de la produccién feminista de mujeres de color o
mujeres no blancas de EE. UU., América Latina y el
Caribe, explica las maltiples opresiones a las que son
sometidas las mujeres y las identidades de género no
binarias, victimas de las estructuras de la colonia-
lidad del género. Esta dimensién analitica permite
comprender el efecto de la interseccién entre las ca-
tegorias de raza y género, dejando al descubierto su
parcialidad o limite cuando son utilizadas de manera
aislada. Segtn la autora:

Sélo al percibir género y raza como entretramados o fu-
sionados indisolublemente, podemos realmente ver a las
mujeres de color. Esto implica que el término “mujer”
en si, sin especificacién de la fusién no tiene sentido o
tiene un sentido racista, ya que la légica categorial his-
téricamente ha seleccionado solamente el grupo domi-
nante, las mujeres burguesas blancas heterosexuales y
por lo tanto ha escondido la brutalizacién, el abuso, la
deshumanizacién que la colonialidad del género impli-

ca. (2008: 82)

Se debe subrayar el valor del concepto de intersec-
ctonalidad porque permite comprender la complejidad
de dimensiones que promueven u obstaculizan la
vida de las mujeres y las identidades de género que no
responden a la heterosexualidad ni al dimorfismo ana-
témico sexual. La importancia de este concepto y sus
alcances giran en torno a la toma de conciencia critica
sobre esa situacién de dominacién, explotacién e infe-

riorizacién a la que se somete a las minorias sociales a
través de la colonialidad del género.

Segato (2013) agrega a los conceptos ya explicita-
dos, la importancia de comprender légicas diferentes
en relacién con las estructuras de género. Para esta au-
tora, los pueblos colonizados, durante la etapa anterior
a la Conquista, mostraban relaciones de dualidad gené-
rica en donde era posible distinguir dos entidades, cada
una con su propio espacio de actuacién, participacién
y toma de decisiones, siempre en orden de complemen-
tariedad. Es decir, se reconocifan dmbitos en los que
se practicaban formas de politicidad que referian a la
vida comunitaria y en las que se requerfa la participa-
ci6n deliberativa tanto de varones como de mujeres. Si
bien la presencia de un orden jerdrquico, marcando la
supremacia de los varones, se mantenia como parte de
una estructura patriarcal, no se desconocia la importan-
cia de la participacién femenina, organizada también
de manera asamblearia en el espacio doméstico para la
toma de decisiones referidas a lo comunitario.

Incluso, las formaciones de género en el mundo
previo a la Conquista consideraban la existencia de
una transitividad que no estaba asociada al sexo de
manera dicotémica y donde eran aceptadas practicas
sexuales y uniones de personas del mismo sexo. La
inauguraciéon de la modernidad eurocentrada con la
impronta de la colonialidad rasgé esas representacio-
nes y las llené con otros significados. Asi, la l6gica de
las relaciones duales fue reemplazada por la l6gica bi-
naria donde sélo tenfa existencia el mundo de lo uno.
En palabras de Segato (2013):

= Hombres semidesnudos en sillas de ruedas, en manifestacion de
personas con discapacidad en los anos 70s | Tomada de: Timetoast

= Manos en primer plano, haciendo lenguaje de senas
| Tomada de: Apadrino
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[...] la relacién binaria es suplementar, un término suple-
menta -y no complementa- el otro. Cuando uno de esos
términos se torna “universal”, es decir, de representativi-
dad general, lo que era jerarquia se transforma en abismo,
y el segundo término se vuelve resto: ésta es la estructura
binaria, diferente de la dual. (2013: 89)

La autora citada sefiala, en referencia a este tema,
una diferencia entre su andlisis y el de otras feministas
descoloniales. Puntualmente, se distancia de la posi-
ci6n de Lugones (2008), quien sostiene que la intrusién
de la estructura patriarcal sucede a partir de la conquis-
ta y colonizacién de América Latina. En tanto Segato
(2018), en investigaciones que desarrollé durante la dé-
cada de los afios ochenta del siglo XX, ya confirmaba la
existencia de lo que denominé un patriarcado de baja
intensidad que se articul6 con la estructura colonial de
los conquistadores que portaba un “patriarcado de alta
intensidad”. La autora afirma que, sin la presencia de
una estructura patriarcal preexistente en los pueblos de
Latinoamérica, la empresa de la Conquista no hubiera
resultado tan exitosa.

En relacién con estas ideas, Paredes (2017) de-
nomina entronque patriarcal a la doble opresién
sufrida por las mujeres colonizadas, por la violen-
cia directa que provino de los conquistadores y por
la que se prolongé y recrudecié a través de los hom-
bres de sus propios pueblos. La autora lo afirma del
siguiente modo:

Para nosotras la categoria entronque patriarcal deja claras
las combinaciones, las alianzas, las complicidades entre
hombres invasores colonizadores y hombres indigenas
originarios de nuestros pueblos. Una articulacién des-
igual entre hombres, pero articulacién cémplice contra
las mujeres, que confabula una nueva realidad patriarcal
que es la que vivimos hasta el dia de hoy. Con dolor en-
tendemos que nuestros abuelos traicionaron a nuestras
abuelas y hasta hoy nuestros jilatas o hermanos también
se hacen cémplices del patriarcado y traicionan nuestras
luchas como comunidades y como pueblos, de los cuales

las mujeres somos la mitad. (2017: 6)

Propone la descolonizacién como un movimien-
to tendiente a cuestionar las pricticas heterosexuales
impuestas y la discriminacién o negacién del reconoci-
miento de otras orientaciones sexuales, la monogamia
y el matrimonio obligatorio de las mujeres, la violacién
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y la penalizacién del aborto. Extiende su comprensién
del patriarcado no sélo a partir de la opresién de los
hombres hacia las mujeres sino como un sistema que
revela multiples violencias y explotaciones hacia la tie-
rra, la naturaleza, hacia las identidades de género no
binarias e incluso hacia los hombres.

Feminismos, estudios de género
y mujeres en situaciéon de
discapacidad

La narrativa canénica define el inicio del feminismo
a partir de la Revolucién francesa en el siglo XVIIL.
Diferentes autoras (Valcdrcel, 1995; Varela, 2008;
Reverter, 2003; Limic, 2015) refieren a momentos
histéricos fundantes del feminismo en la historia oc-
cidental que han sido caracterizados por los estudios
de género como el feminismo de la igualdad y el de la
diferencia. El primero suele considerarse el herede-
ro del feminismo de la Ilustracién y del movimiento
del feminismo sufragista, teniendo como principal
reclamo el acceso a los mismos derechos de los que
gozan los hombres en el dmbito ptblico, bdsicamen-
te se trata del reconocimiento de los derechos sociales
y politicos. En tanto que el feminismo de la diferencia
pretende que se otorgue valor al lugar de las mujeres
en todo aquello considerado como parte exclusiva de
lo femenino enfrentando los mandatos de la sociedad y
la cultura y “se centra precisamente en la diferencia se-
xual para establecer un programa de liberacién de las
mujeres hacia su auténtica identidad, dejando fuera la re-
ferencia de los varones” (Cavana, 2000 citado en Varela,

2008: 97).

Atn con sus diferencias ambos representan los
intereses de mujeres occidentales, blancas y que no
se encuentran en situacién de discapacidad. Mosco-
s0 (2007) expone las debilidades del feminismo de la
igualdad cuando sus demandas implican ajustarse a los
pardmetros de productividad y competencia para permi-
tir la equiparacién con los hombres, dando por sentado
la existencia de un cuerpo tnico, legitimo y normativo,
sin advertir que deja por fuera del acceso a los derechos
que reclama a todas aquellas mujeres que no se presen-
tan corporalmente en el mundo de la manera esperada.

Lo mismo ocurre con el feminismo de la diferencia,
cuyos embates sobre los lugares asignados de madres
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= Fotografia de joven indigena con muletas acompanado de mujer mayor, México, 2018 | Tomada de: El Siglo de Torreon

y esposas no fueron planteados como opcién para las
mujeres en situacién de discapacidad, ya que la repre-
sentacién social sobre estas tltimas es la de no contar
con un cuerpo, una subjetividad y una responsabilidad
que pudiera colocarlas en otro lugar que no fuera el de
seres de cuidado, asexuadas o pasivas.

Segtin Arnau Ripollés (2005), el feminismo de la
diversidad funcional® pone de manifiesto el esfuerzo
que realizan las mujeres en situacién de discapacidad
no sélo por transponer el denominado techo de cris-
tal’, sino también por remover las paredes de cristal
del movimiento feminista que todavia no ha tomado en
consideracién la diferencia que implica la situacién de
discapacidad. La autora citada denomina teoria de la
doble discriminacion o teoria de la discriminacion mil-
tiple al intento de explicar que las mujeres en situacién
de discapacidad estin expuestas a la discriminacién
por causa de la discapacidad y por su condicién de gé-
nero. Las discriminaciones multiples se expresan en el
caso de mujeres en situacién de discapacidad que su-
fren mds desventajas “por pertenecer a otras etnias y
culturas, con otras tendencias sexuales” (2005: 18).

En relacién con los estudios de género, el colecti-
vo de mujeres en situacién de discapacidad demanda
a las investigaciones realizadas en este campo, poner
en evidencia las particularidades de sus vidas con el
objetivo de que se comprendan sus reclamos frente al
sistema social que las oprime.

De acuerdo con Vinuela Sudrez (2009), entre los
trabajos pioneros que responden a esta demanda se
destacan los estudios realizados por Rosemarie Gar-
land-Thomson hacia fines de la década de los noventa
en Gran Bretania. Sus aportes subrayan aspectos que
muestran los estudios de género en torno a la forma en
que ha sido entendido el cuerpo y la opresién sobre el
cuerpo de las mujeres, hallando coincidencia con lo
que sucede en relacién con el cuerpo en los estudios
sobre la discapacidad. Realiza un andlisis afirmando el
cardcter politico vinculado a este tema y expresa que
“las formas, a menudo en conflicto y siempre comple-
Jjas, en que el feminismo ha politizado la materialidad de
los cuerpos y ha reescrito la categoria ‘mujer’ combinan
exactamente los métodos que deberfan utilizarse para
analizar la discapacidad” (Vinuela, 2009: 46).
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= Mujeres con discapacidad exhibiendo cartel en marcha de movimientos feministas, Quito (Ecuador), 2019,
| Foto: Colectiva Vocxs. Tomada de: Labarraespaciadora

Se destacan también los trabajos de Jo Campling
(1979) y Jenny Morris (1996), activistas del modelo so-
cial de la discapacidad*, quienes proponen analizar la
situacién de las mujeres y la discapacidad no sélo para
revelar la estructura social que las oprime, sino también
con la intencién de construir, segtin sus palabras, “una
representacién de nuestra vida que combine las pers-
pectivas feministas y de los derechos de las personas
discapacitadas que no se centre sélo en nuestra exclu-
s16n, sino también en nuestra supervivencia” (Morris,

1996 citado en Cruz, 2013: 65).

Cruz (2013) explica que las investigaciones acerca
de las mujeres en situacién de discapacidad adquie-
ren en general dos tendencias. Una, que conceptualiza
como victimista, en la que se presenta a las mujeres en
situacién de discapacidad como seres pasivos, depen-
dientes y en continuo sufrimiento por no responder
a los valores que impone el patriarcado, tales como
belleza, salud y fortaleza, y que permitan asegurar
el cumplimiento de los papeles orientados a la ma-
ternidad; y la otra, cuyas principales referentes son
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investigadoras en situaciéon de discapacidad, tienen
como propésito expresar la experiencia personal de la
discapacidad a partir de la cual promueven la critica a
la tendencia de la victima o de la tragedia personal. Es
decir, sin renunciar a sus demandas frente a la opre-
si6n y la discriminacién social, destacan las fortalezas
con las cuales gestionan sus vidas y reclaman al movi-
miento feminista la inclusién de sus intereses a partir
de su propia representacion.

Diaz (2012), en la misma linea de argumentos cri-
ticos pero tomando como base las dimensiones que
se refieren a la perspectiva del feminismo descolonial,
propone un andlisis a partir de cémo ha sido mirado
el cuerpo de las personas en situacién de discapacidad
en la cultura occidental. Refiere a la importancia de
considerar en las problematicas de la discapacidad las
multiples y complejas opresiones a las que este colectivo
es sometido.

En este escenario, la reciente emergencia de los
estudios feministas de la discapacidad levanta un nue-
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vo frente de criticas que afirma la falta de produccién
de conocimientos sobre la realidad de las mujeres en
situacién de discapacidad (Morris, 1993 citada en

Cobenas, 2018).

Angelino et al. (2013) confirman que docentes,
investigadoras y activistas que participan de la Red
Universitaria Latinoamericana y del Caribe sobre Dis-
capacidad y Derechos Humanos, conformada por
mnstituciones de educacién superior de Argentina, Bra-
sil, Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, Guatemala,
México, Paraguay, Panamd, Perd y Uruguay, advierten
sobre la escasa produccién de conocimientos en torno
a las temdticas de género y discapacidad.

Aun asi, es posible mencionar en el presente tra-
bajo y al precio de reconocer los limites que esta
descripcién pueda tener, los estudios desarrollados
por investigadoras mexicanas en relaciéon con la expe-
riencia de la vida en pareja y la maternidad en mujeres
en situacién de discapacidad motérica (Cruz, 2004);
los estudios de investigadoras argentinas sobre pro-
cesos de inclusién y exclusién educativa en jévenes
mujeres con discapacidad (Cobefias, 2018); la te-
madtica de mujeres con discapacidad en la educacién
superior (Angelino et al., 2013); la investigacién so-
bre madres con hijos/as en situacién de discapacidad,
y el lugar del cuidado analizado desde perspectivas
feministas (Angelino, 2014); el estudio sobre trabajo,
género y discapacidad (Ferrari et al., 2019); la investi-
gacion sobre los estereotipos vinculados a las mujeres
en situacién de discapacidad y la falta de acceso a sus
derechos sexuales y reproductivos (Minieri, 2017b); el
estudio sobre las obligaciones del Estado en relacién
con la salud sexual y reproductiva de nifias y mujeres
en situacién de discapacidad (Minieri, 2017a); la pu-
blicacién realizada en el marco del Programa Sordas
sin Violencia (PNUD, 2016), y otras importantes in-

vestigaciones que pueden no estar mencionadas aqui.

Por su parte, en América Latina el papel del Estado
en relacién con las problemiticas de la discapacidad no
tiene las fortalezas necesarias para dar respuesta a las
demandas de este colectivo social. Una de las razones
estd vinculada a la preeminencia del modelo médico-
rehabilitatorio en las orientaciones de las politicas
publicas y también en las pricticas profesionales de
todos los dmbitos: médicos, educativos, juridicos, labo-
rales, sociales, entre otros (Gonzilez, 2010).

En Argentina, las observaciones que realiza el Co-
mité para la Eliminacién de la Discriminacién contra la
Mujer (Cedaw-ONU) en el 2016 sobre el séptimo in-
forme presentado por nuestro pais en el 2015, llaman la
atenci6n al Estado argentino sobre aquellas situaciones
en las cuales las mujeres y nifias en situacién de dis-
capacidad pueden quedar expuestas a desigualdades,
injusticias o violencias de cualquier tipo.

De manera alternativa al informe que eleva el Esta-
do argentino, la Red por los Derechos de las Personas
con Discapacidad (REDI) y la Asociacién Civil por la
Igualdad vy la Justicia (ACIJ) presentan ante la ONU un
informe en el que expresan claramente la falta de respues-
ta del Estado frente a las mujeres y nifias en situacién de
discapacidad en varios aspectos. Uno de éstos es el re-
ferido al acceso a la justicia. En este caso en particular,
por no contar con dispositivos administrativos y judicia-
les en lenguaje simplificado que permitan a mujeres en
situaci6n de discapacidad intelectual y psicosocial com-
prender sus derechos y tomar decisiones al respecto.

También sefialan en referencia a los estereotipos y
pricticas nocivas, que las mujeres en situacién de dis-
capacidad con frecuencia sufren el maltrato judicial
cuando les son quitados sus hijos/as por considerar que
su discapacidad les imposibilita ejercer la maternidad.
En este punto, denuncian el desconocimiento y la falta
de cumplimiento de la Convencién’ de los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Ley 26.378) (Congre-
so dela Nacion, 2008), a partir de la cual se prevé que el
Estado provea las configuraciones de apoyo necesarias
para la vida independiente, y advierte sobre la negativa
de separar a nifios/as de sus madres o padres por moti-
vos de discapacidad.

Se sefiala en el informe de REDI-ACIJ, que el Plan
Nacional de Accién para la Prevencién, Asistencia y
Erradicacién de la Violencia contra las Mujeres (2017-
2019), Ley 26.485, carece de la transversalizacién de
las problemiticas de la discapacidad. De ese modo,
las propuestas del mencionado Plan no han previsto la
diversidad y complejidad de demandas de mujeres en si-
tuacién de discapacidad. Asi, por ejemplo, el servicio de
lalinea 144 que funciona veinticuatro horas para denun-
ciar situaciones de violencia, no es accesible para mujeres
sordas. Esto tiene efectos también sobre los datos que re-
cogen las estadisticas de maltrato entre los que no figuran
las mujeres en situacién de discapacidad. En cuanto a la
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articulacién con organizaciones de la sociedad civil, ta-
les como el colectivo Ni una Menos®, se sefiala que en la
encuesta nacional realizada por la mencionada ONG, no
se registra la participacién de las mujeres en situacién de
discapacidad.

Otros aspectos importantes son revelados por este
informe alternativo. Entre éstos se destacan los referi-
dos a educacién, trabajo y salud. En cuanto a educacién
se plantea la falta de informacién sobre la cantidad de
mujeres en situacién de discapacidad que estdn cursan-
do sus estudios en el sistema educativo formal, mds atin
cuando se trata de cifras que refieren a la asistencia a
escuelas ordinarias, es decir, no a quienes estdn en es-
cuelas especiales. En relacién con el empleo, marcan la
brecha que existe entre varones y mujeres en situacién
de discapacidad en cuanto al acceso al empleo.

Mis preocupante resultan los datos referidos a la
salud sexual, reproductiva y no reproductiva de muje-
res en situacién de discapacidad. Por ejemplo, la falta
de accesibilidad fisica impide que mujeres en situa-
cién de discapacidad motérica demoren sus controles
ginecol6gicos por no contar con camillas adecuadas.
La falta de accesibilidad comunicacional obstaculiza
la toma de decisiones de las mujeres en situacién de
discapacidad tanto parala concepcién como para la an-
ticoncepcién. Tal es el caso de mujeres en situacién de
discapacidad visual que necesitan de terceros para la
lectura de las pruebas que confirman el embarazo, asi
como también para la administracién de las llamadas
pastillas anticonceptivas. También, las mujeres sor-
das que se comunican por medio de la lengua de sefias
argentina (LSA) tienen dificultades cuando las institu-
ciones de salud no cuentan con intérpretes.

Particularmente, en relacion con sus derechos
sexuales, reproductivos y no reproductivos, las mds ex-
puestas suelen ser aquellas mujeres que se encuentran en
situaci6én de discapacidad intelectual o con diagnésticos
de enfermedades psicosociales, ya que se registran pric-
ticas de esterilizacién forzada, de manera frecuente.

Hacia la conceptualizacion de

la colonialidad de la capacidad

Luego de los argumentos hasta aqui expuestos, po-
driamos decir que una reconceptualizacién de la
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= Mujeres con diversidad funcional visitan el Museo del Prado, Madrid (Espafia),

2015 | Tomada de: Solidarios

discapacidad en clave latinoamericana y los aportes
del feminismo descolonial nos permitirian referirnos
auna colonialidad de la capacidad.

Para avanzar en esas ideas es necesario explicar las
relaciones que se evidencian entre género, raza y disca-
pacidad, donde parece existir un sustrato comdn sobre
el cual se edifica la desigualdad. En este sentido, y de
acuerdo con autoras del feminismo descolonial, el géne-
ro es una categoria que se construye con el patriarcado
y representa la primera forma de jerarquizacién y es-
tratificacién a partir de una desigualdad politica que
tiene como fundamento una diferencia biolégica (Sega-
to, 2014).

De manera similar, la raza, categoria que se inaugura
con el proceso de conquista y colonizacién de América
Latina, da lugar a la construccién jerarquica de la so-
ciedad a partir de la marcacién racial, instaurando esta
posicién de subordinacién como un “fenémeno natural
y no de la historia del poder” (Quijano, 1992: 12). Con el
nacimiento de la ciencia moderna, se seculariza esta ca-
tegoria, y es el conocimiento cientifico producido desde
Europa el que justifica y legitima esa desigualdad.

Lo mismo ocurre para la categoria discapacidad. Es
decir, la hegemonia del paradigma moderno/colonial y la
posicién epistemoldgica eurocentrada dejé como vilida
una unica y aislada forma de comprender las mdltiples
existencias en las que los seres humanos nos presenta-
mos en el mundo.

Estas interpretaciones dieron lugar al fortalecimien-
to del racismo cientifico que, junto con el auge de las
interpretaciones de la teorfa de Darwin y sus derivacio-



MARCELA BEATRIZ FERRARI | FEMINISMOS DESCOLONIALES Y DISCAPACIDAD: HACIA UNA CONCEPTUALIZACION DE LA COLONIALIDAD DE LA CAPACIDAD

« fotografia de mujer mayor y hombre ciego con baston,
caminando en la calle en tiempos de la pandemia Covid-19,
Bolivia, 2020 | Tomada de: Diario La Izquierda

nes, colocan a las personas en situacién de discapacidad
en un franco plano de inferioridad. Vemos asf repetir el
esquema que se refleja claramente en el género y la raza.
Esto es, atribuir a una conformacién biolégica-psicol6-
gica-cognitiva poco frecuente, una desigualdad politica.

Asi, de la misma manera que nombramos una colo-
nialidad del poder para expresar los efectos de la raza y
el racismo, y nombramos como colonialidad del género
a la estructura de opresién construida sobre las mujeres
e identidades de género no binarias, podemos nombrar
como colonialidad de la capacidad a la desarticulacion,
borramiento y reemplazo por parte del pensamiento
moderno/colonial, de la ética comunal de reciprocidad
y cooperacién propias de la cosmovisién de nuestros
pueblos latinoamericanos, y de las l6gicas que les corres-
ponden a las formas de organizacién y gestién del trabajo
y los recursos para la existencia.

Para comprender mejor lo que sugiero denominar co-
lonialidad de la capacidad, serd necesario explicitar cémo
ha sido definida la capacidad en el marco de la colonial/
modernidad. Segtin Barnes (1998), quien recoge las pos-
turas de diferentes vertientes que podrfan explicar el
origen del trato social hacia las personas en situacién de
discapacidad y la opresién a la que han sido sometidas
durante siglos, una linea cultural que se puede identificar
en los inicios de la sociedad occidental, principalmente
representada a través de las sociedades griega y romana,
es el nicleo puesto en los valores de perfeccién del cuer-
po v la potencia intelectual.

En sentido contrario, Rojas (2015) explica que, en
la sociedad maya, antes de la Conquista, la evidencia de
algtin rasgo corporal poco frecuente otorgaba prestigio y

» Marcha de mujeres sordas y feministas, Chile, 2019
| Tomada de: Fes-minismos

poder ala persona que lo portaba, ya que se asociaba a la
intervencién de lo divino sobre ella. Incluso, se conver-
tfa en un requisito para ocupar cargos de poder publico
en la toma de decisiones sobre la comunidad. Citando a
Ruiz (2006), la autora describe:

[...] no sélo respetaban a sus discapacitados sino que con-
sideraban la discapacidad como signo de nobleza, huella de
un toque divino, por lo cual deformaban voluntariamente el
crineo de los recién nacidos y no aceptaban un mandata-
rio que no fuese por lo menos bizco, a ser posible deforme.

(Ruiz, 2006 citado en Rojas, 2015: 177)

Las vertientes materialistas en la sociedad oc-
cidental, segin Barnes (1998), entienden que la
discapacidad es el resultado del surgimiento del capi-
talismo y su necesidad de alimentar el trabajo en las
fabricas de los paises occidentales durante el siglo
XIX. Los acontecimientos sucedidos durante el siglo
XVIII con los valores de la Ilustracién y los inicios de
la industrializacién en Europa, inauguran la categoria
de la discapacidad que se fortalece con los efectos del
darwinismo en el siglo siguiente.

Es decir, si hacemos un recorrido en el sentido de
cémo era entendida la capacidad en cada uno de estos
momentos histéricos y segtn la vertiente cultural y la
vertiente material que describe Barnes (1998), tenemos
el equivalente a cuerpo perfecto, potencia intelectual,
razén y sujeto individual que aporta su fuerza de tra-
bajo al engranaje de la maquinaria de acumulacién de
la riqueza. Todos los que no responden a estos valores
de la sociedad occidental en los diferentes momen-
tos histéricos resultan ser los maldecidos, anormales,
improductivos y deshechos del sistema.
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En este punto es crucial entender el impacto del modelo pro-
ductivo capitalista para originar la categoria discapacidad, porque
s6lo puede entenderse en el marco de las relaciones de produccién
atadas a las formas sociales de organizacién del trabajo en la socie-
dad occidental. Esto es, la capacidad es sinénimo de productividad,
eficacia, eficiencia, y la discapacidad, su contrario.

Por este motivo es que algunos/as hemos hablado hasta aqui
de situacion de discapacidad para referirnos a los grupos sociales
que en el marco de la estructura social estdn limitados por las con-
diciones materiales de existencia y las relaciones sociales que les
corresponden en el marco de las sociedades capitalistas. Estas rela-
ciones materiales y simbdlicas con el capital ubican a determinados
sujetos en el margen o por fuera de las fuerzas de produccién, dejin-
dolos en situacién de discapacidad.

= Foto. Adulto mayor sin un brazo, Sri Lanka (India) | Tomada de: Pxfuel

No obstante, esta nominacién puede ser revisada a la luz del
planteamiento del pensamiento descolonial en relacién con lo que
Grosfoguel (2006) sostiene cuando afirma que el problema de la criti-
ca occidentalizada es haber creido, desde una posicién eurocentrada,
que el problema del sistema es econémico, coincidiendo de este modo
con la postura del marxismo frente a la economia politica. Desde la
critica descolonial, el problema que nos mantiene en la situacién de
dominacién y explotacién no tiene su génesis en lo econémico sino en
la existencia de una civilizacién que impone su tnica perspectiva para
lo social, lo econémico, lo sexual, lo espiritual y lo epistémico, a partir
de un complejo entramado de dimensiones que configura toda la cos-
movisién de la colonial/modernidad, y que se sostiene en un sistema
econémico, en este caso el capitalismo.
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De esta manera, si nos remitimos a
nuestra propia realidad latinoamericana,
Quijano (2014) afirma que

[...] la reciprocidad como relacién social
bésica y la comunidad como forma de orga-
nizacién y de gestién del trabajo y de los re-
cursos, asi como de marco de una existencia
social global, fueron los elementos centrales
de la vida social en el territorio que ocupa
hoy América Latina, antes del periodo colo-

nial. (2014: 230)

La diversidad de pueblos precolom-
binos tenia en comin una cosmovisién
en la que cada aspecto de lo humano y la
naturaleza estaban pensados
dentro de una relacién de com-
plementariedad que permitia
el equilibrio. En ese contexto,
las relaciones econémicas y la
compleja organizacién social
del trabajo se mantenian alre-
dedor de un eje estructurador
en vinculacién con una légica
de reciprocidad absoluta don-
de se articulaban incluso sus
espiritualidades; todo lo que
se producia para la subsisten-
cla tenfa como referencia la
relacién con la familia, la co-
munidad y el medio ambiente;
nada podia generarse en forma
individual sin estar enmarcado
en el bien de la comunidad. La
principal finalidad de estas relaciones de
produccién se orientaba hacia el cuidado
y la preservacién de todas las formas de
vida (Huanacuni, 2010).

En la cosmovisién andina, particular-
mente en el pueblo inca, el ayni y la minka
o minga eran las dos formas en que se
organizaba el trabajo. El primero condi-
cionado por los grupos familiares o ayllus,
cuya relacion de reciprocidad era conti-
nua, obligatoria y permanente. Se trataba
de la disposicién de la fuerza de trabajo
de un individuo o un grupo al servicio de
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individuos o grupos que al mismo tiempo quedaban en
deuda de reciprocidad para cuando quien o quienes ha-
bian prestado ese servicio lo requirieran. Dado que esos
trabajos se vinculaban a las tareas relacionadas con la
construccién de casas, de almacenes, sepulturas, acti-
vidades destinadas a la preparacién de la tierra para la
siembra y la cosecha, las relaciones de reciprocidad y la
cooperacién se daban a perpetuidad.

La segunda forma de organizacién del trabajo, la
manka o minga, estaba destinada al trabajo comunitario
donde los beneficiados eran los ayllus en su totalidad.
Se trataba de grandes obras como la construccién de
templos, caminos, terrazas para el cultivo, canales de rie-
go, puentes, etcétera. Esta forma de colectividad laboral
no implicaba una obligacién de retribuir el trabajo pero
igualmente se realizaba porque garantizaba el bienestar
de todo el pueblo. Entre los trabajos que correspondian
a la minga se encontraban también “el cuidado de las
tierras de huérfanos, invilidos, viudas, enfermos y an-
cianos del ayllu” (Altamirano y Bueno, 2011: 55).

Rostworowski (2005) explica que este sistema la-
boral tenfa una unidad de organizacién llamada mita’,
que permitia realizar diferentes trabajos a partir de un
ordenamiento ciclico y atendiendo a diferentes tipos de
produccién, segtn el territorio del que se tratara. Asi
era posible distinguir una mita agraria, una mita mine-
ra, una mita guerrera, etcétera. Dado que existia una
clasificacién jerdrquica en términos de estratos socia-
les, con la mita se cumplia con las necesidades de cada
nivel, ya fuera el familiar, el del Estado o el de los sa-
cerdotes. Pero como existia la reciprocidad, durante el
trabajo destinado a beneficiarios que no fueran del ayllu
familiar, la comida, la bebida y la musica eran propor-
cionadas por el destinatario de ese trabajo, asi fuera el
inca o los lideres religiosos.

La ética comunal de reciprocidad y cooperacién
obligaba al trabajo a todas las personas que formaban
parte de la comunidad. Cada cual de acuerdo con su
capacidad, de esta forma, las personas en situacién
de discapacidad también realizaban su aporte. Se-
gln los/as autores/as (Mufoz, 2004; Rostworowski,
2005; Altamirano y Bueno, 2011) que toman como
referencia los documentos escritos por cronistas de la
época colonial, se pone de manifiesto la alusién direc-
ta a esa poblacién. Asi es posible leer en Comentarios
reales de los incas (1985 [1609]), realizado por el es-

critor peruano Inca Garcilaso de la Vega en 1609, la
alusién a quiénes quedaban exceptuados de trabajar
y quiénes no:

[...]los sordos y mudos no eran libres porque podrian tra-
bajar, de manera que, bien mirado, el trabajo personal era
el tributo que cada uno pagaba [...] el oficio propio de los
ciegos era limpiar el algodén de las semillas o granillos que
tiene dentro de si, y desgranar el maiz de las mazorcas en
que se cria. (De la Vega, 1985 [1609]: 226)

En el marco de estas formas de organizacién social
del trabajo y de distribucién de los recursos econémicos,
las situaciones de pobreza no existian porque las reglas de
reciprocidad y colectividad alcanzaban al incanato que
se encargaba de proveer de lo necesario a la poblacién
que no contaba con relaciones de parentesco extendidas,
es decir, que tenfa una familia poco numerosa.

La pobreza o la riqueza en estas comunidades no
estaba ligada a la cantidad de objetos materiales que se
poseyeran de manera individual, sino a la mayor o me-
nor cantidad de relaciones de parentesco o al nimero
de familiares a los que se pudiera recurrir. Tal como
lo expresa Rostworowski (2005), los conquistadores
se sorprendieron al no encontrar evidencias de caren-
cias materiales en la poblacién indigena: “;Sobre qué
se apoyaba el incario al no conocer el uso del dinero y
dominar sobre un territorio sumamente amplio y exten-
dido? Al arribar a estas tierras, los hispanos hallaron un

pais organizado y planificado, sin rastros de pobreza”

(Rostworowski, 2005: 19).

Resulta significativa la diferencia que tenfan nues-
tros pueblos originarios en la manera de comprender
la riqueza y la pobreza, ya que éstas eran directamen-
te proporcionales a la cantidad de vinculos que cada
persona posefa. Las relaciones intersubjetivas y las
pricticas sociales que resultaban de cada comunidad
representaban su mayor poder. Eso garantizaba que na-
die quedara excluido del sistema. Sélo eran rechazados
aquellos integrantes de los ayllus que se negaban a par-
ticipar del sistema de reciprocidad y cooperacién.

Las légicas comunales, de reciprocidad y colec-
tividad fueron objetivo de la destruccién y el despojo
que se inici6 con la Conquista. Con la implantacién
de la 16gica civilizatoria de la colonial/modernidad se
posibilité el arraigo del mayor sistema econémico
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denominado capitalismo. De acuerdo con Grosfoguel
(2008), la relacién de complementariedad que los pue-
blos indigenas tenian con la naturaleza y con todas las
formas de vida contenidas en ésta fue desarticulada, bo-
rrada y reemplazada por la dominacién y la explotacién.

Como lo expresamos mds arriba, la resultante de
la actual fase del capitalismo global ha colocado a las
personas en situacién de discapacidad en una relacién
material y simbélica directamente vinculada a la colo-
nialidad de la capacidad, dada la forma en que hoy se
entiende esa relacién con el trabajo. Es decir, los cuer-
pos y las inteligencias definidas desde el esquema de la
colonial/modernidad no son capaces de proveer al sis-
tema la generacién y acumulacién de riquezas para el
mundo occidental.

De acuerdo con lo expuesto, si reconstruimos las
légicas a partir de las cuales se define la capacidad/dis-
capacidad para el mundo de la colonial/modernidad,
categoria nacida en relacién con los sistemas y las re-
laciones de produccién de la sociedad occidental, y la
contrastamos con la forma en que puede ser entendi-
da la capacidad recuperando el aporte de la reflexién
descolonial para comprender formas de relacién de
produccién otras, podriamos mantener la tesis de una

colonialidad de la capacidad, porque para los pueblos
originarios no existirfa una idea representativa de la dis-
capacidad como equivalente a carencia, déficit o falta en
un sujeto individual que no produce riquezas en térmi-
nos de objetos.

La colonialidad de la capacidad explica c6mo se
define la capacidad a partir de la individualizacién de
las posibilidades humanas de hacer frente a la vida y la
inauguracién de la discapacidad a partir de la genera-
ci6n del esquema del racismo (Angelino, 2012; Chévez,
2011). Todo eso frente a estructuras de poder que fun-
dan categorias sociales que a su vez nos dejan en la
situaci6én de exclusién, dominacién y explotacion.

El esfuerzo por descolonizar la situacién de dis-
capacidad deberia orientarse hacia la recuperacién de
imdgenes, principios, representaciones, cosmovisiones
de nuestros pueblos latinoamericanos y caribenos, asi
como valorizar el inmenso potencial de praxis politi-
ca que nos constituye como pueblos conformados al
calor de la historia colonial y la permanente memoria
ancestral que sale al encuentro para recordarnos la ne-
cesidad de recuperar las practicas humanizadoras y el
equilibrio con todo lo existente, a partir del cuidado y
la preservacion del ambiente y todas las formas de vida.

= Poster con dibujo de persona punk en silla de ruedas con fuego, 2018
| Tomada de: Jornadas cojas, transfeministras y otras rarezas
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Notas

1. Grosfoguel (2012) alude al pensamiento de Frantz Fanon sobre
el colonialismo vy la racializacién y toma el concepto de linea de
lo humano que refiere a una linea imaginaria a partir de la cual
se construye una jerarquia de superioridad e inferioridad entre
sujetos y pueblos. Por encima de esta linea se encuentra el hom-
bre blanco-occidental y, por debajo, todos los sujetos y pueblos
racializados.

2. Elfeminismo de la diversidad funcional es el que se ocupa de po-
ner al descubierto las situaciones de vulneracién de derechos de
las mujeres con diversidad funcional. Con este dltimo término,
propuesto por Romafiach y Lobato (2005), reemplaza el de dis-
capacidad, siendo una forma de alejarse de las denominaciones
estigmatizantes.

3. “[...] término que se popularizé en 1986 en un articulo del Wall
Street Journal que describia las barreras invisibles que enfrentan
las mujeres conforme se acercan a la cima de la jerarquia corpora-
tiva” (Bucio, 2014: 8).

4. Modelo social es el nombre que le da Mike Oliver al modo de expli-
car la discapacidad como “la desventaja o limitacién de actividad

causada por una organizacién social contempordnea que tiene en

Referencias bibliograficas

escasa o en ninguna consideracién a las personas con insuficien-
cias, y por lo tanto las excluye de la participacién en las actividades
sociales generales”, y diferencia entre discapacidad e insuficiencia,
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Introduccion

La temadtica de la discapacidad ha comenzado a tener
mayor visibilidad en este siglo XXI, fundamentalmen-
te a partir de la generacién consensuada de un marco
normativo internacional, tal como la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
de Naciones Unidas (2006). La mayoria de los paises
han signado y ratificado tanto la CDPD como su Proto-
colo Facultativo, lo cual ha contribuido a materializar
en un marco normativo potente diversas luchas por el
reconocimiento que desde distintos lugares se fueron
llevando adelante en la segunda mitad del siglo XX.
En este contexto, la sexualidad de las personas en si-
tuacién de discapacidad (PsD) podria haber tenido un
reconocimiento mayor y no sélo haberse remitido a la
salud sexual y reproductiva, o a lo que pueda despren-
derse de los intersticios de los literales n (autonomia
y toma de decisiones de las PsD) y q del Preimbulo
(situaciones de vulnerabilidad de ninas y mujeres en
situacién de discapacidad en relacién con abusos y ex-
plotacién). Varias pueden ser las especulaciones del
porqué, pero, en concreto, poco se habla en dicha nor-
mativa sobre la temdtica y, menos adn, cuando se trata
de PsD con dependencia severa'.

En el marco del Posdoctorado en Ciencias Sociales
de la Universidad de Buenos Aires (UBA) (Argentina),
cohorte 2018, se realizé la investigacién titulada “Cuer-
pos vivos, cuerpos sentidos: acompaflamiento sexual
para personas en situacién de discapacidad con depen-
dencia severa en América Latina y Europa”, cuyo tema
versé sobre la relacién discapacidad-sexualidad, espe-
cificamente sobre el rol y la figura del acompanamiento
sexual para PsD con dependencia severa en ambos
continentes. El proceso de delimitacién del objeto en-
trané como sustancia el anilisis de dicha relacién, en

134

el entendido de que no pueden atribuirse verdades
absolutas que medien, clasifiquen y demarquen esta
conjuncién. Los objetivos especificos versaron sobre
deconstruir teéricamente la relacién discapacidad-se-
xualidad en la contemporaneidad, conocer el estado de
la cuestién sobre el acompafamiento sexual para PsD
en Europa y América Latina, reflexionar sobre el rol
y la figura del acompafiamiento sexual para PsD con
dependencia severa a partir de las voces de distintos
actores en vinculacién directa con la temitica.

En la especificidad del presente articulo, se pro-
pone reflexionar sobre parte de los datos surgidos del
trabajo de campo llevado adelante en América Latina
(mayo del 2018-septiembre del 2019)* para dicha inves-
tigacién, en cuanto a las luchas por el reconocimiento
de la temdtica. Se toma como referencia la teorfa del
reconocimiento, a través de Axel Honneth (1997,
2007, 2011), en una apuesta constante por decons-
truir interiorizaciones naturalizadas y legitimaciones
instituidas. En este sentido, se retoman las preguntas
iniciales que han sido motores para la delimitacién del
objeto: jcémo se comprende la relacién discapacidad-
sexualidad en la contemporaneidad? ;Qué implica el
acompanamiento sexual para PsD? ;Qué paises lo es-
tan llevando adelante y en qué condiciones? ;Aparece
este rol y figura a partir de luchas por el reconocimiento
de las PsD? ;Se piensa este rol y figura en consonancia
con los deseos, las pasiones, los sentires y las opiniones
de las PsD?

La 16gica de exposicién que se lleva adelante en
el presente articulo da cuenta de un primer punto en
el cual se desarrolla el mapeamiento del campo de
investigacién en la especificidad latinoamericana. Pos-
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teriormente, se introduce someramente cémo la CDPD
aborda la temitica de la sexualidad en las PsD y su co-
rrelato (o0 no) en las normativas nacionales de los paises
del muestreo. Luego, a través de la teorfa del recono-
cimiento, se van hilvanando los discursos surgidos
del trabajo de campo realizado, analizando la relacién
sexualidad-discapacidad mediada por légicas norma-
tivas, de poder, religiosas y simbdlicas. Se plantea un
altimo punto sobre c6mo se podria materializar el rol
y la figura del acompafiamiento sexual en los paises
del muestreo. El presente articulo se cierra con las re-
flexiones que habilitan nuevas aperturas.

Mapeamiento del campo

La temitica de la discapacidad ha comenzado a visi-
bilizarse en la dltima década en América Latina con la
ratificacién en sus paises de la CDPD y de su Protocolo
Facultativo. Ello viene generando el reconocimiento de
las PsD como sujetos de derecho en igualdad de condi-
ciones que el resto de la poblacién.

En este entramado, el modelo social de la discapa-
cidad, con su punto de partida en los disability studies
anglosajones de los afios sesenta, ha ido encontrando
un punto de anclaje en la arena politica, sindical y de
la sociedad civil organizada, mds alld de su desarrollo
desde hace dos décadas en el dmbito académico. Con
el lema “Nada sobre nosotros/as, sin nosotros/as”, las
PsD resultan parte medular en este modelo social, ya
sea en lo concreto de la discapacidad como en lo gené-
rico societal. Sin embargo, en una América Latina atn
subordinada a las 16gicas médicas de la modernidad
occidental, la concrecién de este modelo continda en
franca tensién a la hora de materializarlo en politicas,
programas, acciones, prestaciones, etcétera. Discursos
basados en derechos y hechos que van por el camino
antagénico no hacen mds que generar distancias cuan-
do el encuentro deberia ser la sustancia. Ello genera, a
nivel de la sociedad, y especificamente para las PsD y
sus familias, tener que comprender (y adecuarse) a un
ida y vuelta constante entre lo que se piensa, lo que se
dice y lo que se hace en torno a la temdtica.

Desde este modelo, la sexualidad es considerada
parte constitutiva del ser, en una generalidad que tras-
ciende cuerpos, corporalidades, maneras de expresarla
y de vivirla. Estar o no en situacién de discapacidad no

deberfa ser una linea demarcatoria para su concrecién,
sin embargo, lo es en la produccién sistemdtica de una
brecha que se hace abismo entre dichos y hechos en
la relacién discapacidad-sexualidad. Las prenociones
sobre la sexualidad de las PsD (mds atin con dependen-
cia severa) son tales, que se reproducen acriticamente

| X

l6gicas binarias entre “normal”-“anormal”, “sexuado/

a”“asexuado/a”,

deseables y deseantes

“puede”_“no

99_¢¢

puede”, “cuerpos
cuerpos no deseables y no de-
seantes”, entre otras tantas (Miguez, 2019). Con ello se
materializan acciones sobre estos cuerpos ubicados en
situacién de discapacidad, reproductoras del modelo
médico rehabilitador, que constrifien toda posibilidad

de ampliacién de sus posibilidades.

En América Latina, las luchas por el reconoci-
miento (Honneth, 1997) de esta poblacién comienzan
a emerger muy timidamente, con ritmos particulares
en los distintos paises, en ese vaivén constante entre
lo que se piensa, lo que se dice y lo que se hace. Pare-
cerfa haber un reconocimiento en la esfera del derecho
a través de marcos normativos nacionales que, en la
mayoria de los paises, han ido acompasando el espi-
ritu de la CDPD. Sin embargo, la especificidad de la
sexualidad de las PsD halla sus complejidades, mds
atn cuando la CDPD no hace referencia directa a ésta,
quedando la cuestién de su abordaje a la “buena dis-
posicién” de cada uno de los paises, en un continente
marcado fuertemente por l6gicas religiosas, normati-
vas, de poder y simbdlicas.

El trabajo de campo llevado adelante en este con-
tinente para la presente investigacién se desplegé en
cuatro paises: Argentina, Colombia, Costa Rica y Uru-
guay. Su seleccién estuvo basada en el trabajo colectivo
que se viene realizando desde hace varios afios entre di-
versos equipos académicos de distintas universidades
de estos paises, convergiendo especificamente hace cua-
tro aflos en el Grupo de Trabajo de Estudios Criticos en
Discapacidad del Centro Latinoamericano de Ciencias
Sociales (Clacso), en el cual se participa desde Uruguay.

El dispositivo metodolégico estuvo centrado en la
realizacién de entrevistas en profundidad, grupos mo-
tivacionales y encuentros creativos expresivos (ECE)’.
La técnica de entrevista resulté la dnica que pudo
desarrollarse en su totalidad en los cuatro paises del
muestreo, mientras que en Costa Rica se realizaron dos
grupos motivacionales y en Uruguay cinco ECE*.
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A partir de las entrevistas en profundidad realiza-

das, se recuperaron las siguientes voces:

Argentina: Gabriela Bukstein —arena politica, re-
ferente de la Agencia Nacional de Discapacidad
(Anadis), junio del 2018- (E1), licenciadas Marce-
la Méndez y Gladys Martinez —~Comisién Asesora
de Discapacidad de la Universidad Nacional de
Lands (UNLA), setiembre del 2018- (E2), Silvina
Peirano (referente académica de la temdtica se-
xualidad-discapacidad, setiembre del 2019) (E3).
Todas las entrevistas se realizaron en la ciudad de
Buenos Aires.

Colombia: Bubulina Moreno (activista, PsD,
noviembre del 2018, Bogotd) (E4), colectivas (aca-
démicas, acompafantes sexuales, noviembre del
2018, Bogotd) (E5), Yeniffer Villa (activista, acadé-
mica, noviembre del 2018, Medellin) (E6).

Costa Rica: Karla Ballesteros (académica, activista,
PsD) (E7), Lisbeth Barrantes —arena politica, di-
rectora ejecutiva del Consejo Nacional de Personas
con Discapacidad (Conapdis)- (E8), Patricia Viz-
quez —arena politica, académica, directora ejecutiva
del Centro Nacional de Recursos para la Educa-
ci6n Inclusiva (Cenarec)- (E9), Margarita Alvarado
(directora de la Fundacién Servio Flores) (E10),
Christian Bolafios (arena politica, referente de
Conapdis) (E11), Kristel Venegas (terapeuta ocupa-
cional de la Fundacién Servio Flores) (E12). Todas
las entrevistas se realizaron en la ciudad de San José,
en febrero del 2019.

Uruguay: Antonia Irazabal -activista, PsD, aca-
démica, referente del Programa Nacional de
Discapacidad (Pronadis) del Ministerio de Desa-
rrollo Social (Mides)- (E13), Karina Nafiez (arena
sindical, activista, presidenta de la Asociacién de
Trabajadoras Sexuales del Uruguay) (E15), in-
tegrantes de la Secretaria de Discapacidad del
Plenario Intersindical de Trabajadores-Conven-
ci6n Nacional de Trabajadores (PI'T-CNT) (arena
sindical, activistas, PsD vy sin situacién de discapa-
cidad) (E16), Mirta Ascué -sexéloga, enfermera,
referente del Instituto de Formacién Sexolégica
Integral (Sexur)- (E17). Todas las entrevistas se
realizaron en Montevideo entre marzo y septiem-
bre del 2019.
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= Nino en silla de ruedas, listo para bailar por sus tradiciones
y sus ancestros, Querétaro Arteaga (Mexico), 2018
| Foto: Alejandro Gutiérrez. Tomada de: Alejandrogot

A partir de los grupos motivacionales se recupera-
ron las voces de:

« Costa Rica: jévenes en situacién de discapacidad
intelectual (Fundacién Servio Flores) (GM 1),
Alexa Torres y Henry Martinez (j6venes ciegos/as,
académicos/as, activistas en la temdtica) (GM 2).
Ambos espacios se realizaron en febrero del 2019
en San José.

A partir de los ECE se recuperaron las voces de:

» Uruguay: un grupo de PsD motriz nucleadas a
partir de la técnica bola de nieve y activistas en la
temadtica, con las cuales se trabajé a lo largo del
2018, en Montevideo (ECE 1); un grupo de PsD in-
telectual (Centro Dies, institucién total, Canelones,
setiembre del 2018) (ECE 2); un grupo con PsD
mental (Centro Montevideo, centro de dia, octubre
del 2018) (ECE 3); un grupo de PsD intelectual,
mental y motriz (Organizacién Juana Guerra, cen-
tro de dfa, Maldonado, agosto del 2019) (ECE 4);
un grupo de PsD intelectual (Asociacién Down de

Salto, agosto del 2019) (ECE 5)°.

Se trabajé con un dispositivo metodolégico am-
plio que brindé técnicas diversas para recabar de la
mayor y mejor manera las sensaciones y percepciones
de los distintos actores directamente involucrados en
torno a la temdtica.
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= Fotografia de una fila de personas en sillas de ruedas sobre via agreste, Bolivia, 2016 | Foto: Juan Karita / AP.
Tomada de: Buzzfeednews

Marcos normativos en
discapacidad: ;reconocimiento
de la sexualidad?

A partir de la CDPD, en poco mds de una década, la
temdtica de la discapacidad tuvo giros importantes
en relacién con su visibilidad y reconocimiento en la
esfera del derecho y, en lento proceso, en el espacio so-
cietal. En cuanto a la sexualidad de las PsD, pueden
encontrarse en esta normativa internacional algunos
intersticios potentes, tanto en su Preimbulo como en
algunos de sus articulos, sustancialmente cuando se
refiere a la proteccién de las PsD contra explotacio-
nes, violencias y abusos®, al respeto para conformar
un hogar’, y a la no discriminacién en lo inherente a la
salud sexual y reproductiva de esta poblacién®. Haber
puesto el foco en estas temiticas deja en evidencia las
diversas vulneraciones que se siguen sucediendo en re-
laci6n con las PsD, por un lado, y, por otro, la ausencia
de la temdtica desde una perspectiva que apunte a una
sexualidad plena, auténoma, informada y con apoyos
(en dependencias severas) de las PsD.

En el caso de Argentina, la ley nacional que con-
tinua vigente es la 22.431 “Sistema de proteccién
integral a los discapacitados”, de 1981. Esta legisla-
ci6n, avanzada para su época, no puede quedar ajena
al contexto histérico en el cual se realizé (dltima dic-
tadura militar, de 1976 a 1983), asi como a lo distante

que queda con lo estipulado por la CDPD (por una
cuestién cronolégica real). A esta ley nacional se le han
realizado algunos cambios y agregados, pero el espiritu
sigue siendo el mismo de hace casi cuarenta afios. Asi-
mismo, se han sancionado otras leyes en relacién con
esta poblacién, que se orientan, fundamentalmente,
a prestaciones sociales, habilitacién y rehabilitacion,
valoracién del grado de discapacidad y certificacién
de esta condicién. Por otra parte, desde el 2003, Ar-
gentina tiene la Ley 25.673 “Creacién del Programa
Nacional de Salud Sexual y Procreacién Responsa-
ble”, la cual incluiria a las PsD. Sin embargo, tiene sus
bemoles en su materialidad, por lo que se genera en la
mayoria de las situaciones brechas importantes entre lo
normativo y lo concreto.

Colombia cuenta con la Ley Estatutaria 1618, del
2013, la cual recupera en varios aspectos lo planteado
por la CDPD, principalmente, en lo relativo a la salud
sexual y reproductiva (articulo 10). En esta normati-
va nacional podrfan encontrarse otros intersticios para
desplegar la temdtica, ya sea cuando se refiere ala plena
participaci6n de las PsD en la formulacién de politicas
publicas (articulo 5), como en la promocién, difusién,
respeto y visibilizacién de los derechos de esta po-
blacién (articulo 6). Lo traido de estos articulos nada
refiere concretamente a la sexualidad de las PsD, pero
se entiende que podrian tomarse como puntos de par-
tida para su despliegue®.
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En el 2016, Costa Rica promulga la Ley 9379,
titulada “Ley para la promocién de la autonomia per-
sonal de las personas con discapacidad”, tomando
como base el articulo 12 de la CDPD. Esta ley, in-
novadora para el entramado normativo en torno a la
discapacidad en América Latina, introduce con espe-
cial fuerzala cuestién de la autonomia personal. Nada
plantea sobre la sexualidad de las PsD, pero orienta la
temdtica hacia los derechos sexuales y reproductivos
(articulos 2, 11), y a las formas de relacionamiento
con la nueva figura de la asistencia personal (articu-

los 23, 25, 29).

Enel 2010, Uruguay sancioné la Ley 18.651 “Pro-
teccién integral a las personas con discapacidad”, la
cual atn no ha sido reglamentada en su totalidad. En
ésta aparece un capitulo destinado a la asistencia per-
sonal (Capitulo IV, articulos 25 a 30), reglamentado
y en cumplimiento a través de la implementacién del
Programa de Asistentes Personales en el marco del
Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) en
la 6rbita del Mides. Sin embargo, ni en este Capitu-

lo, ni en otros en que la temdtica pudiera incluirse',
se hace mencién alguna a la sexualidad. Ello se con-
tradice con las formas de comprender y abordar
la temdtica en el pais desde otros marcos normati-
vos (Ley 18.426 “Salud sexual y reproductiva” del
2008, Ley 17.515 “Trabajo sexual” del 2002). Este
es el dnico pais del muestreo de América Latina (y
de los muestreados en Europa, excepto Holanda) en
que existe una ley sobre trabajo sexual sancionada,
reglamentada y en funcionamiento''.

Tal como quedé evidenciado, el reconocimien-
to en la esfera del derecho de la sexualidad de las
PsD contintia siendo ambiguo, cuando no complejo,
salvo algunas especificidades planteadas por Co-
lombia y Costa Rica en relacién con la salud sexual
y reproductiva, y algin intersticio que pudiese ha-
ber respecto a la autonomia personal. Como cierre
de este punto se presenta un cuadro comparativo de
autoria propia sobre marcos normativos de cada uno
de los paises del muestreo y la referenciacién (o no)
en torno a la temdtica (tabla 1).

Tabla 1. Discapacidad y sexualidad a
través de marcos normativos nacionales

Marcos normativos Alusién a la sexualidad de las
en torno a discapacidad PsD en los marcos normativos vigentes
- Ley N°22.431 "Sistema de proteccion
integral a los discapacitados” (1981). . .
. . - Ausencia en las dos normativas
Argentina - Ley N°25.673"Creacion del Programa .
. ., sobre sexualidad de PsD.
Nacional de Salud Sexual y Procreacién
Responsable" (2003).
Colombia - Ley Estatutaria (2013). Se introduce en es.ta Ley la salud sexual y
reproductiva de las PsD.
. -Ley N° 937,9 Ley para promocién de la Se introduce en esta Ley la salud sexual y
Costa Rica autonomia personal de las personas reproductiva de las PsD
con discapacidad” (2016). P )
- Ley N°18.651 "Proteccion integral a las
personas con discapacidad" (2010). . .
. Ausencia en las tres normativas sobre
Uruguay - Ley N°18.426 "Salud sexual y reproduc- .
o la sexualidad de las PsD.
tiva" (2008).
- Ley N°17.515 "Trabajo sexual" (2002).
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Fuente: elaboracién propia.
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Luchas por el reconocimiento en la
relaciéon discapacidad-sexualidad

Desde la teoria del reconocimiento aparecen dos as-
pectos que se entienden fundamentales. Por un lado,
Honneth (1997, 2007, 2011) distingue en su proce-
sualidad analitica tres esferas del reconocimiento,
retomando para ello las ideas del joven Hegel: el amor,
el derecho y la solidaridad. Por otro lado, a partir del
no reconocimiento en alguna de estas esferas, surge la
nocién de menosprecio (o falso reconocimiento), que
resulta el motor (aunque no siempre) para las luchas
por el reconocimiento'?.

Honneth (1997) condensa y despliega las esferas
del reconocimiento de forma tal que habilita a anali-
zar los aspectos singulares y colectivos de los sujetos en
sus procesos intersubjetivos. En este sentido, ubica la
esfera del amor en las relaciones primarias, donde “los
sujetos reciprocamente se confirman en su naturale-
za necesitada y se reconocen como entes de necesidad
[...], [siendo] relaciones afectivas primarias destinadas
a un equilibrio precario entre autonomia y conexién”
(Honneth, 1997: 118). La esfera del derecho orienta
la relacién entre sujetos concretos y un “otro genera-
lizado” a través de marcos normativos: “Sélo desde la
perspectiva normativa de un ‘otro generalizado’ pode-
mos entendernos a nosotros mismos como personas de
derecho. [...] [esto] permite comprender la relacién de
derecho como una forma de reconocimiento recipro-
co” (1997: 132). La esfera de la solidaridad relaciona
sujetos singulares y sociedad, refiriéndose a ésta en
los siguientes términos: “Para poder conseguir una
ininterrumpida autorrelacién, los sujetos humanos
necesitan [...] una valoracién social que les permita
referirse positivamente a sus cualidades y facultades
concretas” (148). Tal como plantea el autor, se puede
estar reconocido en una u otra de las esferas, siendo el
reconocimiento en las tres el punto nodal para poder
generar autonomia en los sujetos en sociedad. Cuando
alguna de estas esferas se ve interpelada por intersubje-
tividades que reproducen relaciones de desigualdad y
vulneran los procesos de autonomia singulares o colec-
tivos, aparece lo que este autor denomina menosprecio
o falso reconocimiento.

En las situaciones de discapacidad, el falso reco-
nocimiento o menosprecio termina siendo parte de su
vida cotidiana, mds adn cuando de dependencia severa

se trata. Si ello se dimensiona en la relacién discapa-
cidad-sexualidad, la complejidad aumenta atn mads,
siendo la excepcién el reconocimiento de dicha po-
blacién a través de las tres esferas. En este entramado,
comienzan a surgir como una constante las prenocio-
nes de aquellos/as que se ubican en la “normalidad”,
mitificando una “nifez eterna”, la asexualidad de esta
poblacién o, en contraposicién, su exacerbacién como
patologia, como si la sexualidad fuese exclusividad de
la normatividad reproducida por las sociedades de hoy
en dia. Esto tltimo ancla su sustancia en las 16gicas ca-
pacitistas del capitalismo moderno, en el entendido de
que “la” capacidad de realizar tal o cual cosa segun la
“normalidad” es lo tinico vilido y aceptado. La sexua-
lidad queda, asi, reducida a lo coital, reproduciendo
una légica del placer sé6lo a través de los 6rganos genita-
les, basada en una eficacia y eficiencia en los orgasmos
logrados a través de esta via. Con ello, no sélo se pier-
de de vista la sexualidad como parte constitutiva de lo
humano y, por ende, genérica a la especie, sino que se
instiga a su materializacién solo (y simplemente) a tra-
vés de lo coital.

En la particularidad de los cuatro paises latinoa-
mericanos que hicieron el muestreo, la sexualidad
resulta en si misma una temadtica compleja de desan-
dar. Tal como plantea una de las entrevistadas, “la
sexualidad estd apresada por varias opresiones” (E15),
debido a la dificultad que atin existe de hablar de ésta
libremente, de ubicarla solamente en el &mbito de lo
privado, de considerarla un tema tabd, entre otras tan-
tas razones que surgen explicita e implicitamente. Una
moral que pareciera propia del siglo XIX despliega sus
galas en estas sociedades latinoamericanas marcadas
por imposiciones de un deber ser que lejos de emanci-
par cuerpos y emociones, los constriiie sin “piedad” en
gran parte de las situaciones: “Si a los cuerpos supues-
tamente capaces adn se nos transversaliza moralmente
el uso de nuestra sexualidad, imaginate c6mo lo pasan
las personas con discapacidad” (E15). El menosprecio
como falta de reconocimiento se materializa con fuer-
za en este entramado, ante una temdtica que pareciera
desaparecer, como si no existiera, en un sobreenten-
dido de que si de eso no se habla, entonces no existe.

Las guifas o programas en sexualidad resultan las
estrategias mds recurrentes en estos paises para llevar
la temdtica al dmbito de lo ptiblico y desde una pers-
pectiva de derechos. Sin embargo, nada plantean sobre
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la relacién sexualidad-discapacidad, lo cual no sélo repercute en
las PsD, sino en la sociedad en su conjunto. Tabies, mitos, ase-
xuacién, infantilizacién dan cuenta de las representaciones que
se siguen produciendo y reproduciendo en las sociedades lati-
noamericanas sobre la sexualidad de las PsD.

Si bien podemos hablar de algunos niveles de avance en el tema, que
nos vean como personas asexuadas e infantilizadas sigue vigente.
Entonces, jcudles son las condiciones de posibilidad para que poda-
mos después hablar de derechos sexuales y reproductivos? ;Cudntos
pasos faltan de autonomia decisiva y capacidad de soberania sobre

nuestros cuerpos? ;Qué voz tenemos frente a esto? (E13)

Muy pocas personas con discapacidad pueden pensar un ejercicio li-

bre de su sexualidad. Siempre estd muy mediado por las familias, mds

= Persona en silla de ruedas colgada de una soga desde un puente, en protesta de
personas con discapacidad, Bolivia, 2016 | Tomada de: America Teve

que nada en discapacidad intelectual. S pueden incorporarse por ley
de cupos a un trabajo, pero no se los piensa como adultos para el ejer-

cicio de su sexualidad. (E2)

La sexualidad como parte constitutiva del ser no deberia
quedar demarcada por prenociones interiorizadas por una ideo-
logfa de la normalidad constitutiva de la sociabilidad moderna,
la cual excluye a aquellos que discursiva y normativamente dice
incluir. Dicha ideologfa “revela la inscripcién de demarcaciones
societales entre sujetos concretos” (Angulo et al., 2015: 18), que-
dando en primera plana los antagonismos “normal”/“anormal”,
“nosotros”/“otros”, etcétera. Ello desdibuja las relaciones de
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desigualdad que median las situaciones de
discapacidad, asi como las 16gicas de poder
que sobre esta poblacién se despliegan.

En este sentido, todo acto represivo y de
ejercicio de poder sobre las PsD se potencia
cuando se trata de sus cuerpos y corpora-
lidades en edad de procrear o de generar
cualquier registro de expresién sexual. El
saber-poder médico, en confluencia con
las demandas familiares las mds de las ve-
ces, se impone sobre estos cuerpos “con
deficiencias” con el discurso recurrente de
“evitar problemas”.

Esla mirada de qué vamos a hacer con el chico
y sus necesidades en esa drea. jLas esconde-
mos, no las nombramos o los inyectamos para
que no se manifiesten? Entonces usamos un
control quimico. [...] también se limit6 a las
familias con las esterilizaciones, que se hacfan

a gusto de papd y mamd. (E11)

-Nosotros tenemos derechos, tenemos de-
rechos a tener una familia, un hijo, pero los
padres piensan todo lo otro... y ahi vienen las
operaciones. ~-Muchas veces se toman las de-
cisiones por los hijos, las toman las decisiones
ellos mismos. Eso a mi me molesta, quiero to-

mar mis decisiones, puedo aprender. (GM1)

Las injerencias familiares y médicas con-
tindan siendo parte constitutiva de las16gicas
de poder que transversalizan la sexualidad
de las PsD, dejando a esta poblacién ex-
puesta a la vulneracién de sus derechos y
autodeterminacién. En este entramado, la
interseccionalidad discapacidad-sexuali-
dad-género” queda en jaque, ideologia de la
normalidad mediante, cuando las mujeres
en situacién de discapacidad llegan a la edad
de procrear. Ello se visualiza, principalmen-
te, en tres aspectos: a) las esterilizaciones sin
consentimiento de estas mujeres han sido
parte de la manera como se “resuelve” un
“problema” que sélo se visualizarfa en las
materializaciones de posibles embarazos:
“Sélo les preocupa que queden embarazadas.
El producto es la preocupacién, no el abuso
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cuando sucede” (E10); b) la maternidad ele-
gida no queda habilitada en el campo de los
posibles de gran parte de esta poblacién:
“Para el ginec6logo era una locura que yo hi-
ciera una pregunta sobre sexualidad o sobre
la posibilidad de maternidad” (ECE1); c) el
gjercicio de una sexualidad libre y auténoma
queda interpelado por las mismas légicas pa-
triarcales que se despliegan en lo genérico de
la poblacién: “La mirada que tenemos hacia
la sexualidad estd androcentrada, falocentra-
day coitocentrada. Eso hace que las familias
lleven a un chico con discapacidad intelectual
a un prostibulo, por ejemplo, no a su hija”
(E17). Tales injerencias corporales y ejer-
cicios de poder, que en cualquier mujer no
ubicada en situacién de discapacidad podria
denunciarse como abuso o violencia, por lo
general, se naturalizan para mujeres en situa-
ci6n de discapacidad, fundamentalmente con
dependencia severa. Ante el desconocimiento
generalizado de estas cuestiones, se contintia
exacerbando el menosprecio desde las esfe-
ras del amor y de la solidaridad, mds alld de
que exista el reconocimiento en la esfera del
derecho sobre salud sexual y reproductiva,
tal como se ha visto. Una de las entrevista-
das sintetiza con claridad lo planteado en esta
interseccionalidad:

La sexualidad y la discapacidad es una mez-
cla que actualmente es opresién estructural
del sistema hacia los cuerpos. Sobre todo para
los cuerpos de las mujeres. El ejercicio de la
sexualidad en muchas de las mujeres con dis-
capacidad es nula, inexistente, y es mucho mds
discapacitante que la discapacidad misma el no

poder acceder a una vida plena de goce. (E15)

Tales 16gicas, que parecieran sélo vulne-
rar los cuerpos femeninos, también lo hacen
con los cuerpos masculinos en situacién de
discapacidad con dependencia severa, a pe-
sar de que sea en menor grado y con distintas
formas de materializarse: para las mujeres en
situacién de discapacidad aparece con fuer-
za la represion, el disciplinamiento de sus
cuerpos, la sumisién; para los varones en si-
tuacién de discapacidad, aparece en varios de

los discursos el despliegue de su sexualidad en lo netamente coi-
tal, siendo expuestos a experiencias que, en varias situaciones,
no han solicitado'. Tanto por represién como por imposicién,
la sexualidad de esta poblacién tiende a quedar interpelada por
decisiones ajenas a sus propios deseos y voluntades.

Las légicas normativas y de poder se potencian en una
América Latina colonizada por el catolicismo. Con excepcién
de Uruguay, pais secularizado desde hace mds de un siglo, Ar-
gentina, Colombia y Costa Rica se hallan transversalizados por
fuertes componentes religiosos: “La iglesia se ha metido mucho
y ha sido una lucha de afios para conquistar muchos derechos”
(E7). Ello hace que la sexualidad de las PsD, atravesada por “la
connotacién de pecado y culpa” (E9), sea mds compleja atin

de abordar.

Persona en silla de ruedas colgada de una soga desde un puente, en protesta de
personas con discapacidad, Bolivia, 2016 | Tomada de: America Teve

El papi llevaba al chico con prostitutas. El sefior sostenia que ella no
era prostituta con él. Me decfa: “Yo a ella le he explicado qué hacerle
y me aseguro que no vaya a tener dafios”. Y la mamd, como crefa que
su hijo era un castigo que Dios les habia mandado, le habia ofrecido a

la Virgen entregdrselo casto. (E8)

Pareceria que ya no alcanza con prenocionar la temitica
desde la asexualidad, la exacerbacién de la sexualidad, la in-
fantilizacién, etcétera, sino que, tal como surge en varios de los
discursos recabados, las posturas religiosas se imponen para
“someter” al andlisis esta tematica. Estas tltimas no sélo la en-
corsetan dentro de lo netamente reproductivo (distinguiendo
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» Poster de mujeres diversas trabajadoras, 2019
| Tomada de: Agenda Comunista Valencia

reproducciones “vilidas” de las “invilidas”), sino
que materializan con mayor ahinco los menosprecios
como falsos reconocimientos en las esferas del amor
y de la solidaridad, mds alld de que se tenga el reco-
nocimiento en la esfera del derecho a través de los
marcos normativos.

El orden de lo simbélico, mediado por las 16-
gicas predichas (poder, normatividad, religién),
resulta otro obstdculo por sortear. Cuerpos etiqueta-
dos con diagnédsticos médicos, cuerpos ubicados en
la disidencia, marcas corporales que interpelan los
registros interiorizados por la ideologia de la norma-
lidad, cuerpos deseables y cuerpos no deseables van
dando cuenta de cé6mo se ve y es vista esta poblacién:
“Esta asociado al ‘cémo me veo’ y al ‘cémo la socie-
dad me ve’, es decir, c6mo me conozco y me conocen”
(Scribano, 2007: 133). Lo simbélico adquiere sus-
tancia en la relacién discapacidad-sexualidad, por un
lado, en el “c6mo me veo” y en el “cémo me conozco”,
y, por el otro, en el “cémo la sociedad me ve” y “cémo
me conocen”.

La construccién de tu cuerpo sexual estd dada porlo que
vos sentis, pero también por los espejos “sanos” que te-
nés permanente en la vuelta. Muchas veces mi fantasia
era igual que un cuerpo normal que se mueve. Porque
todos los espejos se mueven desde una forma que no es
mi movimiento... Se te va entremezclando con la reali-
dad de tu cuerpo real, y si bien puede sonar a patolégico,
no lo es, porque es a la vez defensivo de la aceptacién de
tu cuerpo. Vas viviendo y descubriendo tu cuerpo real,
se arma un entretejido que me parece es lo que te permite

vivirlo, aceptarlo y gozarlo. (ECE1)
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« Marcha contra la violencia a mujeres con discapacidad, Per(, 2018
| Tomada de: Observatorio Nacional de la Violencia contra las Mujeres

Burlas, vergiienzas, ausencia de confianza, pro-
yectos que no fueron, entre otras tantas cuestiones,
van interpelando la construccién identitaria de una
poblacién que ha sido menospreciada y falsamente
reconocida en el ejercicio de su sexualidad: “Muchas
veces uno teme que lo vayan a juzgar, o que ‘usted no
puede hacer eso, eso y eso’” (GM1). Los espejos a tra-
vés de los cuales se miran las PsD, especialmente con
dependencia severa, terminan resultando los mismos
por los cuales son miradas, en una ida y vuelta, a par-
tir del “cémo la sociedad me ve” y “me conoce”.

Yo conoci un chico con discapacidad fisica, con mucho
compromiso en lo fisico, que me decifa que ya no queria
mds putas. El querfa una pareja, pero a él no lo deseaban.
[...] El me pregunté: “;tu deseas este cuerpo?”. Le dije:
“No”. Para qué ibamos a mentir. “Eres brillante, eres en-
cantador, hablarfa contigo todas las noches, pero no te
deseo”. Entonces, me hizo sospechar, de qué me hicieron
desear amia partir de lo que vefa enla escuela, en el cine,
del amor romdntico. Porque, si no transgredimos estas
barreras, se nos queda el tema en pensar que es muy inte-
resante, pero sin enraizarse. (E6)

El sentirse no deseadofa, mno visto/a, no
reconocido/a, etcétera, sumado al no desear, no ver,
no reconocer corporalidades interiorizadas tan disi-
dentes como las de las PsD con dependencia severa,
resulta de un interjuego signado por lineas demarcato-
rias tan precisas como deleznables. La habilitacién (en
menor cuantia) y el constrefiimiento (en su mayor am-
plitud) en los distintos 6rdenes de la vida de las PsD,
se van meciendo en una constante interpelacién de
su ser sujetos de derechos discursivamente, pero ubi-
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cados sistematicamente en una “alteridad deficiente”
(Angelino citado en Angelino y Rosato, 2009).

¢Se escuchan sus voces, se registran sus luchas
por el reconocimiento del libre ejercicio de su sexuali-
dad, aunque sean enmarcadas en la conquista de otros
derechos? Decir y escuchar resulta sustancial en todo
este entramado, sin prenocionar lo que las PsD ten-
gan para exteriorizar sobre sus deseos, sus fantasfas,
sus anhelos. Las PsD mental o intelectual, de forma
moderada o severa, sobre las que los diversos prejui-
cios se materializan con mayor fuerza, plantean con
claridad la necesidad de informacién, de despliegue y
de respeto de su ser sexuado, reivindicando el libre
gjercicio de su sexualidad y el derecho a la no inje-
rencia en sus cuerpos. A través de sus discursos, las
esferas del amor y de la solidaridad quedan interpe-
ladas en relacién con sus familias y la sociedad (como
menosprecio) y con sus pares (como potencial recono-
cimiento): “~Es el amor, el respeto. ~Para mi, es que
dos personas se quieran, porque si no hay amor no
hay sexualidad” (GM1). “~Es un medio de comuni-
cacién. -Es el acto mds grande y mds simple de una
pareja. —Puede ser una mirada, una sonrisa. -Es cuan-
do se respeta uno a otro” (ECE3). “Algunas personas
tienen como miedo. Miedo a otras personas” (ECE4).
Siendo un tema del cual, por lo general, no se les ha-
blay del que pocas veces estdn habilitados/as a hablar,
con los discursos predichos queda en evidencia que
mds alld de que no se les quiera escuchar, comprender,
informar y darles autonomia, ellos/as mismos/as lo-
gran poner el tema en el tapete cuando se les escucha.
Lejos de ser discursos de seres asexuados o infanti-
lizados, son exteriorizaciones de una conjuncién de
diversos aspectos: aparece un deber ser basado en
el amor romdntico (“si no hay amor no hay sexuali-
dad”); en lo netamente coital en la menor parte de las
veces; en la sexualidad como caricias, abrazos, mi-
radas, sonrisas, fantasias, autoerotismo, y, también,
como comunicacién, cuidado, respeto, confianza,
entre otras caracteristicas. Aparece, a su vez, el mie-
do a uno/a mismo/a, a los/as otros/as, de los/as otros/
as en relacién con si mismo/a, lo que hace un meollo
de miedo generalizado basado en prenociones, falta de
informacién y negacién de las realidades.

En la confluencia de todo lo predicho, por lo gene-
ral, aparece un magro o nulo ¢jercicio de la sexualidad
de esta poblacién, sustancialmente en PsD intelec-
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tual, mental o fisica con dependencia severa, por lo
que “esa necesidad que todos tenemos de ser tocados
y abrazados que genera tanto bienestar, que te hace
sentir contenta, feliz” (E17) se manifiesta en su contra-
cara: “~Yo me siento raro, me siento ansioso, a veces
uno sélo quiere desestrasarse, liberarse. -Es frustran-
te ver a otras personas que lo disfrutan, que lo gozan,
pero estd esa barrera que uno no lo puede hacer con
cualquiera” (GM1). “La sexualidad es como liberar.
-Da placer, satisfacciéon” (ECE3).

Las luchas por el reconocimiento del ejercicio de
una sexualidad libre y auténoma de las PsD resultan
aun tenues. Las l6gicas normativas, de poder, reli-
giosas y simbdlicas contintian horadando un camino
donde el menosprecio se materializa dia tras dia. Me-
nosprecio y menos-precio:

Menosprecio, menosvalfa. Valor y precio, como dice la
cancién de Serrat. Se me ocurren mucho cruces [...] las
plusvalias en relacién a estos cuerpos [sic]. Me parece
que el concepto de menosprecio abre muchos juegos se-
midnticos, la etimologfa de esa palabra, y c6mo se aplica
a las personas con diversidad funcional y a algunas de

sus funciones, mds preciadas o menos preciadas. (E3)

Este menosprecio identificado en las tres esferas del
reconocimiento (radical en el amor y en la solidaridad,
con menos intensidad en el derecho) en la especificad
de la sexualidad de las PsD con dependencia severa, da
cuenta del capacitismo con el que se entiende esta te-
mitica a nivel general. Cuerpos que se visualizan, en la
mayoria de las veces, como improductivos para las 16gi-
cas del capital, ;por qué reconocerlos para el despliegue
de su sexualidad? Productividad, eficacia, eficiencia,
valor, precio, 16gicas de mercado resultan interiorizacio-
nes que transversalizan la vida cotidiana de los sujetos
en estas sociedades capitalistas. En cuanto a la sexuali-
dad, remitida a lo coital y al placer especifico producido
s6lo por lo genital, jtendria valor su ejercicio por parte
de esta poblacién para la sociedad? ;C6mo reconocer
en estas sociedades la sexualidad de las PsD cuando
los beneficios del mercado llegan de la mano de la in-
dustria médica, farmacéutica y de dispositivos varios
que requieren de cuerpos no vilidos, no preciados, co-
sificados, sujetados? Este entramado, entretejido por
prenociones, tabies y mitos, pareciera un callején sin
salida cuando se plantea el reconocimiento de la sexua-
lidad de las PsD, mds atin con dependencia severa.
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¢Hacia la construccion del rol
y la fl?ura del acompahamiento
sexual en Ameérica Latina?

La figura del acompanamiento sexual, con diver-
sas concreciones en cuanto al rol"”, podria pensarse
como una posibilidad para desandar varios dolores
y sinsabores de las PsD con dependencia severa. No
se piensa en esta figura como un fin, sino como un
medio para el gjercicio libre de la sexualidad de esta
poblacién, mientras se trabaja intensamente para la
deconstruccién de prenociones que marcan la fal-
ta de reconocimiento del ejercicio de este derecho,
fundamentalmente en las esferas del amor y de la soli-
daridad. En una América Latina mediada por l6gicas
de poder, normativas, religiosas y simbdélicas, pensar
y materializar el rol y la figura del acompafiamiento
sexual se hace todavia distante e inimaginable, mds
alld de algunas puestas en practica que no aclaran el
acompaifiamiento sexual. En este dltimo rodeo analiti-
co, se analizan los discursos vinculados a los pro y los
contra del acompafiamiento sexual para PsD con de-
pendencia severa, y las posibilidades de su concrecién
en los distintos paises del muestreo.

Por un lado, surgen varias preocupaciones en torno
a la cosificacién de los cuerpos, ya sea de las PsD con
dependencia severa, como de quienes ejercerian el rol
del acompanamiento sexual', el riesgo de normativizar
la sexualidad de las PsD a partir del ejercicio de un rol
que pudiera quedar estructurado"” y la preocupacién
por patologizar la sexualidad y buscar una solucién a
través de la mirada médica'®. Por otro lado, surgen va-
rias cuestiones en favor de este rol y figura en relacién
con la sexualidad como un derecho que debe ser ejerci-
cio por todas/os mds alld de las condiciones singulares
de cada uno/a'; la importancia de que el pensamien-
to y la construccién se hagan tomando como puntal las
voces de las PsD*, lo cual, por lo general, no suele su-
ceder?; y la autonomia que esta figura les darfa a las
PsD, no sélo en cuanto a su sexualidad sino en varios
aspectos de su vida cotidiana®.

En cuanto alas posibilidades reales de construccién
de este rol y figura en los distintos paises del muestreo,
surgen distintos aspectos, a saber: desde dénde podria
surgir este rol y figura®, quién lo llevarfa adelante y
c6mo*, y en el marco de cudl politica®.
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Aparecen sensaciones y percepciones diversas en
torno a las posibilidades de materializacién de este rol
y figura. En Costa Rica pareceria posible su implemen-
tacién en el marco del Conapidis, en un correlato con el
nuevo rol y figura de asistencia personal (Ley 9.379 del
2016), pero, también, se percibe este movimiento por
parte de otros actores como riesgoso en el entramado
societal actual. Algo similar surge de los discursos re-
cabados en Uruguay, pais donde ya existe el rol y figura
de asistencia personal paga por el Estado desde el 2014.
Los/as referentes de Colombia y Argentina, aparte de
ver como interesante este rol y figura para la concrecién
de los derechos sexuales de las PsD con dependencia
severa, lo visualizan como algo lejano y sin posibilida-
des de materializarlo en la actualidad®.

En este entramado no habria que perder de vis-
ta que, en los hechos, el ejercicio de la sexualidad de
PsD con dependencia severa termina materializindose
por otros canales, muchas veces a través de pricticas
ni siquiera pensadas como de acompafiamiento sexual,
otras con fines de lucro con el riesgo que ello conlleva,
entre otras.

La asistencia sexual en Colombia no existe como tal, pero
lo hacen las auxiliares de enfermeria, o sea, las personas
que asisten a las personas con discapacidad, ya sea mas-
turbidndolos como haciendo el acto coital. Entonces, re-
sulta controversial, porque es una figura que la paga el sis-
tema de seguridad social. Ademds, hay personas también
que ofrecen sus servicios por Internet. Pero, no hay un

gjercicio colectivo alrededor de eso. (E5)

En una de nuestras instituciones, la encargada, sin darse
cuenta, estaba haciendo el trabajo de un asistente sexual.
Primero porque buscaba un espacio de intimidad, ayudaba
con el aseo personal, los llevaba a algtn lugar a cenar, luego
los llevaba a otro lugar donde tuvieran privacidad y luego los

iba a buscar para traerlos a la institucién nuevamente. (E11)

Tomando en cuenta los pros y contras visualizados
previamente, asi como las posibilidades reales de mate-
rializacién de este rol y figura en los distintos paises del
muestreo, sumado a los marcos normativos analizados
en el primer punto, asi como lo trabajado en el segundo
item en torno al reconocimiento de esta temdtica desde
las esferas del amor, del derecho y de la solidaridad,
y tomando en cuenta que, de hecho, el acompaiia-
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miento sexual se lleva adelante de formas diversas en
estos paises, entonces, ¢no se estd yendo implicita o
explicitamente hacia la construccién del rol y figura del
acompafiamiento sexual? Se cierra aqui con una cita
que se entiende, condensa y expande la temdtica hacia
nuevas posibilidades de pensamiento colectivo.

Para nosotras, la asistencia sexual no es un servicio, no
es un acto terapéutico, es un acto politico. Entonces, yo
me reivindico desde alli, porque creo en eso, y porque no
queremos que sea un negocio. A su vez, estd la perspectiva
del placer y el erotismo como un acto ciudadano en el que
accedo a mi propio cuerpo de manera auténoma, tal vez
acompaiiada por un otro o una otra, pero en el que yo de-
termino qué quieroy cémo lo quiero. Por eso es colectivo,

no puede ser un tema individual. (E5)

América Latina resulta un continente donde este
pensamiento colectivo se logra con mayor destreza que
en Europa (Miguez, 2019), razén por la cual, se abre un
abanico de posibilidades bastante mds auspicioso en
cuanto a la construccién conjunta de este rol y figura
desde la arena politica, sindical, académica, de la socie-
dad civil organizada y, sustancialmente, de las PsD.

Reflexiones finales

La sexualidad es la herramienta invisible de poder

sobre el cuerpo de quienes se autoperciben sexuados.

E15

A partir de la CDPD, en poco mids de una década, la te-
mitica de la discapacidad, en su generalidad, tuvo giros
sustantivos en relacién con su visibilidad, reconocimien-
to enla esfera del derecho y en proceso de reconocimiento
en la esfera de la solidaridad, en el entendido de que todo
ello estd en vaivén constante con la esfera del amor. Sin
embargo, no se explicita la temdtica de la sexualidad en
dicha normativa internacional, siendo esta parte sustan-
cial del proceso vital de cualquier sujeto.

La discapacidad como construccién social inter-
pela a los sujetos que en ésta quedan ubicados por
barreras, exclusiones, irresponsabilidades del “noso-
tros”. No se puede continuar negando a la discapacidad
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su entramado de derechos y reconocimientos, yendo de
la mano de este asunto la sexualidad, ya que corre por
los mismos carriles. No se trata de cuerpos asexuados,
sino de cuerpos diversos, como los de cada ser huma-
no en sociedad. Sus pasiones, deseos, necesidades,
fantasfas, etcétera, requieren de su exteriorizacién y
materializacién para generar intersubjetividades inclu-
sivas donde no se demarquen acriticamente “cuerpos
normales” de “cuerpos anormales”, “cuerpos desea-

Y ANA4

bles” de “cuerpos no deseables”, “cuerpos deseantes”

de “cuerpos no deseantes”.

“De esto no se habla” dice el dicho popular, como
queriendo tapar el sol con un dedo. Sin embargo, a partir
de lo surgido en este primer acercamiento a la temdtica,
¢no serfa mejor llamar a las cosas por su nombre, te-
ner claridad en la informacién para luego poder decidir
auténomamente qué se quiere hacer, en qué contexto,
c6mo y con quién? En esta América Latina cargada de
l6gicas de poder, normatividades, posturas religiosas e
interpelaciones en lo simbélico, resulta necesario reco-
nocer la sexualidad como derecho humano fundamental
para repensar la intersubjetividad en las corporalidades
diversas que la potencien como instancia vital.

A lo largo de los distintos discursos, aparece el
consenso genérico, segun el cual, quienes deben te-
ner el rol protagénico en torno a esta temadtica son las
PsD. Desde la academia, la arena sindical, la sociedad
civil organizada y la arena politica estard el aporte res-
ponsable de las distintas miradas, pudiendo ser nexos
para potenciar las luchas por el reconocimiento de la
relaci6n sexualidad-discapacidad que las PsD quieran
dar. En la especificidad del acompafiamiento sexual,
es sustancial la conjuncién de los distintos saberes y
espacios de poder (como potencia) que puedan darse
y generarse para que las PsD desplieguen sus luchas
en torno a este rol y figura. Como escenario estd una
América Latina que atn con resabios de la coloniali-
dad, puja por renacer en formas otras, caracterizadas,
por lo general, por el encuentro entre sujetos.

A manera de cierre, se presentan algunas frases de
las PsD con dependencia severa que sintetizan, a través
de sus voces, la necesidad de ser escuchados/as, ser in-
formadosfas, ser parte sustancial de todos los procesos
que, por lo menos, a ellos/as interpelan: “~A mi me gust6
mucho esta charla, profe, porque uno se saca dudas, se
tiene informacién para aprender. -Es como un respaldo,

145



NOMADAS 52 | enero-junio de 2020 - Universidad Central - Colombia

porque uno quiere tener relaciones sexuales, pero prime-

ro tiene que saber la informacién” (GM1). “~Estd bueno

Notas
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este taller, para pensar y para aprender” (ECE4). “Estuvo
bueno. jPueden venir otro dia?” (ECE3).

Mis alld de que la especificidad de las PsD con dependencia
severa discrimina al resto de las PsD, debi6 realizarse esta de-
marcacién para hacer aprehensible el abordaje de esta temitica
para los fines de la presente investigacién.

El trabajo de campo realizado, tanto en Europa como en Amé-

rica Latina, resulté tan vasto que su anilisis reflexivo se estd
materializando en dos articulos para la situacién europea y dos
articulos para la situacién latinoamericana, que serdn parte del
libro en proceso de elaboracién a partir de esta investigacién.
“Los ECE han sido disefiados como espacios para que los suje-
tos puedan manifestar e interpretar sus emociones en el contexto
de una investigacién social. [...] la creatividad es tomada como
punto de partida para producir experiencias de expresividad
donde los sujetos ‘comparten’ e ‘interpretan’ con el investigador
y con los otros sus sensaciones y emociones, en condiciones so-
ciales de existencia particular” (Scribano, 2013: 83).
Se entiende que esto se debi6 a que Uruguay es el pafs donde
se trabaja hace mds de dos décadas en la temitica de la discapa-
cidad. En Costa Rica se propuso a los/as integrantes de los dos
grupos motivacionales realizados la posibilidad de desplegar los
ECE; al no comprenderse la consigna, se desestimé. En Argen-
tina y Colombia no se pudo acceder directamente a PsD, salvo
en forma singular y por sus otros anclajes (académicos, arena
politica, sindical o sociedad civil organizada).
Los ECE fueron realizados, principalmente, por Ivana Ferndn-
dezy Victoria Cirullo, integrantes del Grupo de Estudios sobre
Discapacidad (Gedis) (FCS-Udelar), con quienes se estd llevan-
do adelante una investigacién especifica y de mayor magnitud en
Uruguay. Quien suscribe, coordinadora del Gedis, estuvo pre-
sente en tres de los cinco ECE que aqui se presentan.
Predmbulo, literal q): “Reconociendo que las mujeres y las ni-
fias con discapacidad suelen estar expuestas a un riesgo mayor,
dentro y fuera del hogar, de violencia, lesiones o abuso, abando-
no o trato negligente, malos tratos o explotacién”. El articulo 16
orienta a los Estados partes a tomar medidas —“adoptarin legis-
lacién y politicas efectivas” (numeral 3)- para proteger a las PsD
de toda forma de explotacién, violencia y abuso, tanto dentro
como fuera del hogar, asi como brindar formas de asistencia y
apoyo cuando esto sucediese (numeral 2).
Articulo 23, numeral 1: “Poner fin a la discriminacién contra
las personas con discapacidad en todas las cuestiones relaciona-
das con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones
personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en
igualdad de condiciones con las demds”.

El articulo 25 plantea en su inicio que “las personas con dis-
capacidad tienen derecho a gozar del mds alto nivel posible de

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

salud sin discriminacién por motivos de discapacidad”, inclu-
yendo en su numeral a) aspectos relativos a la salud sexual y
reproductiva sin discriminacién.

Por ejemplo, se podria introducir la temdtica en los programas
de salud sexual y reproductiva para que, ademds de ser accesi-
bles para esta poblacién, la sociedad se forme e informe sobre el
derecho al libre ejercicio de la sexualidad de las PsD.

Los tres articulos (35 al 38) del Capitulo 6 “Salud” hacen re-
ferencia a la salud desde una mirada biologicista, orientando
todas las disposiciones a los posibles nacimientos o adquisi-
ciones de deficiencias que pudieran ubicarse en situaciones de
discapacidad, sin pensar a esta poblacién en su potencialidad
de reproduccién biolégica como derecho, y menos atin de la se-
xualidad como derecho inherente a su condicién de sujetos.
Mis alld de que la tensién entre trabajo sexual y acompana-
miento sexual vaya a ser abordada en el préximo articulo sobre
América Latina, resulta necesario recuperar las palabras de
Claudine Lamarc, presidenta de Cuerpos Solidarios, asocia-
cién que forma y brinda servicios de acompanamiento sexual
en Suiza: “Para quien ejerce la prostitucién, su objetivo es que
la persona vuelva lo antes posible y la mayor cantidad de ve-
ces. Nosotros damos el servicio apuntando a una autonomia de
la persona, a que sean pocos y cada vez menos los encuentros”
(Lausana, julio del 2017). De todas maneras, se introduce esta
tensi6n, ya que tal conjuncién surge constantemente en los dis-
cursos recabados.

En palabras de Honneth, las luchas por el reconocimiento son
“un proceso prictico a través del cual las experiencias indivi-
duales de desprecio son interpretadas como experiencias tipicas
de un grupo entero, de manera de motivar la reivindicacién co-
lectiva a través de relaciones de reconocimiento” (1997: 194).
Esta interseccionalidad, aqui apenas mencionada, resulta uno
de los rodeos analiticos del libro que condensa toda la investi-
gacion.

Al menos no de esa manera reproductora de lo heteronormativo,
de lo netamente coital y del uso de trabajadoras sexuales segiin
disposicién del familiar de referencia.

En el trabajo de campo realizado en Europa se visualizé con cla-
ridad cémo los roles de esta figura difieren segtin sea el lugar
desde donde surja, la formacién que se tenga, los acuerdos lle-
vados adelante, etcétera (Miguez, 2019). Lo mismo ocurre en
América Latina.

“Tendriamos que pensar si reglar desde un marco normativo la
singularidad de la sexualidad de las personas con discapacidad
aporta o seguimos poniendo tutelaje sobre la vida de las perso-

nas con discapacidad” (E13).
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“Yo creo que es vilido y de alguna manera es necesario, mien-
tras que las personas con discapacidad no tengan un acceso
pleno a sus derechos sexuales y reproductivos y a ejercer su se-
xualidad de manera plena” (E4).

“Si llegara a salir la asistencia sexual, jde dénde saldria?
¢Saldria de la salud? ;Eso no lo vuelve muy patologizante? En-
tonces, jcémo hacer para leer, en términos de estructura, de
dénde se desprende esta figura?” (E6).

“La sexualidad es un derecho. Y si hablamos de autonomfa, par-
te de ésta es decidir c6mo, con quién, dénde” (E7).

“[...] escuchar la voz de las personas con discapacidad, porque
nuestra consigna es ‘nada sobre nosotros, sin nosotros’. Vamos
por la conquista de una sexualidad plena” (E16).

“Tendrfamos que plantearlo desde las organizaciones, pero ni se ha-
bla del tema porque piensan que es una cosa secundaria” (GM2).
“Me parece sumamente valioso poder pensar esta figura de la
asistencia sexual, pero para poder llegar al debate de por qué
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Detrds de tus pensamientos y sentimientos hermano mio,
hay un amo mds poderoso, un guia desconocido. Se llama “si mis-
Ly 5 Un gu

mo” habita en tu cuerpo; es tu cuerpo.

Friedrich Nietzsche

Los monstruos stempre vamos de a uno.

Andrea Crespo

Introduccion

Desde la modernidad se suele abordar la nocién de dis-
capacidad, basicamente, desde tres enfoques. Cada uno
implica un régimen discursivo y formas de actuar y re-
lacionarse con esta categoria. 1) El enfoque médico, de
cardcter “rehabilitador”, tiene como objetivo la clasifi-
cacién y correccién de los cuerpos en funcién de lo que
“pueden” o “no pueden” hacer (Gémez, 2014, 2016;
Garcia-Santesmases, 2017; Cenacchi, 2018). La disca-
pacidad, desde esta perspectiva, es entendida como una
tragedia personal, una condicién que se debe tratar de
corregir, que, aunque no siempre puede curarse, debe
ser intervenida por las industrias de la rehabilitacién y
de la medicina (Rosato et al., 2009). 2) El enfoque o
modelo social de la discapacidad, que aborda la nocién
como un estigma producido socialmente, por lo tanto, el
problema no se encuentra en el cuerpo sefialado como
anormal, sino en la sociedad que debe desarrollar de-
rechos, politicas y acciones para su inclusién social y
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equitativa (Garcfa-Santesmases, 2017; Vargas, 2012). Y
3) el enfoque crip, que tiene por objeto la retvindicacién
del cuerpo en estado natural y propone la deconstruc-
ci6n de las categorias binarias que organizan el discurso
de la normalidad, en términos de capacidad y discapa-
cidad (McRuer, 2018). Este enfoque considera que las
causas de la discriminacién son sociales, por eso sus
promotores movilizan en las calles a cuerpos que gritan
“discapacitados por la sociedad, y no por tener estos
cuerpos”, “la anatomia no es mi destino” o “mi cuerpo

es un campo de batalla”'.

Los enfoques médico y social de la discapacidad
no serdn asumidos en este trabajo, al menos en sus ex-
presiones mds convencionales. Si bien aludiremos al
modelo médico, éste serd potenciado por el discur-
so transhumanista, en el que la figura del cyborg tiene
una preponderancia especial. También abordaremos,
desde la nocién de vulnerabilidad, a los cuerpos en
situaciones postraumdticas, que revelan devenires ra-
dicalmente otros de la subjetividad. Proponemos aqui
que esta noci6én debe extenderse a los “cuerpos-efec-
tos” que produce el capitalismo contemporineo.

Analizaremos, asimismo, el modelo crip y el con-
cepto del monstruo para resaltar, epistémicamente,
la doble dimensién politica y subjetiva del cuerpo. El
concepto de monstruo resignifica la corporalidad disca-
pacitada y los esquemas normativos de inteligibilidad
dominantes, ya sea como resistencia o como espejo de
lo que la modernidad excluye para poder constituirse.
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Los cuerpos devienen discapacitados en el contex-
to del capitalismo tecno-cientifico, tanto en un sentido
histérico como a partir de la disrupcién de un aconte-
cimiento. En sentido histérico, se deviene discapacitado
por el impacto que tienen las intervenciones tecnol6gi-
cas sobre los cuerpos normados. El uso de prétesis y la
aplicacién de la biotecnologia para la mejora de los cuer-
pos, discapacita a los que no pueden estar a la altura de
estos nuevos stiperhumanos que produce la evolucién
tecnol6gica. En este contexto, la sociedad del rendimien-
to (Han, 2012) también discapacita a los cuerpos, pero a
través de su agotamiento, convirtiéndolos en desechos,
en dafios colaterales de la hiperproduccién. El devenir
discapacitado por el acontecimiento, sin embargo, im-
plica habitar de otro modo la anormalidad, construir un
modo de existencia que conlleve un cuerpo asumido y
aceptado, que esté mds alld de las dicotomias normativas.
Asumirse roto, tullido o monstruo es sinénimo de resis-
tencia, deseo, plasticidad o singularidad.

A partir de esta perspectiva, nos proponemos pen-
sar mds alld de la categoria de discapacidad, concebida
ésta como el lugar de los cuerpos “anormales” en el
contexto de la biopolitica. Queremos proponer otros
“cuerpos discapacitados” que devienen en la sociedad
contemporanea: 1) “el cuerpo hipercapacitado”, me-
jorado por la ingenierfa genética o la cibernética, con
sus respectivas consecuencias subjetivas y morales; 2)
el “cuerpo agotado”, subproducto de la sociedad del
rendimiento, y 3) “el cuerpo vulnerable”, en tanto con-
junto de respuestas subjetivas que se producen a partir
de una l6gica disruptiva, que expone al sujeto a pade-
cer situaciones limite, como las catdstrofes naturales,
sociales o politicas, las pandemias®, los colapsos eco-
némicos y las guerras civiles.

Entendemos por cuerpo, a partir de Foucault
(2002), un campo de inscripcién de fuerzas politicas
e histéricas, una superficie de escritura de signos y
discursos. El cuerpo es un territorio de subjetivacién
donde se escriben y dejan marcas las fuerzas sociopo-
liticas que se encargan de hacerlo existir, por lo tanto,
serd lo que las fuerzas del biopoder inscriben e institu-
yen en un determinado tiempo histérico. Sin embargo,
en tanto lugar de subjetivacién, el cuerpo “hecho car-
ne” también es el punto de fuga donde atin son posibles
los juegos de verdad subjetiva, donde la emancipacién
y la fuerza creadora de lo humano eclosionan en multi-
ples direcciones, singulares 0 monstruosas.

El devenir cuerpo en los griegos,
el cristianismo y la modernidad

El cuerpo humano no tuvo un origen divino. Home-
ro llamaba soma a un cuerpo desmembrado, de cuyas
partes yuxtapuestas podia escaparse -bajo la fuerza
de su thymos (coraje) en batalla- el preuma o alien-
to divino. De Pitdgoras a Platén, el alma o psykhé serd
la entidad inmortal capaz de darle al soma movimien-
to, sensibilidad y sonoridad, pero especialmente es
un sentir trascendente, sobre todo al morir el cuerpo,
cuando éste pasa a convertirse en una sombra (éidolon
o phasma) de su camino hacia el Hades. En la tradicién
hebraica, Adan significa “arcilla” o “suelo”, y es de ese
amasijo o humaus (tierra) que el hombre recibird la vida
gracias a la insufflatio divina o ruach (soplo vital) (Van-
gazo, 2011). En ambas tradiciones, el cuerpo sélo deja
de ser materia inerte cuando el almalo abandona y cesa
de infundirle vida, dinamismo, sensibilidad e intelec-
ci6n. ;Cudndo entonces el alma deviene en un cuerpo
vivo y con forma (z0€)? ;Cudndo el cuerpo se vuelve
soporte (bzos) del trabajo purificador y sapiencial del
alma? En Occidente, esas preguntas han desplegado
los mds variados debates entre doctrinas misticas y teo-
rias filoséficas y teolégicas.

Entre las muchas obras de la tradicién greco-
rromana, hay una, sin embargo, que nos ilustra
particularmente. Es una obra de Aristides Quintilia-
no (siglo II y III d. de C.), titulada Sobre la miisica,
en la que, siguiendo a Platén, el autor sostiene que si
las cosas del mundo acceden a un orden y ritmo debe-
ran estar entonces administradas por un alma que las
dirjja. Para ello, el alma debe abandonar su tendencia
contemplativa de ir hacia lo superior y abocarse a ser
impregnada por las cosas, por los signos del mundo,
diriamos hoy, de cuya inclinacién nace la necesidad o
deseo de tener un cuerpo, al cual se le dard calor vital
y armonia por medio de la luminosidad inmanente que
posee toda alma. Desde esta visién platénico-espiritua-
lista, el devenir un cuerpo (humus/humano) empieza
cuando el alma decide animar el soma (z0¢) desde el
logos radiante de su deseo, un deseo de armonia y or-
den celestial para una vida que, sélo asi, merezca ser
vivida (bzos).

Foucault (2007) es el filésofo que trabaja genea-
légicamente este devenir histérico del cuerpo como

un campo de inscripcién de signos, discursividades
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« Mujeres en sillas de ruedas protestando por la no implementacion de la Ley de Discapacidades, Abuya (Nigeria), 2020 | Foto: NAN

y poderes, sean éstos teoldgicos, filoséficos, médicos,
juridicos o, sobre todo, politicos. Foucault demuestra
que la andtomo-politica naci6 en el momento en que se
transformaron profundamente las relaciones de poder
en el antiguo régimen: cuando se da el pasaje de for-
mas de poder, centradas en la figura del soberano que
decide quién muere, hacia las formas de poder discipli-
nario, donde se constituye la 16gica del “hacer vivir y
dejar morir”, como credo laico de la teorfa politica y los
discursos juridicos de la modernidad. Este poder hace
del cuerpo un instrumento que funciona de manera sin-
tonizada con las exigencias del naciente capitalismo y
de los Estados, durante los siglos XVII y XVIII. Fue
la insercién controlada de los cuerpos en el aparato
productivo lo que permiti6 la emergencia de la llama-
da normalidad. El cuerpo devino cuerpo normado. Las
sociedades occidentales se constituyeron en espacios
de normalizacién, donde las normas disciplinarias se
articulan a mecanismos y dispositivos que regulan a las
poblaciones. En otras palabras, “el hecho de vivir [...]
ingresa en el campo de control del saber y de las inter-

venciones del poder” (Castro, 2018: 60).

Con las tecnologfas de poder, centradas en la vida
normatizada, lo anormal eclosiona por contraste. La
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disfuncién social y productiva, pero, sobre todo, la
irracionalidad de los desadaptados, los aberrantes,
marginales, abyectos y discapacitados -lo monstruoso,
en definitiva-, hard que los dispositivos de normaliza-
cién se esmeren en atender estas anomalias, ya sea por
medio de la taxonomia excluyente de lo extrafio y lo bi-
zarro o de la inclusién clinica, punitiva o reparadora.

Los cuerpos que no responden a las demandas y
exigencias del orden social biopolitico, ya sea porque no
obedecen voluntariamente, o porque han nacido incom-
pletos, deformados, contrahechos, monstruosos, deben
someterse a procedimientos ortopédicos, cuyas técni-
cas e instrumentos correctivos enderezan lo desviado,
lo chueco, lo perturbador, lo poco adiestrado, dejando
marcas en la carne y en el alma. La nueva ortopedia im-
pondrd su canon: accién continua, resultados duraderos
y homeostasis de la rendicién. Un cuerpo rendido, en-
tregado, d6cil y maleable es una buena corporalidad,
colaboradora, socialmente aceptable. Si gracias al ins-
trumental ortopédico del biopoder, los cuerpos pueden
encaminarse hacia un futuro productivo, con la educa-
c16n humanista de la consciencia se pueden enderezar
las conductas inmorales y también se podrd, con esfuer-
zo 'y disciplina, enderezar toda discapacidad.
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El sueno de la razén (capitalista)
produce cyborgs: la nueva carne
del transhumanismo

La “nueva carne” no serd organica en multiples senti-
dos. Ya sea a partir de desarrollos biotecnolégicos, que
ven en la quimica molecular la potenciacién de las ca-
pacidades cognitivas y genéticas, o del uso de prétesis
biorrobéticas y de dispositivos cibernéticos que au-
mentan las capacidades fisicas del cuerpo, la revolucién
industrial 4.0 nos hard pasar de la condicién de morta-
les ala de dioses de silicén, como plantea Harari (2014)
en sus ensayos como historiador del futuro.

El discurso de los *

‘pastores” de la visién trans-
humanista evidencia un fondo eugenésico, como se
detecta en las declaraciones de Hugh Herr (TED,
2014), un escalador, ingeniero biomecatrénico y do-
cente de biofisica, que cuenta con dos prétesis de

tecnologia avanzada en sus piernas:

En el MIT estamos pensando en el disefio Neuroembodied
[...]. Este proveerd a la humanidad de nuevos cuerpos
[...]. La humanidad pondrid fin a la discapacidad en el si-
glo XXI y establecerd bases cientificas y tecnolégicas para
aumentar el potencial humano y extender las capacidades
en lo cognitivo, emocional y fisico [...]. Los humanos nos
convertiremos en superhéroes [...], podremos extender
como alas nuestros cuerpos con estructuras antropomaor-
ficas [...]. Al final de este siglo, los seres humanos serdn
irreconocibles en apariencia y modo de movimiento. La

humanidad tomard vuelo y se elevard’.

En este contexto, los cuerpos de la “vieja carne”, los
no intervenidos cibernéticamente ni mejorados genéti-
ca o quimicamente, devendrdn discapacitados dentro
de un discurso que inviste, libidinal y subjetivamente,
a los cuerpos. El papel del deseo serd crucial en esta
travesia hacia el transhumanismo. Como ya lo analizé
Foucault en su Historia de la sexualidad, en particular
en Los placeres de la carne, ésta tltima ha sido desde el
paganismo y el cristianismo el locus donde el cuerpo es
atravesado por el deseo. Y cuando hablamos de deseo y
placeres, se trata también de una ética, de un saber ha-
cer, de un dominio sobre si mismo y los otros, de una
gobernanza de los placeres y los deseos. La carne es el
cuerpo sexuado, es decir, subjetivado y, por lo tanto,
el campo de expresién de luchas de la subjetividad en
cada época. ;Qué nos dicen estos planteamientos sobre

la carne-cuerpo-deseo en un devenir transhumanis-
ta? ;Qué pasard con la carne y el deseo cuando ésta se
vuelva sintética, una interfaz que conecte a nivel celular
con mdquinas algoritmicas y automatizadas de pro-
duccién de informacién continua, para beneficio del
cyberusuario, pero, sobre todo, para las corporaciones
biotecnolégicas? ;Qué pasard con el deseo humano, en
tanto fuerza de creacién y singularizaciéon?

El mejoramiento transhumanista del cuerpo con-
lleva el mismo sometimiento a los dispositivos de
rendimiento, eficiencia, flexibilidad y, a la postre,
de obediencia y sumisién subjetiva que se instrumenta-
ron durante la modernidad biopolitica, pero ahora con
el agravante de que esta sumisién comporta otra sujecién
de los cuerpos, la de tipo psicopolitico (Han, 2014). El
transhumanismo representa una nueva “servidumbre vo-
luntaria”, distinta a la que planteaba De La Boétie en el
siglo XVI (2006), en la que lo voluntario ya no provie-
ne del sujeto que ha introyectado la ley, sino del sujeto
que ha cedido ante el algoritmo para que éste adminis-
tre y gestione su vida. La servidumbre voluntaria no es
la de las masas condicionadas por el poder persuasivo
del soberano o del lider, del proyecto ideolégico, sino la
de aquéllos que obedecen, urgidos y con beneplicito, a
los sistemas automatizados de informacién. La “carne cy-
borg” ha subjetivado el dominio cibernético de procesos
que el sujeto no domina, y que lo excusan de tener deseo
propio, es decir, que desean por él. Broncano ha espe-
culado que la existencia ¢yborg adolece de una nostalgia
mexplicable, pues “son seres que no saben lo que son,
seres a los que no les deja saber lo que son, porque son
interpretados por categorias dominantes, hechas de di-
cotomias que tienen, en si, la semilla de la dominacién y
la exclusién” (Broncano, 2009: 15).

Aunque la especie humana sea fruto de una con-
tinua produccién y apropiacién tecnoldgica, esto no
significa que su fragilidad s6lo provenga del cuerpo
biolégico, también tiene origen en su misma condicién
antropotécnica, elevada a la maxima potencia por el
transhumanismo. A mayor sofisticacién técnica, mayor
es el riesgo y la vulnerabilidad. Por eso nos pregunta-
mos, ¢es lo mismo el dominio del fuego y la agricultura,
el microscopio y el telescopio, que la edicién genéti-
ca y los implantes de interfaces cerebro-mdquina? ;La
evolucién antropotécnica de la humanidad es s6lo una
cuestién de grados? O ¢hay un salto cualitativo de al-
cances incalculables e indeterminados, un salto al vacio,
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en los llamados nuevos avances de la genética, de la pro-
gramacién neurocibernética de los cerebros y cuerpos?
Los cientificos, por ejemplo, han desarrollado una nue-
va tecnologia denominada prime editing, que permite
editar las mutaciones relacionadas con enfermedades y
copiar nueva informacién genética*. Cientificos experi-
mentales desarrollaron lo que ellos denominan biobots,
fusién de mdquinas y células animales®. Los distintos
proyectos cyborgs, desde los mds pragmdticos® hasta los
mds estéticos, redefinen las capacidades humanas en
el marco de la obsolescencia programada, de manera
que extienden el tiempo de vida, inventan nuevos sen-
tidos diferentes a los cinco existentes’, desaffan lo que
las tradiciones humanistas entienden como cuerpo, ca-
pacidad, humanidad. Es necesario preguntarse por estas
nuevas narrativas que proyectan los mercados de préte-
sis fisicas, cognitivas y emocionales. En definitiva, hay
que preguntarse por la eugenesia que implica el transhu-
manismo y sus efectos en la comprensién de una nueva
forma de discapacidad.

El sueno de la razon (capitalista)
produce cuerpos agotados

La sociedad del cansancio y del rendimiento que plan-
tea Han (2012) discapacita a los cuerpos a través de su
agotamiento, le impone modelos estéticos y de produc-
cién, los convierte en desechos. En estas sociedades, el
capitalismo discapacita a los cuerpos a través del exceso
de trabajo y de atencién a la informacién, agotdndolos
en términos psicol6gicos y mentales: los vuelve ansio-
sos, tristes, depresivos, cansados.

La Revolucién industrial, que necesitaba edu-
car y disciplinar a los cuerpos para el trabajo en las
fibricas, determiné que un cuerpo con capacidades
productivas era indispensable para el sistema econé-
mico (Ferrante, 2009; Gémez, 2014, 2016; McRuer
2018, Garcfa-Santesmases, 2017). Desde esa perspec-
tiva, los discapacitados se convierten en una especie
de grupo oprimido, en la medida en que “no cumplen
con los requerimientos socioeconémicos vigentes,
(donde) hay que ser eficaces, productivos, competiti-
vos” (Gémez, 2016: 43).

El triunfo de la sociedad del rendimiento implica
un cambio decisivo en la perspectiva del sujeto. El fin

de la obediencia da paso a un poder hacer sin limites,
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impulsado por una seductora utopia que promueve
la posibilidad de darse una nueva forma, o identidad,
que se sostiene en el yo-ideal, de indole narcisista
(Han, 2018). La evolucién hacia el capitalismo de los
miltiples nombres -de mercado, consumo, cognitivo
o informacional, como lo han denominado Deleuze,
Guattari, Rolnik, Lazzarato, Berardi- no sélo implica
extraer la plusvalia de la fuerza mecdnica del traba-
jo de los cuerpos, sino también de la produccién del
conocimiento (Rolnik, 2007). El empresario que se
forma a si mismo es un sujeto que hace de su cuer-
po y de su mente una fuente constante de capital, es
decir, el capacitado por excelencia es aquel que logra
escalar sus dones (la herencia, el programa genético)
y sus competencias sociales (Foucault, 2007), en aras
de ganar una batalla decisiva: que cuerpo y mente se
capitalicen y puedan circular socialmente, que repro-
duzcan su valor, medido en tiempo productivo. Por
tanto, formar parte de la sociedad del rendimiento
significa, como nunca antes, que, sobre los hombros
de un individuo, sin mediaciones culturales de otra
indole, cada vez mds ensamblado a la técnica y sus
suplementos protésicos, recaiga el peso fundamen-
tal de su supervivencia, de su transformacién, de su
constante actualizacién. Tiene éxito aquel que logra
probar, a cada momento, que su valor en el mercado
no se degrada, no se estanca o esclerotiza.

El individuo manifiesta en su hiperactividad, en
su iniciativa permanente, en los muchos juegos donde
debe hacer circular sus competencias, paradéjicamen-
te, una pasividad esencial ante el entorno en el que
se desenvuelve. Malabou (2007) lo ha explicado bien,

» Marchas de mujeres sordas maltratadas, una pesadilla silenciosa,
Buenos Aires (Argentina), agosto del 2017 | Tomada de: El Pais
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= Piyah Martell, mujer norteamericana transgénero sin piernas paseando con su mascota, 2019 | Tomada de: Cas.sk

con respecto al funcionamiento neuronal que hoy
sirve de modelo ideolégico a la sociedad del rendi-
miento. El mercado y sus distintos espacios no piden
singularidad, exigen del sujeto capacidad para circu-
lar en los contextos donde se desenvuelve, ya sean
laborales o productivos, de entretenimiento o de inte-
raccién social, de manera que una buena parte de su
inversién emocional, libidinal y cognitiva estd pues-
ta en procesar, asimilar, inscribir en el cuerpo y en la
mente las sefiales de ese contexto. Capitalizar las com-
petencias implica desarrollar una metacapacidad para
adaptarse a los estimulos, acontecimientos, novedades
y accidentes que un entorno cada vez mds gaseoso y
cambiante demanda.

A pesar de lalégica de los imperativos en la que se
sumerge el sujeto para sostener su lugar en el mercado
de las competencias, en la prictica, el que emerge de
estos procesos de alto rendimiento es aquel que debe
dar muestras de una infinita flexibilidad, elasticidad o
poliformismo. Triunfa aquel que da mejores demos-
traciones de convertirse en un material cada vez mds
maleable, que cambia constantemente de identidad,

de avatar, de vocacién, de intereses, capaz de borrar
su historial y sus improntas para sobrevivir al exigente
Juego que la sociedad del rendimiento naturaliza (Ma-
labou, 2007). La guerra, entonces, como afirma Han
(2012), no se hace contra el otro sino se desarrolla en
el campo de batalla del propio yo, una batalla consi-
go mismo, en aras de ganar un juego interminable e
impredecible. Berardi (2010) habla de una epidemia
depresiva para designar el cuadro patégeno fundamen-
tal que intensifica la hipermovilizacién nerviosa y la
sobrecarga excitatoria. En la sociedad de la velocidad
infinita, la frustracién puede llevar a una desinversién
de la energia libidinal y a la depresién: “[...] la frus-
tracién de los intentos de accién y de competencia
llevan al sujeto a retirar su energfa libidinal de la arena
social” (Berardi, 2010: 33). Han describe a los nuevos
seres que empiezan a poblar los hospitales, los centros
de atencién, los hogares psiquidtricos y los espacios
de terapia, como un producto de la experiencia limite
del rendimiento:

[...] las enfermedades psiquicas de la actualidad, como la

depresion, el burnout, el déficit de atencién o el sindro-
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= Kevin French en el performance 'Opiniones desafiantes sobre la desnudez y la discapacidad’, octubre del 2017
| Tomada de: Gemma Varney Photography

me de hiperactividad, no estin ligadas a un proceso de
represion y de negacion. Apuntan, més bien, @ un exceso de
positividad, es decir, no a la negacién, sino a la incapacidad
de decir no; no al no-deber (Nicht Diirfer), sino a poderlo
todo. (Han, 2018: 52)*

Nunca estamos a la altura de las exigencias. Las
evaluaciones de recursos humanos lo reiteran y la ines-
tabilidad laboral lo reafirma: esos cuerpos (nuestros
cuerpos) nunca rinden lo suficiente. Este sindro-
me de burnout generalizado transforma, en términos
politicos, a los cuerpos y subjetividades en nudas
vidas (Agamben, 2003). Los “discapacita” para ejer-
cer la ciudadania, mientras se le exige el 100% de sus
capacidades en entornos y pricticas de continua ac-
tualizacién laboral. La documentalista y artista visual
Allegra Pacheco, por ejemplo, dibuja lineas blancas
con tiza alrededor de los cuerpos tirados en las calles
de Japén, que han caido por el sindrome de Karosh?®,
término que se traduce como “muerte por exceso de
trabajo”. La linea es simbdlica: esos cuerpos son los
caddveres del capitalismo, son los cuerpos que han
rendido al 100%.
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Por otra parte, el capitalismo actual discapacita a
los cuerpos a través de la continua imposicién de ima-
genes de cuerpos dominantes: delgados, hiperactivos o
perfectos. Estos modelos son parte de los mundos que
el capitalismo crea, y son condicién para entrar en és-
tos. El capitalismo elabora no solamente productos,
también “mundos listos para usar” (Rolnik, 2007), con
representaciones y estilos de vida idealizados. Mientras
las sociedades disciplinarias controlaban a los cuer-
pos a través de instituciones y encierros, o a través de
politicas, reglamentos y procesos administrativos, las
sociedades de control ejercen poder de forma mds su-
til, como, por ejemplo, a partir de regimenes de signos
socializados a través de mdquinas de expresién como
los medios masivos de comunicacién o los medios di-
gitales (Lazzarato, 2013, 2014). Estos signos proveen
un encuadre que captura las subjetividades en cate-
gorfas binarias: subjetividades de lujo y de desecho
(Lazzarato, 2013, 2014; Rolnik, 2007). A esos mun-
dos y subjetividades les corresponden ciertos tipos de
cuerpos. Los consumidores, de forma voluntaria, se
adscriben a esos universos de una manera casi religiosa,
en la medida en que constituyen mitos fundamentales
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(Rolnik, 2007). Una “corporalidad capitalis-
ta” es, entonces, la llave de entrada al paraiso.
No es que unos productos corresponden a un
determinado cuerpo, sino que, mds bien, un
cuerpo corresponde a esos productos. Si no
se tiene ese cuerpo, se es discapacitado, por
lo tanto, hay que trabajarlo para que sea dig-
no de esos mundos-productos.

Los estindares de belleza contempori-
neos han fragmentado al cuerpo en sus mds
pequeias porciones, con el objeto de inter-
venirlo desde el diseno. Se modelan unas,
cejas, labios. Se blanquean axilas, pieles. Se
tornea el rostro con yogas faciales. El cuerpo
se capacita para ingresar a esos mundos a tra-
vés de la cirugia, el ejercicio y el uso de filtros
digitales, con la aspiracién de darle forma a
una subjetividad del lujo. El valor de cambio
y exhibicion distingue su precio. El cuerpo se
exhibe en escenarios de felicidad: cuerpo del-
gado, cuerpo que viaja, cuerpo que consume.

Son cuerpos, paraddjicamente, que
tienen como horizonte el agotamiento. El
cuerpo no sélo se agota produciendo para
el capitalismo cognitivo, al convertirse en
un obrero de datos con la atencién captu-
rada en redes, al buscar la perfeccién que le
permitird entrar a esos mundos aspirados.
Ademis, se agota en su bisqueda de ser otra
cosa, agota sus posibilidades de devenir. El
agotamiento implica no sélo cansancio, sino
la eliminacién de las potencias de ese cuerpo
para generar otras posibilidades (Deleuze,
1996; Han, 2012).

El agotado es mds que el cansado, indi-
ca Deleuze (1996), porque ese cuerpo ya no
puede “posibilitar”: ha agotado sus posibi-
lidades, sus potencialidades, sus formas de
reinvencién o creacién. ;Como puede un
cuerpo escapar al agotamiento en los mol-
des del capitalismo? ;Puede, mds bien, un
cuerpo discapacitado, que se asuma como
tal, convertirse en una forma de resistencia?
¢Puede ese cuerpo discapacitado convertirse
en una forma de devenir?

El sueno de la razon (capitalista)
produce cuerpos vulnerables

Lejos del equilibrio o de la armonia, la sociedad contemporanea ha
puestoenmarchaunainéditaeconomiadelahostilidad,basadaenun
individualismoferoz, queseconcentraentresfigurasespecificas, tres
objetos psiquicos, socialmente inquietantes, que tipifican al que no
lograserlosuficientementeflexible, eldstico o polimorfo. Sonobjetos
que al denunciar la vulnerabilidad, vista como discapacidad, sirven
para proteger al yo-ideal de sus avatares. Estos objetos, socialmente
inquietantes, son los débiles, los enemigos y los intrusos (Mbem-
be, 2018). En el corazén de los imperativos que alientan al yo, en
la hiperactividad y potenciacién de sus competencias, anida otro
principio de transformacidn, esta vez negativa e inhabilitante. Esta
reversibilidad del devenir que se produce entre ganadores y per-
dedores, entre capacitados y discapacitados, hace que podamos
transformarnos, en un contexto dado, de sujetos ideales a objetos
inquietantes, y entremos en la criba de lo que Butler llama esque-
mas normativos de inteligibilidad, en tanto mecanismos sociales e
institucionales que apuntan a hacer distinciones entre humanos y
no humanos: “[...] (estos esquemas) establecen lo que va a ser y no
va a ser humano, lo que es una vida vivible y una muerte lamenta-
ble” (Butler, 2006: 183). La sociedad consensuada se reserva un
repertorio de imdgenes-tipo que alientan la deshumanizacién vy el
rechazo del reparto, entre las variadas modalidades del fracasado:
el pardsito, el vividor, el delincuente, el inmigrante, el refugiado,
incluso el terrorista. Los tentdculos de la biopolitica contempora-
nea se manifiestan en estas nuevas dislocaciones y transferencias,
que desconocen la vulnerabilidad del cuerpo como condicién
constitutiva: “[...] la fijacién imaginaria sobre el extranjero, el mu-
sulman, la mujer velada, el refugiado, el judio o el negro, en este
contexto, desempeiia funciones defensivas” (Mbembe, 2018: 51).

= Dulce, mujer joven invidente, México, 2016 | Tomada de: Vice
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El sujeto que deviene exitoso defiende un lugar que,
cada vez, es menos su lugar, por lo cual estd expuesto
permanentemente a encarnar las figuras del indeseable o
devenir sujeto discapacitado, sujeto spam, sujeto outlet,
homo sacer, o sumar a la lista de los nuevos heridos del
rendimiento: “Desocupados, personas en situacién de
calle, sujetos que sufren el estrés postraumatico, depre-
sivos profundos, victimas de catédstrofes naturales, todos
han empezado a parecerse” (Malabou, 2018: 19).

En la actualidad, todos estos fenémenos subje-
tivos pueden llegar a confundirse por sus efectos o
resultados en el marco del rendimiento. Como bien
explica Malabou, exclusién, discapacidad, depresién
o accidente cerebral, por los efectos de una radical
desafiliacién o desconexién del sujeto respecto a su
entorno, se vuelven signos de un déficit de adaptabili-
dad que contraviene la plena actividad que demanda la
sociedad del rendimiento. Es el caso del afectado por
el Alzhéimer, al que la fil6sofa francesa convierte en la
imagen por excelencia del nuevo discapacitado: “El
enfermo de Alzhéimer es el contraste de la sociedad co-
nexionista, es el contra-modelo de la flexibilidad. De
hecho, es presentado como un desafiliado: errante, sin
memoria, asocial, sin solucién” (Malabou, 2007: 60).

Pensar estas dislocaciones, o deshacer los esque-
mas normativos de inteligibilidad, implica, a la manera
de Butler, pasar de una ontologia del individualismo a
una ontologfa social, donde se conciban, negocien y ges-
tionen, precisamente, las relaciones del sujeto en tanto
vulnerable, es decir, reconocer que el individuo no con-
trola las fuerzas sociales que lo preceden y lo constituyen,
y que siempre sufre, se alegra o responde, en diversos
grados, frente al mundo que lo circunda. Eso implica
aceptar un criterio de reconocimiento de lo social como
totalidad, una ecologfa humana, en tanto que siempre
estd ahi presente en el mundo del sujeto: “Todos esta-
mos sometidos unos a otros [...] somos vulnerables a la
destruccién por los demds y [...] estamos necesitados de
protecciéon mediante acuerdos e instituciones que se ba-
sen en la precariedad compartida” (Butler, 2010: 71).

Zizek (Hounie, 2010), en este contexto, hace ver
que el lugar del ganador o del exitoso es més fragil de lo
que se plensa, por lo tanto, el sentimiento de vulnerabi-
lidad no es erradicable. Cualquiera puede perderlo todo
en cualquier momento y lugar. Perder este juego conlle-
va el riesgo mayor de la exclusién, de la invisibilizacién,
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del no reconocimiento (Hounie, 2010). Perderlo todo,
entonces, significa una transformacién deshonrosa y
negativa, que descontextualiza y expulsa al sujeto del
lugar. La reversién implica pasar de lo que se considera
normal a la figura inquietante del discapacitado.

Fisher (2018), recurriendo a una definicién de la li-
teratura fantdstica, ha estudiado la sutil diferencia entre
diversas experiencias de transformacién de lo normal
o lo cotidiano, y en ese contexto define lo siniestro, lo
raro y lo espeluznante. El sujeto que deviene discapa-
citado ha perdido, en un instante, el lugar social que
les correspondia, y se ha convertido, para los demds,
en un sujeto raro, irreconocible, objeto de sospecha y
de rechazo, porque estd donde no se lo espera: se vuel-
ve, repentinamente, intruso, una carga, un obsticulo
(Fischer, 2018). Se entiende, entonces, que traer al do-
minio de lo familiar algo que estd fuera de ese dominio,
convierte al perdedor o discapacitado en un objeto no
algoritmico, que guarda similitudes con el apitrida, el
desplazado, el migrante, el que estd suspendido de sus
derechos y garantias, un komo sacer (Agamben, 2003).
De manera que a la manufactura de especies que pro-
duce la sociedad del rendimiento, debemos sumar el
devenir del que, ganando, de pronto lo ha perdido todo,
el que ha abandonado, por ello, el lugar que ostentaba.

Resulta cada vez menos extraiio que filésofos como
Han, Malabou, Zizek o Berardi dediquen péginas ente-
ras de su reflexién a tratar otra dimensién, si se quiere
mas radical, de la derrota en la sociedad del rendimien-
to, aquélla que se encarna en la reproduccién n vitro
de seres vivientes que se han vuelto extranos a si mis-
mos, el acontecimiento —o padecimiento- que implica la
ocupacién de un cuerpo que viene a habitar el mismo
cuerpo. Formas de la subjetividad postraumdtica, las de-
nomina Zizek, al referirse a la patologfa que ha impuesto
una sociedad entregada a intrusiones externas (acon-
tecimientos, accidentes), “interrupciones brutales, sin

sentido, que destruyen la textura simbélica del sujeto”

(Zizek, 2015: 89).

Malabou considera que el Parkinson, el Alzhéimer
y el estrés postraumadtico son las principales fuentes del
padecimiento mental contempordneo. En esos pacien-
tes a quienes llama los nuevos heridos de la simbiosis
entre biopolitica y neurociencia, se hace evidente una
desconexién marcada por efectos como la frialdad o la
indiferencia. Los nuevos heridos aparecen alli cuando
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ni siquiera la huida del migrante, del desplazado, del fu-
gitivo o del evasor son figuras posibles que sirvan para
definir el alcance del accidente cerebral. Es una trans-
formacién radical, producida por el poder y pliegue de
un accidente neuropsiquico, que hace imposible sos-
tener la identidad como sitio estable de enunciacién.
Mis cerca de un ataque terrorista, los que padecen la
plasticidad destructiva reaccionan ante una situacién
(orgdnica o psiquica) que no tiene salida. De alli que

[...] la dnica salida posible ante la imposibilidad de huir
parece ser, precisamente, la constitucién de una forma de
huida. Es decir [...] la constitucién de una identidad que
huye de la imposibilidad de huir. Identidad desertada y di-
sociada que no se reflexiona sobre sf misma, que no vive ni

subjetiviza su propia transformacién. (Malabou, 2018: 17)

Las heridas de estos pacientes por accidentes neu-
ronales o ruptura de conexiones en el sistema nervioso
central (SNC) afectan la plasticidad del cerebro y la di-
mensién psiquica del individuo.

La novedad del enfoque de Malabou, preocupado
no sé6lo por el andlisis evidente de la destruccién de la
plasticidad que ocasiona el accidente contemporaneo
(terremotos, catdstrofes naturales y politicas, pandemias,
colapsos econémicos, guerras civiles), es que también
subraya una oportunidad de abrir las lineas de discu-
si6n hacia la condicién humana vulnerable, partiendo
no tdnica y exclusivamente del valor de la flexibilidad,
de la adaptabilidad o de la conectividad, sino de la ca-
pacidad que tiene todo sujeto, a partir del sufrimiento,
de desarrollar soluciones singulares exclusivas del ser
viviente, en tanto la vida misma posee un poder de re-
sistencia que se hace visible en situaciones extremas,
cuando explota la identidad e irrumpe la emergencia de
darse otra forma del yo. De alli que el sujeto, desde el
punto de vista biolégico, sea capaz de reinventar una y
otra vez su identidad. Alli radica la oportunidad de esta-
blecer otras conexiones posibles, fuera de la16gica cada
vez mds excluyente del rendimiento.

Fisher dirfa que los nuevos heridos de los que ha-
bla Malabou producen un accidente de la presencia
que puede asociarse, ficilmente, con la experiencia de
lo espeluznante, esa que despierta preguntas metafisi-
cas en quien aprecia la transformacién sin llamado, sin
aviso, del otro: “;Por qué hay algo cuando no deberia
haber nada? ;Por qué no hay nada cuando deberia ha-

ber algo? Los ojos ciegos de los muertos, los ojos idos
de los amnésicos provocan una sensacién espeluznan-

te” (Fisher, 2018: 15).

Los descubrimientos recientes de la neurociencia y
de la plasticidad del cerebro permiten ampliar el concep-
to de capacidad y asociarlo a soluciones novedosas que
crea el organismo en interaccién social, para recibir y dar-
se forma, por lo que Malabou exige una reevaluacién del
criterio de discapacidad (dado que todos poseemos esas
sustancias explosivas, todos somos potenciales monstruos
6ntico-ontolégicos, puesto que nadie puede estar seguro
en qué devendrd). Ante la experiencia espeluznante de los
nuevos heridos, Malabou (2018) demanda no sélo una es-
tética de la plasticidad, sino, sobre todo, una ética (cuidado
y atenci6n, basados en un criterio de la vulnerabilidad so-
cialmente compartida) y una politica (responsabilidad),
que le hagan frente a las exigencias de un modelo econé-
mico que busca plegar las resistencias constitutivas del ser
viviente, para acoplarlo a las regulaciones, la explotacién,
la incitacién e instrumentalizacién que demanda la bio-
politica. En este sentido, el acontecimiento, el “devenir
discapacitado”, implica habitar diversas formas de cor-
poralidad existentes y deshacer las categorfas binarias de
capacidad y discapacidad. Asumir que la subjetividad es
de antemano vulnerable, rota, tullida, monstruosa, en la
medida en que son términos que aluden a la resistencia, la
singularidad o la creaci6n. Esta perspectiva abre el campo
social, definitivamente, a nuevas proyecciones del otro y a
nuevos devenires, proplos y ajenos.

= Judith Scott, artista con sindrome de Down,
abrazando una de sus obras, 2011
| Tomada de: Cliffleeparis.wordpress.com

159



NOMADAS 52 | enero-junio de 2020 - Universidad Central - Colombia

= Kevin French en el performance 'Opiniones desafiantes sobre la
desnudez y la discapacidad’, octubre del 2017 | Tomada de:
Gemma Varney Photography

Otros devenire_s: asumirse
monstruo, tullido, roto

Moraiia nos ofrece la nocién de monstruo para pensar,
con renovado brillo critico, las complejas, paradédjicas y
extravagantes configuraciones emergentes que la trans-
modernidad occidental viene produciendo'. Para esta
autora, monstruo es una nocién posmetafisica en la me-
dida en que indica la antitesis, sin superacién dialéctica,
de lo incorrecto que no tiene aspiracién de ser corre-
gido, la contrahechura que desdice moldes ideales, el
dislocamiento de algo que nunca tuvo forma previa, la
mutacién que adviene sin esperarse (Morana, 2017).

El monstruo elude la norma establecida, si-
tudndose en un drea arbitraria que desconoce los
pardmetros binarios de identidad/otredad, realidad/
fantasfa, normalidad/anomalfa, hegemonia/marginali-
dad, excepcionalidad de lo fantistico/vida cotidiana.
La nocién del monstruo permite pensar lo que antes era
margen y ahora rizoma''. Asi entendido, lo monstruo-
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so elude los procesos de sujecién social, en el sentido
de Deleuze, ya que escapa de las categorfas binarias de
dentidady representacion que el capitalismo exige para
organizar lo social en términos biopoliticos. Con la no-
ci6n del monstruo nos acercamos al enfoque crip de la
discapacidad, pero inyectindole un vigor epistémico
renovado, que nos permite explorar otras dimensiones
de la tematica.

Concebir el monstruo nos sugiere un pensamien-
to del acontecimiento y la diferencia. En este punto,
siempre con Foucault, Morafia (2017) razona que los
anormales son seres monstruosos que, en tanto dife-
rentes, revelan el aspecto normativo dominante. La
norma se nos muestra con claridad a partir de los quie-
bres de la regulacién social, de los puntos ciegos y de
las lineas de fuga que sirven de fundamento axiolégico
para sostener un orden instituido. A su vez, el mons-
truo suspende-interpela no sélo las leyes juridicamente
establecidas de lo correcto, sino también las de la natu-
raleza biolgicamente concebida desde los criterios de
lo normal y lo patolégico. Es por ello por lo que este
doble registro ~hacer ver el orden instituido, a la vez
que interpelarlo- inscribe una infraccién en el propio
corazén de la existencia normada.

Lo que fue un llamado de atencién prudente y pre-
ventivo de Goya sobre los excesos de la razén, y que
inmortalizé en su aguafuerte sellada con la frase “el sue-
fio de la razén produce monstruos”, se nos presenta
ahora como destino consumado, como el rostro ma-
duro de aquel augurio. Es lo monstruoso lo que pide
devenir en razén. Pero no una razén de la identidad y
la universalidad, sino una razén abierta a las multipli-
cidades afectivas y a las singularidades subjetivas que
devienen otros cuerpos.

En esta trayectoria subversiva, ubicamos a los cuer-
pos leidos desde las teorfas de lo crip, las cuales acogen
a €s0S Cuerpos-otros, €sos Cuerpos-monstruos, que
no responden a la norma. La teorfa y los movimientos
politicos que de lo ¢rip se desprenden, rewvindicardn,
dignificardn los cuerpos tullidos y las vidas adscritas a
éstos, como dignas de ser vividas (McRuer, 2018; Co-
hen, 2015). La designacién de algo como monstruoso
devela la construccién de estindares corporales in-
visibles (Platero y Rosén, 2012). El Estado expresa
pobremente esas diferencias al intentar clasificar el ni-
vel de discapacidad en porcentajes: asigna un carnet
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que indica que se es 25%, 40% o 90% disca-
pacitado. Sin embargo, no se consideran otras
variables que resignifican dicha discapacidad:
no es lo mismo ser discapacitado y ser mujer,
negro o de clase social baja (Gémez, 2014; Ro-
jas, 2015). Podriamos sumar a la discusién si
ese porcentaje no tiene que ver, mds bien, con
los impedimentos relacionados con las condi-
ciones materiales y culturales de una sociedad.
A partir de dichos estindares, que plantean
que hay unos cuerpos 100% completos y otros
que no lo estdn, los discapacitados s6lo pue-
den tener dos salidas: 1) la salida que estd
mds aceptada socialmente es aquélla que in-
dica que estos cuerpos incompletos tienen el
derecho —e incluso el deber- de recuperar su
salud, de “igualarse” a los cuerpos normales,
para asf tener una vida digna. Por este motivo,
deben ser categorizados, para luego ser inser-
tados, incluidos, completados con prétesis. 2)
La salida, menos aceptada, consiste en permi-
tir a esos cuerpos performarla discapacidad, la
disfuncionalidad, tal como la conciben los en-
foques de lo crip.

Las teorfas de lo ¢rip asumen el concepto de
cuerpos diversos o de diversidades funcionales.
El objetivo es ““descategorizarse’ como sujetos
fragiles, dependientes y pasivos, como recep-
tores de prestaciones caritativas, como sujetos
definidos por sus aspectos negativos y por ser
‘producidos’ como determinadas verdades por
parte del poder” (Gémez, 2016: 50). Estos
cuerpos-monstruos buscan promover la nocién
de que no existen cuerpos completos y, por otro
lado, incompletos, que no existen (o han existi-
do) cuerpos funcionales o disfuncionales, sino
que existen, mds bien, los cuerpos en plural, las
diversidades funcionales en plural: que los cuer-
pos, como los monstruos, van de a uno. Que lo
monstruoso es, en realidad, la constitucién de
normas y estindares corporales que no sélo sir-
ven para valorar los cuerpos, sino también para
cansarlos, agotarlos, quemarlos, destruirlos.

En Jap6n existe un tipo de arte denomina-
do kintsugr. Esta técnica repara los objetos de
cerdmica rotos con una resina dorada que hace
evidente su falla. La idea es que la rotura sea par-

= Robert Andy, fotografo gay discapacitado en silla de ruedas con su pareja, ambos
desnudos | Foto: Robert Andy. Tomada de: Coeval Magazine

te de la historia del objeto, por lo tanto, no debe ocultarse. Estos
cuerpos fallidos, en la linea del arte japonés kintsugr, consideran
que las roturas forman parte de la historia del cuerpo-objeto, y
que esa hechura debe mostrarse, no ocultarse. Estos cuerpos eli-
gen, por lo tanto, quedarse rotos, y hacer de la rotura un emblema,
una forma de subjetivacién. Como en el arte kintsugi, estar roto le
da un nuevo valor a la pieza. Devenir discapacitado, en este caso,
es asumirse como monstruo, es asumir que el accidente —natural
o fortuito- es una forma de devenir humano, demasiado humano,
como planteaba Nietzsche. Estos cuerpos podrian, incluso, recor-
darnos que todos nos convertiremos en discapacitados, porque
cada dia la fragil carne se degenera, se debilita: sus capacidades
originales (que nunca fueron a su vez homogéneas) se disuelven.
Los cuerpos kintsugi, que eligen quedarse rotos y reapropiarse
de la injuria (asumirse tullidos, asumirse malditos, lisiados), nos
recuerdan la ficcién de la nocién de los cuerpos completos y de
la estabilidad biolégica. Nos hacen caer en cuenta de que esa bio-
logia es también un accidente. Nos hacen volver a la existencia de
formas distintas de ver, escuchar, moverse. Asumirse roto es asu-
mirse diverso, fallido, mortal. Es abrazar la finitud.

Conclusion: devenir muchos cuerpos

El transhumanismo se proyecta como un horizonte de posi-
bilidades de transformacién tecnolégica para la raza humana
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corporizada y biol6gicamente limitada. La promesa de
devenir un acontecimiento radical de cambio y muta-
c16n humana estd dejando de ser s6lo una fantasia de la
clencia ficcién. En un contexto cultural donde la vida
humana mantiene una lucha constante contra la pre-
cariedad existencial y fisica, la oferta transhumanista
estd capitalizando todo tipo de malestares subjetivos y
demandas corporales que consiguen expresién en un
mercado cada vez mds competitivo. Esta situacion estd
impactando de muerte las viejas creencias y los antiguos
valores humanistas. El transhumanismo es la nueva mo-
neda posnihilista que el sujeto contemporineo compra
con renovadas ansias de trascender y perdurar.

La técnica moderna, que Heidegger (1994) de-
nuncié como un engranaje (Gestell) que “abarca todo
lo ente”, imponiéndose como una fuerza conminan-
te a toda la existencia terrestre, es, desde finales del
siglo XX, una realidad consumada. Incluso autores
posheideggerianos como Sloterdyk (2011), sostienen
que el dasein y el “claro” donde acontece su dacién
de ser-en-el-mundo, no es posible sin el auxilio de las
antropotécnicas, las cuales dejaron de ser, gracias a la
revolucién tecnolégica de los dltimos decenios, me-
ros instrumentos de sobrevivencia y hominizacién de
la especie, para representar una verdadera renovacién
tecnogenética de lo humano. Dicho esto, las nuevas
textualidades e hibridaciones que lo c¢yborg estd re-
presentando para la vida humana, consideradas como
oportunidades de renovacién posmetafisica del “texto
basico de lo natural humano”, constituyen los nuevos
retos para el pensamiento de lo que significa tener un
cuerpo, una subjetividad y una vida humana socialmen-
te compartida.

Se trata de asumir responsablemente que los cam-
bios tecnolégicos yano son de superficie o de mediacién
comunicativa, sino verdaderas fuerzas sociotécnicas de
mutacién antropolégica y de visiéon del mundo. Ese
acontecer nos revela nuevas tareas de pensar el cuerpo
y lo humano como destino.

En Spinoza, y luego en Nietzsche, el cuerpo, la ra-
z6n y el alma constituyen una unidad indisociable que
se vela/revela como vida natural. Pero no se trata de la
vida estudiada por las ciencias naturales y biol6gicas,
sino de aquélla afirmada como la naturaleza mds propia.
El dualismo entre ser y devenir deja de operar como an-
ténimo filoséfico. Si la naturaleza es salvaje e indémita,
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lo es porque de ésta emergen las fuerzas, los instintos,
las pasiones y los poderes transformadores de lo deca-
dente y fosilizado. En ésta se despliegan los poderes y
las potencias, sin mds teleologfa que su propio manifes-
tar eruptivo.

La perspectiva desarrollada en los dltimos afos
por Butler subraya la condicién de vulnerabilidad del
cuerpo humano, en tanto estd sometido desde el prin-
cipio a esquemas normativos de inteligibilidad que lo
hacen padecer, reaccionar y responder al mundo que
lo interpela, en condiciones de desventaja. A partir de
la complejidad de la demanda y de los distintos gra-
dos de respuesta subjetiva (dafio, ira, alegria, amor),
Butler entiende que la vulnerabilidad no es una dis-
posicién subjetiva, sino un campo de objetos, fuerzas
y pasiones que gestionan sus diferencias en condicio-
nes de precariedad mutua. El limite que la biopolitica
del rendimiento y sus dispositivos tecnol6gicos inten-
tan establecer entre capacitados y discapacitados, entre
exitosos y perdedores, por tanto, es una frontera porosa
y politicamente reversible.

Autoras como la filésofa de la plasticidad, Kathe-
rine Malabou, mds cerca de Butler que de la tradicién
vitalista nietzscheana, entienden que la sociedad del ren-
dimiento pretende valorar ante todo al sujeto conectado
y movilizado por el capital y la técnica, maximizado por
exigencias de produccién, innovacién, comunicacién
y consumo. Esto ha terminado por producir una nue-
va generacién de discapacitados, agotados o heridos,
que repiten el mismo patrén, vinculado con la desco-
nexién (cerebral o fisica), la desafiliacién, el cansancio,
la depresién o la exclusién. De alli que urja replantear,
en los términos del concepto de plasticidad (recibir y
darse forma), nuevos modos de comprender al sujeto
a partir de sus respuestas singulares, entendiendo que
su diseno sociobiolégico (combinacién de genética y
epigenética que lo hacen tnico) se resiste a todos los
modelajes normativos de la biopolitica, que pretende
condenar al sujeto a padecer la adaptabilidad, el poli-
morfismo y la elasticidad sin fin. Mientras el sujeto se
acerca mds a los valores que promueve el rendimiento,
mds coopera con la miquina y su sentido operativo. El
futuro de la humanidad depende mds de la capacidad
que tengamos de gestionar, precisamente, la respues-
ta plastica del sujeto, en condiciones de precariedad
mutua, lo que replantea lo humano en términos de una
ecologia (humana).
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Esta perspectiva nos permite pensar otros modos  kintsugi. Esto implica pensar como estin habitados
de devenir cuerpo, y eso se logra deviniendo mdlti-  nuestros cuerpos, desde su potencialidad, desde su sin-
ples cuerpos: mutantes, némadas, en transicién, rotos,  gularidad. Ese modo implica pensarlos de a uno.

= Tres miembros de la comunicad queer, uno de ellos en silla de ruedas, trabajan por la inclusion | Tomada de: Pinkoracle
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Notas

Estas expresiones son e¢jemplo de distintas consignas politicas
utilizadas por los colectivos o movimientos relacionados con la
discapacidad en distintos lugares del mundo.

Este articulo fue escrito antes de que se produjera la pandemia
global por el coronavirus. Esta crisis ha visibilizado la dimensién
catastréfica de los grandes “accidentes” en la sociedad contempo-
rinea, relacionados con los modos de produccién y rendimiento
impuestos por el capitalismo, y ha dejado al descubierto la vulne-
rabilidad de la organizacién social de los cuerpos. Estd por verse
la cantidad de cuerpos y sujetos que “devendrin” discapacitados
después que se supere la pandemia.

Fragmento de la conferencia TED (2014) de Hugh Herr (traduci-
da por los autores).

Como ejemplo, véase el experimento genético de las gemelas asid-
ticas, creadas con resistencia al virus del SIDA (Gallagher, 2019).
Un biobot es una fusién de robot y organismo vivo que podria
considerarse una nueva categorfa de materia animada. Los biobots
podrian tener diferentes fines, desde médicos hasta ambientales.
La categoria abre el debate alrededor de las nociones de vida, cuer-
po y derechos. Véase El Pais (2020).

Un ejemplo de proyecto pragmdtico es Gyborg de Warwik con el
MIT, que tiene como objetivo no sélo la reparacién de los siste-
mas nerviosos relacionados con la enfermedad del Parkinson,
sino, ademds, el desarrollo de procesos de telepatia entre cuer-
pos y 6rganos distintos e intercomunicados. Tomado de: <https://
es.wikipedia.org/wiki/Kevin_Warwick>.
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Notes to Exhume a Body, Lorenza
Bétnner: Performance and Disability
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El presente articulo plantea un ejercicio de exhumacién de dos performancesllevados a cabo por
la artista chilena con discapacidad Lorenza Bétnner en Berlin (1982) y en Barcelona (1992). De
esta manera, subraya la formacién artistica de Lorenza y analiza c6mo su apuesta performativa
le entregd un agenciamiento politico a su cuerpo “discapacitado” y transgénero. De otro lado,
problematiza, a través de los estudios criticos de la discapacidad, otras exhumaciones al cuerpo
y obra de Lorenza que permiten loca-lizar a Botnner como un cuerpo trans y tullido dentro de

la genealogia de artistas disidentes en Chile.
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O presente artigo planteia um exercicio de exumagdo de dois performances levados a cabo pela
artista chilena com deficiéncia Lorenza Bitnner em Berlin (1982) ¢ em Barcelona (1992). Deste
Jjetto, sublinha a formagao artistica de Lorenza e analisa como sua aposta performativa entregou
um agenciamento politico ao seu corpo “deficiente” e transgénero. De outro lado, problematiza,
através dos estudos criticos da deficiéncia, outras exumagoes ao corpo e & obra de Lorenza que
permitem loca-lizar a Bitnner como um corpo trans e aletjado dentro da genealogia de artistas

dissidentes no Chile.

Palavras-chave: corpo, Chile, deficiéncia, exumagao, Lorenza Bitnner, performance.

This article presents an exhumation exercise of two performances carried out by the disabled
Chilean artist Lorenza Bitnner in Berlin (1982) and Barcelona (1992). In this way, it underlines
Lorenza's artistic training and analyzes how her performative bet granted political agency to
her “disabled” and transgendered body. On the other hand, using a critical disability studies
Sframework, it problematizes other exhumations to Lorenza's body and work, which places Botnner

as a trans and crippled body within the genealogy of dissident artists in Chile.
Keywords: Body, Chile, Disability, Exhumation, Lorenza Bitnner, Performance.
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Porque agregar siempre fue el problema y sumar la respues-

ta equivocada: ;como igualar la cantidad de muertos y tumbas?,
;como saber cudntos nacemos y cudntos quedamos?, ;cémo ajustar
las matemdticas mortales y los listados?, sustrayendo, descom-
poniendo, desgarrando cuerpos, para asi de manera rotunda y

terminal, amanecer el iltimo dia, apretar los dientes y restar.

Alia Trabuco Zeran

Introduccion

La consolidacién de los estudios de la discapacidad
durante las décadas de los afios ochenta y noventa, prin-
cipalmente en el contexto anglosajéon (Estados Unidos
e Inglaterra), trajo consigo una serie de reflexiones ted-
rico-metodolégicas que llamaron la atencién sobre la
produccién estética de sujetos que histéricamente habian
sido confiscados por un modelo médico y rehabilitador.
En ese sentido, los disability studies se convirtieron en un
campo de conocimiento alternativo y radicalmente poli-
tico que se propuso examinar las respuestas materiales,
las alianzas politicas y las intersecciones epistemolégicas
gestadas por corporalidades no normativas. En vista de lo
anterior, la discapacidad abandong el podio del saber mé-
dicoy psiquidtrico, se hizo extensiva como categoria social,
no como “tropo maestro de la descalificacién humana”
(Mitchell y Snyder, 2000: 3), y se erigié6 como un mode-
lo social, politico y cultural, visibilizando subjetividades
medicalizadas y descalificadas estéticamente que, en de-
terminados periodos histéricos, instalaron una discusién
sobre el lugar del cuerpo y la sexualidad no normativa en
la produccién cultural, artistica, teatral y literaria.
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Ahora bien, el giro performativo, llevado a cabo
en la década de los aflos sesenta, propuso centrar la
atencién en “la produccién performativa de la mate-
rialidad en la realizacién escénica” (Fischer-Lichte,
2004: 157), como lo sefiala Ericka Fischer-Lichte, y
abri6 el espectro de participacién para artistas que
no estuvieron bajo el mandato exclusivo de la drama-
turgia. Tres décadas después -lo que coincide con la
emergencia de Americans with Disabilities Act (ADA)
y la creacion de leyes para personas con discapacidad
en Estados Unidos- empezaron a ser visibles una se-
rie de apuestas performativas e instalaciones artisticas
diseniadas y ejecutadas por personas con discapaci-
dad como, por ¢jemplo, Mary Dufty, Greg Walloch o
Robert DeFelice. Una constelacién de artistas y per-
Jormers inscribieron sus cuerpos en diferentes puestas
en escena para impugnar los relatos dominantes que
interpretaron la diferencia corporal y cognitiva como
tragedia individual. De acuerdo con Carrie Sandahl
(2003), esta clase de performance se convirti6 en es-
pacio de “tensién y afinidad” (2003: 26), por las
condiciones materiales, identitarias y autobiograficas
de los sujetos implicados, quienes hacen coincidir
su testimonio como sujetos con discapacidad con su
1dentidad sexual no normativa.

La construccién del performance por un sujeto con
discapacidad, por un lado, suspende y cuestiona la ri-
gidez de los modelos escénicos tradicionales que sélo
permiten el ingreso de la diferencia corporal como es-
pectacularizacién, y, por otra parte, se asume como lugar
de interseccién entre una accién escénica y una esce-
na para la construccién del género y la sexualidad. La



tradicién del performance, especificamente en el he-
misferio norte, ha desafiado los cdnones formales de
representacién cuando estos empiezan a ser usados como
lugares alternativos de enunciacién y visibilidad politica
por comunidades patologizadas y minoritarias. Si bien
los disability studies inauguraron una lectura exhaustiva
del performance y de su poder desarticulador, acotaron la
experiencia del performativo a su contexto, dejando por
fuera puestas en escena que fueron pioneras en el arte del
performance. ;Qué sucede con sujetos latinoamericanos
con discapacidad que se instalan en otros contextos de
produccién cultural y que validan su experiencia contra-
hegeménica, artistica y performativa desde alli?

El presente articulo busca problematizar las nocio-
nes de performance y discapacidad, en tanto categorias
concomitantes y relacionales, en la practica performa-
tiva e identitaria de la artista chilena-alemana Lorenza
Botnner. Para ello, el trabajo acude a la metéfora de la
“exhumacién” como propuesta metodoldgica, siguien-
do a Karina Marin (2017), pero también como acto
de profanacién y restitucién, en palabras de Giorgio
Agamben (2005), para desenterrar los “archivos” que
permiten situar histéricamente la apuesta performativa
de Lorenza y leerla desde algunos de los aportes criticos
de los estudios de la discapacidad. Para ello, el articulo,
primero, ofrece un breve predmbulo en el que se exami-
nan algunos rasgos biograficos de Bétnner interesados
en la formaci6én temprana de su condicién como artista
y su resistencia a los protocolos dominantes sobre cuer-
po y sexualidad normativa. Segundo, se analizan dos
performances de Lorenza ejecutados en Berlin (1982)
y en Barcelona (1992), que expresan la relacién estre-
cha entre discapacidad y performance en su vertiente
escénica y como constancia de género. Tercero, se pre-
sentan y discuten dos trabajos recientes llevados a cabo
por Carl Fischer y Paul Preciado, que introducen no-
vedosos y problemadticos conceptos para entender la
vida y obra de Botnner desde un agenciamiento queer y
transtullido. Por dltimo, se propone loca-lizar (Ochoa,
2004) a Lorenza en tanto cuerpo ¢rans y tullido en aras
de establecer una posible genealogfa —sexual y corpo-
ral- de artistas disidentes en Chile.

Un cuerpo exhumado

En 1996 se cumplen tres anos de la muerte de Lorenza
Botnner y en Chile, Pedro Lemebel y Roberto Bolario le
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dedican las primeras semblanzas en la literatura chile-
na. Mds que una azarosa coincidencia, el gesto de ambos
es una exhumacién al cuerpo desaparecido de Loren-
za —entonces, su nombre se excluye en los anales de la
historiografia cultural chilena-. La metifora de la ex-
humacién no es mero azar: son los afios noventa y, en
Chile, urge buscar los cuerpos que atn faltan.

El presente articulo acude a la metdfora de la ex-
humacién, siguiendo las ideas propuestas por Karina
Marin y Giorgio Agambem. Exhumar es “encontrar
bajo los escombros alguna imagen que nos conmueva
hoy, cuando parece que ya todo estd dicho, cuando pen-
samos que la historia ya estd definida” (Marin, 2017:
92). A partir de esta idea, la exhumacién se convierte
en una opcidn politica para desenterrar imdgenes, ar-
chivos y residuos que contradicen cualquier relato
estereotipado de la historia. Al mismo tiempo, la exhu-
macién engendra una dimensién profanadora que, de
acuerdo con Giorgio Agamben, “es la cosa restituida
al uso comtn de los hombres [...]. Una vez profana-
do, lo que era indisponible y separado pierde su aura
y es restituido al uso” (2005: 1-2). La exhumacién po-
dria funcionar en el sentido de arrebatarle lo sagrado a
un objeto para volverlo del dominio comin. Por ende,
se propone la exhumacién como necesidad, pero tam-
bién como evidencia incuestionable de un cuerpo —en
este caso el cuerpo de Lorenza- que resiste el paso del
tiempo, produce una “supervivencia de los signos o de
las imdgenes” (Didi-Huberman, 2012: 116) y oblitera
el mandato de su desaparicién en la dudosa estabilidad
de la tradicién.

Para efectos del presente articulo, se considerard la
discapacidad como un modelo culturalmente genera-
tivo y radicalmente politico (McRuer, 2018), es decir,
como experiencia involucrada en la construccién de
la formacién artistica de Lorenza, y en tanto posicién
politica a contrapelo del modelo médico-rehabilitador.
Desde la discapacidad, Lorenza Bétnner, primero, des-
familiarizé el cuerpo “discapacitado”, tradicionalmente
entendido como objeto y espacio de la representacién
hegemonica y, segundo, exhibi6 la conquista politica y
sexual de su subjetividad subalternizada y minoritaria a
través de sus performances.

Lorenza Botnner nacié en 1959 en Punta Arenas
bajo el nombre de Ernst Lorenz Bétnner. De acuerdo

con la crénica “Lorenza (las alas de la manca)” de Pe-
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= Pareja con discapacidad entrelazando sus cuerpos desnudos, 2016 | Foto: Olivier Fermariello. Tomada de: Upsocl

dro Lemebel, fue hijo de una alemana y un carabinero
chileno: “Era un nifio rubio y delicado que perseguia
los pdjaros, tratando de agarrarse al vuelo escarchado
de sus alas” (2019: 209). Por su parte, Bolafo refiere
su historia de infancia en Estrella distante (1996) de la
siguiente manera: “El nifio se llamaba Lorenzo, creo,
no estoy seguro, y he olvidado su apellido, pero mis de
uno lo recordard, y le gustaba jugar y subirse a los ar-
boles y a los postes de alta tensién” (1996: 39). Ambos
relatos presentan coincidencias -aunque con niveles de
focalizaci6n diferentes— sobre la vida de Lorenzo, que, a
causa de un accidente con cables de alta tensién perdié
sus brazos y fue llevado a Alemania, justo en el afo del
golpe militar en 1973.

El accidente carbonizé sus brazos, y a medida que fue pa-
sando el tiempo, el guante de la gangrena trep6 por sus ma-
nos hasta que debieron amputdrselas. Y después el ante-
brazo y luego los codos. Pero la gangrena seguia subiendo
y la medicina rural no podia detener el proceso de putre-
faccion. (Lemebel, 2019: 210)

Es en Alemania donde se produce la amputacién
de los brazos de Lorenza'. Carl Fisher afirma que desde
el ingreso de Lorenza al hospital “Ernst began dressing
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as a female” (2016: 205). Este indicio queer que en-
cuentra Fisher en la biografia de Lorenza, compartido
en la lectura que hacen Bolano y Lemebel de la deli-
cadeza y el afeminamiento de Ernst, lleva a considerar
que la apuesta transgénero de la artista comenzé tem-
pranamente. En ese sentido, de acuerdo con Kathryn
Bond Stockton en The Queer Child, la infancia de Bot-
nner puede ser leida en clave disidente, ya que “the gay
chald shows how figure of the child does not fit children
~doesn’t fit the pleasures and terrors we recall” (2009:
6). En la transicién del cuerpo del infante se encuentran
los indicios de una performatividad significativa, es de-
cir, el cuerpo de Lorenz/Lorenza en su infancia habia
comenzado a ser espacio de disidencia sexual y estética.
De vuelta a Fisher:

Lorenza herself was clearly conscious of her status as a model
of gender nonconformaty, as well as of the power of her per-
Sformances, and her life itself (often the line between the two
was very blurry), to resist people’s preconceptions of gender.

(2014: 758)

Esta infancia queer irradié6 las condiciones de visi-
bilizacién del sujeto-niiio como disidente de una norma
épica, romantizada y biopolitica®. Lorenza empezé en el



espacio hospitalario a dibujar con los pies y laboca -y a
resistirse a todo protocolo de normalizacién, de hecho,
rechazé abiertamente la implantacién de las prétesis-—,
y entre 1978 y 1984 se produjo la paulatina construc-
ci6n de su cuerpo en clave disidente que ya estaba
preanunciada en su infancia. Lorenza estudi6 arte en la
Gesamthochschule Kasse (Escuela de Arte y Disefio) en
Hesse, Alemania, y desarroll6 actividades vinculadas
con las artes coreograficas, la escultura, sirvié6 de mo-
delo en clase de pintura y se dedicé a la investigacién
sobre el cuerpo freak. La tesis que escribié Lorenza
Botnner —en la que se involucra como sujeto testimo-
nial- fue presentada en 1984 y se titul6: Behindert?!;
(;Discapacitado?!). Paul Preciado afirma:

[...] la tesis, que incluye una narracién en primera perso-
na de su accidente y de los procesos de cura y aprendizaje
del dibujo y el baile, critica la representaciéon normativa del
cuerpo no conforme y aboga por una prictica artistica ca-
paz de reconocer al cuerpo sin brazos como agente social
y artista. (2018: 7)

En consecuencia, ese transito por el espacio de
formaci6én universitaria y al tiempo artistica, su cons-
truccién identitaria femenina y los performances que
construy6é tempranamente en Alemania, le otorgaron
un lugar de enunciacién politica en el cual el cuerpo
“discapacitado” -tullido, como Lorenzalo nombrari-y
transgénero fueron una poderosa arma de impugnacién
al campo cultural y artistico.

Por lo anterior, la construccién de un cuerpo doble-
mente disidente y desobediente inaugura la trayectoria
estética de Lorenza desde una suerte de didspora. La
didspora como mito rector de la identidad cultural
(Hall, 2001) de sujetos que estin por fuera de su geo-
grafia puede entenderse en Lorenza como una suerte
de cordén umbilical que la conecta con el lugar de in-
fancia que le imprimi6 las marcas de la discapacidad
con el accidente. Si bien la produccién performativa y
plastica de Botnner estd producida en Alemania e ins-
pirada por referentes culturales eurocéntricos —que
luego usa para descentrar—, éstos garantizan su inser-
cién en una agenda cultural de cardcter transaccional,
siguiendo a Carl Fisher: “[...] the fact that Lorenza mo-
ved between national borders has also rendered her work
outside of nation-based classifications of art, both Chi-
lean and European” (2014: 756). Botnner se desplazé
entre maltiples geografias en la Europa occidental, en
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Estados Unidos, y volvié una vez a Santiago de Chile.
Entonces, Lorenza podria estar situada en un entre-lu-
gar que, como lugar de enunciacién y posicionamiento
artistico y autorial, se vuelve productivo.

Entre la Venus y Petra

La nocién de performance ha sido ampliamente traba-
Jjada por disciplinas como la lingiiistica, la filosofia, la
sociologia, los estudios de performancey de género. Sin
embargo, para efectos del articulo, se trabajaran algu-
nos conceptos extraidos, principalmente, del campo de
los estudios del performance (Castillo, 2016; Siebers,
2010; Fischer-Lichte, 2004; Sandhal 2003). Para Erika
Fischer-Lichte, por ejemplo, el performance nace como
una “transformacién de la obra de arte en aconteci-
miento” (2004: 46) que se resiste a una interpretacién a
través de teorfas estéticas tradicionales. Por ende, la au-
tora propone pensar una “estética de lo performativo”
en que el acto del performance es copresencia transfor-
mativa entre sujeto artistico y espectador.

De esta manera, se propone exhumar el perfor-
mance que lleva a cabo Lorenza Botnner en 1982 en
Berlin®, en el cual la artista desacredita toda idea de be-
lleza encarnada en el cuerpo de la Venus de Milo. En
este performance que se presenta como puesta en es-
cena, acontecimiento e impugnacién a la tradicién
occidental, Lorenza aviva una disputa inaugurada por
René Magritte en la escultura Les Menottes de Ciuvre
(1931), al cuestionar la nocién de belleza contenida
en el cuerpo roto del mdrmol de la Venus®. Lorenza se
embadurna de yeso el cuerpo, y frente a una comuni-
dad de espectadores, posiciona el cuerpo reduplicado
de la Venus, luego lo fractura y comienza un baile que
deja aténitos a quienes la ven. Este principio en copre-
sencia con el espectador, detallado por Fischer-Litchte
(2004), redefine el pacto estético con la escultura que
ahora deambula, se mueve, se estria —algo impensado
para una escultura canénica-. Lemebel afirma: “[...] el
ptblico pasé por su lado sin verla, solamente cuando
la escultura comenzé a moverse se dieron cuenta del
cuerpo sunco mimetizado en la pose cldsica” (2019:

211-212).
Por lo anterior, quiero detenerme brevemen-

te en el efecto politico que produce el performance,
introduciendo tres preguntas para problematizar el
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acontecimiento performativo. ;De qué manera Lorenza
se inscribe como un sujeto disidente al usar el cuerpo
“discapacitado” para encarar la tradicién occidental
con su performance? ;Cémo considerar el espacio de
impugnacién proporcionado por el acto performati-
vo en el que se suspende la idea universal de belleza?
¢En qué sentido Lorenza concede un poderoso espacio
de autorrepresentacién y aparicién publica a cuerpos
inferiorizados y disciplinados por las légicas clinicas?
(imagen 1).

Imagen 1. Fotograma del documental
Lorenza (1991) de Michael Stahlberg

And thenl S8 H—O}?’;mnny statues

were admired¥srihelr beauty

Fuente: Documental Lorenza:
Portrait of an Artist: Docu-Short, de Michael Stahlberg.

En primer lugar, Tobin Siebers, en Disability
Aesthetics (2010), examina la manera en que ciertos
sujetos han quedado descalificados por tener una dis-
capacidad: “[...] [bjefore Disability can be wused as
a disquialifier, disability, too, has to be disqualified”
(2010: 24). Si la discapacidad ha sido histéricamente
un tropo de descalificacién, Lorenza se impone a este
proceso de anulacién de su experiencia como cuerpo
con discapacidad a través de la accién performativa; la
descalificacién se difumina por el contrato que propo-
ne la artista al preguntarnos por qué admiramos -sin
siquiera preguntarnoslo— un cuerpo mutilado como el
de la Venus. En el documental Lorenza (1991), de Mi-
chael Stahlberg, la artista anuncia:

I wanted to show the beauty of a crippled human body. And

then I saw how many statues were admared for their beauty,

and through an accident or something, they too have lost

172

their arms, but they have lost nothing of their beauty or thevr
aesthetic appeal. (1991)

El performance representé un espacio vital para
impugnar el ideal helénico y canénico de la belleza y,
asimismo, habilité6 a Lorenza a confeccionar nuevos
significados culturales en torno la toma de posicién de
cuerpos mutilados o tullidos en la representacién artis-
tica y escénica.

En segundo lugar, el performance fue fundacional
porque hizo visible la idea de que el arte ha reclamado
la discapacidad como parte de su proyecto y de que,
en realidad, cuerpos con fallas y variaciones corpora-
les han estado en la historia del arte siempre (Siebers,
2010). Bétnner marcé un hito en la historia del per-
Jormance porque hizo posible la emergencia de otras
puestas en escena como las de la artista irlandesa Mary
Duffy en 1995°, y de manera reciente, el trabajo de The
Complete Marbles (1999-2005) del inglés Marc Quinn,
especificamente, en su escultura sobre la artista Alisson
Lapper (2005)°. Estas representaciones “otras” sobre la
Venus, de un lado, desacreditaron la hegemonia de una
mirada que imaginariamente reconstruye los brazos
amputados de la Venus vy, por otro, concedieron a los
cuerpos con discapacidades la produccién de una ima-
gen publica en la cual se cuestiona el disciplinamiento
clinico, la descalificacién estética y la desexualizacién
a los cuales han estado sometidas sus corporalidades.

Alejandra Castillo, en Ars Disyecta, propone en-
tender el performance como un “arte de resistencia por
excelencia” (Castillo, 2016: 94). A partir de lo anterior,
la fil6sofa chilena propone tres énfasis de performan-
ce en América Latina: el parddico, la apropiacién de la
injuria y el aformativo. El primer énfasis es un disloca-
miento reiterativo, el segundo lleva al borde los agravios
alos que ha estado expuesto el cuerpo y el tercero cons-
tituye una elipse que paraliza la accién performativa y
que “silenciosamente acompaiia a cada acto lingiiistico”
(2016: 101). En este sentido, el performance de Bétnner
sobre la Venus puede someterse al primer movimiento
que “buscard intervenir la eficacia del performativo a tra-
vés de la reiteracién parédica” (2016: 96). La parodia,
desde esta perspectiva, introduce una cita que activa una
herencia cultural, en este caso la figura perteneciente a la
tradici6n helenistica, y desde alli empieza a deformar el
sentido manifiesto de su construccién. La puesta en es-
cena autoriza a un cuerpo mutilado que tuerce la imagen



cultural de la Venus para ingresar como sujeto de pro-
duccién cultural. Bétnner dislocé a la Afrodita inmévil
para encarnarla en su cuerpo ¢rans y tullido a través de
una figura que se quiebra, se tuerce, habla con los tran-
sedntes y desafia la mirada hegeménica.

Carrie Sandhal en Queering the Crip or Cripping the
Queer (2003) examina un conjunto de artistas crep-queer,
como Julia Trahany Terry Galloway, a través de la pre-
sentacién del performance autobiogrifico en solitario, un
subgénero del mondlogo artistico. Sandhal detecta en es-
tos performances las practicas del cripping y el queering,
es decir, actos de desestabilizacién de la idea de cuerpo
sano y sexualidad normativa que coinciden en la apues-
ta estética del sujeto artistico: “Both queer and crip solo
performances, then, are self-conscious attempts to promo-
te cultural identities as well as political agendas” (2003:
30). En linea con Sandhal, en el performance de Lorenza
se pueden identificar las ticticas del cripping y el quee-
ring, o sea, del tullir y el queerificar. Bétner sobrescribié
su lugar como agente de produccién estética en su mo-
mento porque el disefio, la construccién y la ejecucién
de la accién performativa estuvo a cargo de un cuerpo
con discapacidad. En efecto, Botnner complicé las con-
diciones de visibilizacién para un sujeto tullido a través
de la puesta en escena de la Venus de Milo, lo cual signi-
fica que, como sujeto artistico, se encargé de gestionar
la accién performativa queerificando la escultura, dejan-
do entrever deliberadamente el vello corporal, como lo
afirma Paul Preciado, y “tullendo” el cuerpo canénico, es
decir, posicionando un cuerpo mutilado como testimo-
nio del acontecimiento estético y performativo.

Siguiendo con la exhumacién, en septiembre de
1992, Lorenza encarné a Petra,la mascota de los Juegos
Paralimpicos celebrados en Barcelona. La mascota fue
disefiada por Javier Mariscal’, quien fue amigo de Bot-
nner. El préstamo del cuerpo de la artista para el evento
resulta problemdtico; no obstante, disfrazarse para Lo-
renza constituy6 una practica disruptiva que aproveché
para concentrar la potencia de la disidencia a través
del uso del traje y la cabeza de tela. Las preguntas que
surgen cuando se piensa en Petra y en el préstamo del
cuerpo de Botnner para la inauguracién son, a saber:
¢como combate Lorenza desde las entrafias de la insti-
tucién deportiva los estigmas que persiguen un cuerpo
transgénero y con discapacidad? ;Puede considerarse
una accién performativa la presentacién de Petra carna-
valizada por Lorenza? (imdgenes 2 y 3).
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Imagen 2. Fotograma de la inauguracion
de los Juegos Paralimpicos de Barcelona 1992

Fuente: Youtube®.

Imagen 3. Fotograma de la inauguracion
de los Juegos Paralimpicos de Barcelona 1992

Fuente: Youtube®.

En el acto de inauguracién, Petra se asoma como
copiloto de un motociclista, amarrada con un arnés y
puesta al servicio de la narracién de los comentaristas.
Mientras Petra es conducida por el motociclista, los co-
mentarios revelan la identidad de sujeto que da vida a
la mascota: “Petra estd encarnada en esta ocasién por
Lorenzo Bétnner, un verdadero deportista, pintor y
artista del espectdculo que ha hecho giras por Europa
y América con gran éxito. Lorenzo es chileno y Petra,
asi de simpitica” (s/a, 1992). La narracién encuentra
una valiosa contradiccién. Los narradores hablan de
un cuerpo masculino y deportista —~de hecho, Loren-
za practicaba natacién- que encarna a Petra. Si bien
pareceria una forma de otorgar en este acto ilocutivo
una identidad especifica al cuerpo, devolverlo al domi-
nio de la masculinidad, no advierten que es el cuerpo
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masculino el que se trasviste para darle vida a la masco-
ta. Una suerte de performance pasa inadvertida para los
comentaristas: mds que prestar el cuerpo, Lorenza lo
estd posicionando. Los narradores ignoran que Loren-
zo ya es Lorenza.

Una vez Lorenza-Petra es liberada de su arnés, co-
mienza una danza que “esquiva la pirueta atlética y
baila femeninamente sujetando un ramo de flores con el
pie” (Preciado, 2018: 21). Esta danza se articula con la
apuesta que emprende Bétnner para ocupar el cuerpo
de Petra concediéndole un efecto cinético. Realmente
el baile no funciona como mero especticulo -Botnner
combiné la pintura y el baile en muchas presentaciones
en vivo—-, sino como una operacién performativa de un
cuerpo masculinizado por la mirada de los periodistas,
pero expuesto en todo su resplandor como un cuerpo
femenino, transvestido, desobediente e indisciplinado.

Petra baila y el silencio de los periodistas se hace evi-
dente, ya no es mds Lorenzo encarnando a la mascota, es
Petra gandndose “la simpatia de la gente”. Lorenza lo-
gra con esta teatralidad llamar la atenci6n sobre el sujeto
que produce la accién del baile y que sélo fue dibujado
como un deportista de alto rendimiento. La estrategia
de estar dentro de los Paralimpicos es una expresién de
pura rebeldia en Lorenza, no porque el disfraz quedara
perfecto para su figura o que Mariscal se inspirara en su
cuerpo y produjera una caricatura discapacitante, antes
bien, por el lugar que tiene este cuerpo escondido que,
desde la trinchera del disfraz, combate las retéricas de la
infantilizacién y la desposesién.

De vuelta a Alejandra Castillo, en este performance
hay una modalidad en tanto apropiacién de la injuria:

[...]la performance desde esta perspectiva se describird en
un “entre dos” de la voz patriarcal y la voz de la resistencia
en que la palabra que contenia las marcas de la injuria y
la degradacién comienza a ser enunciada evocando otros
significados. (2016: 98)

Bétnner pudo haber sido sélo Petra, seguir un
guion teatral determinado y actuar en funcién de una
domesticidad corporal y politica como usualmente su-
cede en el espacio de los Paralimpicos o la Teleton.
Con todo, Lorenza-Petra se resiste a una disminu-
ci6n de su cuerpo y de su coreografia en virtud de una
imagen complaciente. Los Juegos Paralimpicos le posi-
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bilitaron a Lorenza construir un locus enunciativo que
subvirtié las retéricas de la desposesién en que viven
cuerpos con discapacidades: Bétnner se apropié de la
injuria capital de los discursos culturales de la disca-
pacidad en que su cuerpo sélo es un especticulo de la
diferencia corporal, tal como lo explica Elizabeth Bar-
nes: “We tell the story of the saintly disabled person —the
smaling cripple who endured so much with such beatific
patience” (2016: 166). Asimismo, Lorenza cuestiond la
mirada heteronormativa sobre un cuerpo que se tras-
viste para dar vida a Petra, de hecho, la construccién
identitaria publica que asume Lorenza en su vida diaria
es femenina —conserva el trazo de una sola ceja recor-
dando la estética de Frida Kahlo-. Angeles Mateo del
Pino, en didlogo con Paul Preciado, asume que “Lo-
renza proporciona a Petra una nueva identidad, la de
transtullida” (2019: 44). El performance propone una
inversién: ya no es Petra como mascota de la discapa-
cidad, es Lorenza como un cuerpo ¢rans y tullido que
logra hacerse imagen en movimiento.

Ahora bien, entre La Venus y Petra ambas perfor-
mances sittan dos maneras de hacer con el cuerpo que
involucran, asimismo, dos maneras de performar el gé-
nero'’. Lorenza inventé dos formas de hacer posible el
acontecimiento performativo en un doble sentido: es
puesta en escena, pero también es construcciéon poli-
tica del género y la identidad no normativa. Un cuerpo
doblemente patologizado, en su apuesta ¢rans y tullida,
logra torcer una matriz heteronormativa a través de sus
dos encarnaciones femeninas. De acuerdo con Judith
Butler, el género “is a kind of a doing, an incessant acti-
vity performed it is a practice of improvisation within a
scene of constraint [...]” (2004: 1). La performatividad
-como acto escénico y como constancia de género- se
simbiotiza en la practica material y artistica de Lorenza,
de hecho, es sometida a un proceso de produccién de
sentido que castiga toda normativa impuesta a corpora-
lidades culturalmente inferiorizadas.

De vuelta a Butler: “[...] cuando decimos que el
género es performativo, en lo que estamos incidien-
do es en su puesta en acto: el género seria una clase
determinada de prictica” (2017: 39). Las pricticas ar-
tistico-materiales gestadas por Lorenza desestabilizan
los guiones culturalmente asignados a corporalidades
subalternizadas y discapacitadas. Ambos performances
rearticulan el cuerpo tullido y deshacen los mandatos
obligatorios del género -en que sexualidades trans,



por ejemplo, también han sido patologizadas-. Lo-
renza exhibe las marcas que han dejado los discursos
discapacitantes en su corporalidad, se apodera de és-
tos y concentra la potencia de la disidencia sexual como
prictica cohesiva en su vida artistica y en su vida pabli-
ca. El performance no es s6lo acontecimiento escénico,
traspasa el espacio publico, se hace un acto vital de po-
siclonamiento.

Lorenza rompié con légica de la clinica, funda-
da en la patologizacién y la desexualizacién del sujeto
con discapacidad, y tensé los limites del campo artis-
tico. Botnner concibié una prictica performativa que
sanciona el imperativo de la medicalizacién de la vida
y posicioné conscientemente una estética excéntrica e
mcémoda. En ese sentido, Lorenza podria estar rede-
finiendo las politicas del buen gusto, problematizadas
por George Yadice, quien afirma cémo “el buen gusto
deviene en el gjercicio en tanto signo de una ciudadania
mejor” (Yadice y Miller, 2004: 28), pero el buen gus-
to, como filosofia constituyente de una singular politica
cultural, serfa impugnado por otro tipo de comunida-
des (gais, lesbianas, personas con discapacidad), en
su versién posmoderna, que exigirfan estar incluidos
en las narrativas nacionales, “aunque sélo sea para
descentrarla[s]” (2004: 28). La practica performativa
de Lorenza se vuelve radicalmente politica cuando el
sujeto de la representacién contraataca semidticamente
el orden de lo sensible.

Otras exhumaciones

Siguiendo con la metdfora de la exhumacién, Carl Fis-
her (2016) y Paul Preciado (2018) han recuperado la
trayectoria biogrifica y artistica de Lorenza Botnner,
en un riguroso trabajo de archivo. Me gustaria enten-
der y discutir ambos trabajos como exhumaciones
que problematizan la vida y obra de Botnner en tanto
posibilidad para desordenar los cimientos de la excep-
cionalidad chilena (Fisher) y legitimar un conocimiento
transtullido (Preciado) vinculado a su condicién como
artista con discapacidad.

Por un lado, Carl Fisher en “Politicizing the Loca
Body after the Dictatorship, 1990-2005” considera
c6mo el cuerpo queer de Bétnner puede desestabilizar
los discursos del excepcionalismo chileno que se han
levantado como marca identitaria, politica y econémica
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en el pais. Por tanto, Fisher considera c6mo la “loca”
socava las narrativas y discursos del excepcionalismo
para exponer sus inconsistencias: “By embodying an
ingenious way to combine singularity with a defiance of
exceptionalism and a radical call for inclusion, Lorenza
offers a glimpse of what both Anglo futurity and Latin
American postdictatorship cultural criticism can ‘beco-
me’” (Fisher, 2016: 214). Por tanto, habrd que fijarse
c6mo la produccién cultural queer, casi toda elaborada
desde la didspora, también puede constituir la otra cara
de una comunidad que urge ser imaginada como pre-
sencia en el territorio nacional''. El cuerpo de Lorenza
gestarfa una posibilidad concreta para hacer legibles los
proyectos queer que infectan la tradicién y se vuelen in-
soportables a la nacién.

No obstante, no es solamente el estatuto queer lo
que hace que Lorenza pueda convertirse en una nueva
forma de memoria y justicia que socava las retéricas del
excepclonalismo. A esa categoria queer, que para efectos
regionales puede ser mejor traducida como cuir, si que-
remos pensar en una realidad politica y sexual situada
desde América Latina que fisura “un discurso global”
(Falconi, 2018: 10), habria que afiadir la categoria de
discapacidad, que Fisher considera como parte de la
apuesta transgénero, pero que no problematiza como
un tropo fundamental en la construccién identitaria de
Botnner, y claro estd, en las condiciones de produccién
de su performance. Lo queer serfa una categoria conco-
mitante con la discapacidad. Lorenza no cabe -ni cupo
en la tradicién cultural chilena- no sélo por su apuesta
transgénero, sino porque es un cuerpo inviable frente
a la promesa nacional y al fenotipo excepcional de una
masculinidad completa y funcional.

En consecuencia, la discapacidad en Lorenza fun-
cion6 como estrategia de construccién corporal y
espacio de disidencia. Las condiciones particulares
del cuerpo de Lorenza se hicieron extensibles en su
produccién artistica: pinté con los pies y la boca. La
discapacidad es un espacio de interseccién en el cuer-
po de Botnner, y la habilité en tanto sujeto artistico.
Lorenza queerifica el cuerpo tullido y tulle el cuerpo
queer cuando rechaza las tecnologias médicas y rehabi-
litadoras, recordando la propuesta de Sandahl. Fisher
no descuida la potencia del cuerpo de Lorenza, es mis,
considera necesario discutir cémo la insersién de este
sujeto en las agendas culturales podria hablar del fu-
turo, pero se pueden sumar contra toda promesa de
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futuridad y reproductibilidad (Edelman, 2014) y como
un cuestionamiento perenne al porvenir del arte (Sie-
bers, 2010).

Por consiguiente, es oportuno, desde los aportes de
Robert McRuer'" consignados en Crip Theory (2006),
problematizar el cuerpo y la agencia artistica de Loren-
za desde una simbiosis conceptual: el cuerpo queer es al
tiempo un cuerpo crip (tullido). Para McRuer:

[...] crep theory would resist delimiting the kinds of bodies
and abilities that are acceptable or that will bring about
change. Ideally, crip theory might function -like the term
‘queer’ itself- “oppositionally and relationally but not neces-
sarily substantively, not as a positrvity but as a positionali-
by, not as a thing, but as a resistance to the norm”. (McRuer,
2006: 31)

Crip/queer, o, para este caso, trans-tullido, fun-
clonan como categorias criticas contra toda forma de
desposesion y exclusién en que viven sujetos artisticos
con discapacidad.

McRuer resemantiza los agravios de la palabra
crip, como en su momento lo hicieron activistas y
académicos en la década de los noventa con la pala-
bra queer. El autor encuentra en el derivativo de la
palabra c¢ripple una doble alternativa: de un lado, le
permite rastrear una mitologia fundante de nuevas
formas de coalicién y pricticas culturales contes-
tatarias contra el liberalismo y el capitalismo, y que
son anteriores a la academia y a la teorfa': “[...] how
bodies and disabilities have been concerved and mate-
rialized in multiple cultural locations, and how they
might be understood and imaged as forms of resistance
to cultural homogenization” (McRuer, 2006: 33). De
otro lado, considera el valor critico-epistémico que
legitima la produccién de saber, poder y enunciacién
radicalmente politica y culturalmente generativa de
la discapacidad. A partir de este contexto —pensado
para un Norte global, pero en cual Lorenza se ins-
cribié- se puede afirmar que Bétnner fue consciente
en sus apuestas performativas de la toma de posi-
ci6n del cuerpo tullido dentro de las condiciones de
produccién de su identidad publica y de su identi-
dad como artista. En el cuerpo de Botnner coinciden
dos identidades histéricamente descalificadas que se
resemantizan en la prictica material y la exposicién
publica de su trabajo.
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Por otrolado, Paul Preciado en Lorenza Bitnner: Ré-
quiem por la norma (2018) abre la exhibicién de la obra
de Lorenza con un texto de trece paginas que acompaiia
a la exposicién. Este texto integra una investigacion de-
dicada a explorar las politicas del cuerpo con diversidad
funcional en las pricticas artisticas y literarias espaiiolas
posfranquistas'’. Preciado acude a un término que me
gustarfa destacar para hacer dialogar su propuesta teé-
rica y reflexiva con los aportes de Robert McRuer. El
término transtullido, como traduccién cultural, aparece
en referencia a la prictica artistica de Lorenza Botnner.
Lo transtullido funciona como un conjunto de saberes
y conocimientos organizados y criticos frente a mode-
los culturales hegeménicos. Preciado afirma: “[...] los
conocimientos transtullido suponen una critica radical
al discurso cientifico-técnico, propio de la ideologfa hu-
manista, que piensa la diferencia como patologfa y, al
mismo tiempo, a las ‘industrias de la discapacidad’, que
mercantilizan el cuidado y la precariedad” (2018: 23).

Puede ser que el esfuerzo de la traduccién del térmi-
no crip le hable auna comunidad interpretativa concreta,
s1 queremos pensar en su posibilidad articulatoria con el
Sur global, por ejemplo. El gesto de traduccién ya no es
una traicién semdntica, sino una opcién discursiva ne-
cesaria. Por eso, leer a Lorenza como un cuerpo trans y
tullido, no como un cuerpo queer-crip, sitia su agencia
artistica desde otra orilla epistemolégica; no obstante,
no se trata sélo de adecuar el término, sino de inflar su
valor politico. De igual manera, hay que considerar que,
para lalengua castellana, tullido o ser tullido son de igual
manera un término y un estado peyorativo que es preci-
so resignificar, bien sea en calidad de concepto critico o
como espacio de resistencia a modelos culturales nor-
mativos, incluso, Gtiles para América Latina.

¢Podria pensarse en una posible genealogia de la
teorfa tullida como opcién cultural para el estudio de re-
presentaciones, discursos y activismos producidos por
personas con discapacidad? Paul Preciado (2018) pro-
pone el término transtullido para leer y problematizar la
produccién artistica de personas con diversidad funcio-
nal en distancia del arte terapettico. De otro lado, Lucas
Platero, segtin McRuer, “has been used as a tool for na-
mang or exponsing neoliberal appropriations of radical
vistons of disabiity activism and coaliton” (2018: 23). Se
pueden leer estas traducciones como modulaciones a la
teoria crip de McRuer, que estin pensando los tipos de
subjetividades heridas por el humanismo eurocéntrico,



embargadas por una matriz médico-juridica occidental e
interpretadas por un modelo social que a veces se olvida
de los sujetos por los que habla.

Este posicionamiento critico-tedrico en Preciado se
mscribe en el trabajo artistico de Bétnner en una linea
que densifica productivamente la discapacidad. Si bien
Preciado habla de la categoria de diversidad funcional,
este concepto se acuiia aproximadamente en el 2005 por
Javier Romariach Cabrero en Espaiia, y podria ser un
riesgo que redefine a Lorenza desde una agencia distin-
ta'”. En todo caso, la filiacién de Lorenza con un proyecto
mds subversivo y amplio es reconocido por Preciado y
examinado como oportunidad interseccional, pues los
conocimientos transtullidos encontrarfan una manera de
ser la produccién epistémica de comunidades subalter-
nas y radicalmente patologizadas (imagen 4).

Imagen 4. Lorenza Boéttner, Untitled (1987),
grafito y pastel sobre papel,

91,3 x 63,3 cm

Fuente: Pousta.com’.

Es importante destacar que la lectura crip-queer o
transtullida de la construccién performativa del cuer-
po de Lorenza reinterpreta las politicas del deseo y el
erotismo para personas con discapacidades. El trabajo
artistico implosiona las tecnologias de domesticacién en
las cuales los cuerpos no normados tienen prohibicio-
nes y limitaciones al ser considerados como sujetos de
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deseo y eroticidad. Si bien la identidad de género de Lo-
renza performa al tiempo que produce sus performances,
hay que pensar que sobre el cuerpo también se produje-
ron las marcas del dolor y la enfermedad contraida por
el VIH/sida. No quiero entender esta fase terminal de la
vida de Lorenza negativamente, antes bien, pienso que
es una huella innegable de una sexualidad silenciada
o aniquilada en ocasiones por la mirada médica. Pue-
de vincularse el cuerpo deseado y deseable de Bétnner
con las agencias de cuerpos y vidas minoritarias en una
agenda de politicas sexuales mds abiertas, complejas e
interseccionales que podrian ser vistas como signos de
ciudadania y agentividad. Tobin Siebers enfatiza:

1t s crucial to understand that sexual citizenship does not
translate merely into being able to express sexuality in public
-a charge always levied against sexual minorities— but into
the right to break free of the unequal treatment of minor-
ity sexualities and to create new modes of access for sex. In
the case of disabled people, sexual citizenship has particular
stakes. (Siebers, 2012: 47)

Ser la Venus o ser Petra —como espacio de repre-
sentacién y disidencia- también se conecta con su
propia trayectoria de deseo hacia otros cuerpos. Si
bien la enfermedad oblitera la resistencia de Lorenza
a su proceso de medicalizacién —-de hecho, la devuelve
al dominio hospitalario-, no puede apartarse la idea
de que fue un cuerpo deseante y deseado que abolié
la sospechosa légica que descree de la vida sexual de
personas con discapacidades.

Un posible epilogo

Para finalizar, se propone loca-lizar otras corporalidades
y agencias artisticas que urgen ser reingresadas en la his-
toriografia cultural y artistica chilena. Para Carl Fisher,
la inclusién queer de Lorenza puede poner en crisis el
excepclonalismo chileno y su relato de prosperidad eco-
némica, mas serfa interesante pensar a Lorenza desde
una localizacién. Esta idea ha sido cuidadosamente desa-
rrollada por Marcia Ochoa, quien privilegia en su andlisis
la imagen de las locas “que se excluyen del imaginario
politico, para plantear algunas maneras de hacer mds
loca la politica y hacer mds politicas a las locas” (2004:
241). Esta localizacién podria ofrecer, desde el cuerpo
trans y tullido de B6tnner, una propuesta genealégica y
situada en América Latina y su didspora, para conceder
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visibilidad a artistas, activistas y performers que han que-
dado al margen de la tradicién cultural por encarnar una
desviacién de un ideal de cuerpo, ciudadania y epistemo-
logfa; la emergencia de cuerpos alternativos en el espacio
de la representacién artistica profanarfa lidicamente
todo aquello que la estabilidad y el orden de la nacién
les negé.

Por consiguiente, Lorenza Botnner podria signi-
ficar un primer cuerpo desviado de toda norma, que
se forma como artista y considera la produccién del
performance como problematizacién de su identidad y
su cuerpo con discapacidad. Lorenza podria inaugurar
una genealogfa de experiencias migrantes, minorita-
rias y artisticas que incluyen al artista pldstico Carlos
Leppe, al performer Francisco Copello, al activista
Victor Higo Robles —el Che de los gais—, a la perfor-
mer Hija de Perra y al artista albino Nicolds Sandoval.
En este sentido, la discapacidad funcionaria como una
poderosa zona de interseccién que iluminarfa alian-
zas estratégicas entre formas de vida minoritarias
que histéricamente han sido descalificadas. Dichas
alianzas podrian establecer mapas y cartografias es-
pecificas que conceden una problematizacién al lugar
que las disidencias sexuales y corporales han tenido
histéricamente en Chile y su invisible didspora. Asi,
la discapacidad podria emplazarse como oportuni-
dad para alumbrar saberes, afectos y producciones
artisticas y epistémicas de sujetos que no cumplen o
cumplieron con el mandato del orden normativo.
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De otra parte, hacer caber a Lorenza en la es-
cena cultural chilena como un cuerpo insoportable
para el modelo de representacién escénica tradi-
cional abre la puerta para que otras subjetividades
que no “caben en la lengua” (Opazo, 2017) y en
formas de representacién cultural, desobedezcan el
imperativo disciplinario que los ha tenido al mar-
gen de toda agencia estética y aparicién puablica. Se
podrian situar como ejemplos de este didlogo inter-
seccional e intergeneracional los proyectos teatrales
de La Compania Nacional Musica-Teatro Manantial
de Ilusién y ReVes que problematizan la emergencia
y la constitucién de un teatro en Chile, cuya fuerza
politica reside en las transformaciones al régimen de
representacion de actores con sindrome de Down y
comunidades sordas.

En suma, este trabajo de exhumacién estaria de
acuerdo con una genealogia de artistas que imputarian
las condiciones de aparicién y reconocimiento estéti-
co a cuerpos que, de igual manera, como han sido los
artistas con discapacidad, fueron desplazados por en-
carnar una alegérica monstruosidad. Si el monstruo,
como lo expresa Mabel Moraiia, es “un cuerpo don-
de se cifra ansiedad social: destruye el orden” (2017:
238), el cuerpo discapacitado, emparentado histérica
y juridicamente con la monstruosidad, desfamiliariza
una raz6n dominante y desmantela —con sus archivos,
retéricas y artesanias—, una racionalidad fundante y
peligrosamente productiva.



Notas

Es preciso mencionar el articulo al que se refiere en su trabajo de
archivo Carl Fisher sobre la infancia de Lorenza Bétnner. En la re-
vista Mampato, Isabel Allende publicé el articulo “Ernst Béttner:
un muchacho ejemplar” (1973) en el que describe a Ernst como
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un sujeto que combatié la adversidad y logr6 “superar” la pérdi-
da de sus brazos. De acuerdo con Fisher, la presentacién de este
texto sobre Botnner podria problematizar tempranamente a los
cuerpos que, en plena dictadura, superan sus condiciones adver-
sas y que terminan por construir sobre su discapacidad una fibula
de excepcionalismo que luego se revierte.

En “;Quién piensa en el nifio queer?” (2019), Beatriz Preciado
critica el ideal de nino de Frigide Barjot, que vincula la infancia
a una mdquina despética y biopolitica la cual moldea al adulto
con reglas y normas de género inmutables y duraderas. Preciado
afirma: “[...] lo que es preciso defender es el derecho de todo
cuerpo a no ser educado exclusivamente para convertirse de tra-
bajo o fuerza de reproduccién. Es preciso defender el derecho de
los nifios, de todos los nifios, a ser considerados como subjetivi-
dades politicas irreductibles a una identidad de género, sexual o
racial” (2019: 40).

Es preciso advertir que Lorenza luego volverd a presentar este per-
Jormance en 1986 en East Village, Nueva York, y posteriormente
en Munich en 1987.

Tobin Siebers se propone revisar, a partir de la escultura cldsi-
ca descubierta en los siglos XV y XVI, nuevas posibilidades para
pensar c6mo en la historia de la escultura, particularmente, se fija-
ron ideales de belleza en cuerpos rotos y fragmentados: “Here are
a few snapshots capturing important moments in the evolution of
disability aesthetics” (2008: 331). Llama la atencién, por ejemplo,
que ubique a los pintores René Magritte y Aristide Maillol en la
década de los treinta y cuarenta, y reseiie el performance de Mary
Duffy en los noventa. Sin embargo, el autor no considerd, en esta
mitologfa, a Bétnner con su performance sobre la Venus, quien
serfa, para efectos de esta emergencia de una estética de la disca-
pacidad, la precursora.

Anne Millet-Gallant en su libro The Disabled Body in Contem-
porary Art (2010), reflexiona c6mo Mary Duffy invoca la pose
cldsica de la Venus para desarmarla a través de un performance en
vivo en el que muestra c6mo los discursos de la medicina y la re-
habilitacién han operado sobre su construccién como sujeto. La
autora senala: “Duffy confronted the pervasive medical model for
disability, which suggests that disability is a medical problem to be
rehabilitated or eliminated from the population; in contrast, the so-
cial model poses disability as multidimensional subjective identity,
which is soctally constructed as undesirable and marginalized by
political and social systems in need of change” (2010: 26).

Me interesa hacer dialogar la experiencia de Bottner con la obra
de Marc Quinn, Alison Lapper Pregnant, exhibida durante el
2009 en Trafalgar Square, en Inglaterra. La critica artistica instalé
su inconformidad con la representacién de ese cuerpo gestante y
con discapacidad que exponfa Quinn, a lo que Lapper pronuncié
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en una entrevista: “I realize I'm not looked at as a normal human
being —I’ve never met a ‘normal human being’ vn my life, I hasten
to add- but it’s amazing, just because my limbs are missing, how
different people think I am, and that somehow you don’t function
like anybody else. I mean, I had an amazing pregnancy. I looked
fantastuc, 1 felt fantastic”.

A raiz del éxito de la representacién de Petra y Cobi -la mascota
de las olimpiadas de 1992- se produjo la serie animada The Cob:
Troupe (1992) en la que aparece Petra como personaje recurren-
te. Mds que una posibilidad de representacién, Petra y Cobi se
convirtieron en objetos de reproduccién y mercantilizacién cul-
tural, que, para el caso de Petra, desdibuj6 su agencia politica y la
consagré como el personaje que acompaiia a Cobi. En realidad,
Petra no es su homoéloga, sino la marca diacritica y radical de la
diferencia.

Tomado de: <https://www.youtube.com watch?v=]ZNJECv5spo>.
Tomado de: <https://www.youtube.com watch?v=]ZNJECv5spo>.
En el breve articulo “Lorenza Béttner: caida, vuelo y salto al
vacio”, Ana Adell comenta sobre el acto performativo de Lorenza
lo siguiente: “Llevé a la praxis la fuerza transgresora del acto per-
formativo, desnaturalizé tanto el concepto de género como el de
‘discapacidad’, y reivindicé la belleza y la sexualidad de los suje-
tos desexualizados por la institucién médica” (2019: s/p).

Es posible volver alaidea de Benedict Anderson recontextualizada
en el dmbito de los estudios queer. Sipara Anderson la nacién exis-
te porque se imagina una comunidad que no vemos “[e]s porque
aun los miembros de la nacién mds pequefia no conocerdn jamds
a la mayorfa de sus compatriotas, no los verdn ni oirdn siquiera
hablar de ellos, pero en la mente de cada uno vive imagen de su co-
munién” (Anderson, 1993: 23), para las personas queer habra que
reinventar el papel de imaginarlas y situarlas como parte indiscuti-
ble del cuerpo nacional. Es mds dificil encauzar o reencauzar estos
cuerpos porque para las naciones y los discursos hegeménicos, las
personas queer no son consideradas como cuerpos productivos.
De hecho, podria pensarse que lo queer estarfa siempre o bor-
deando la nacién o destruyéndola como promesa de futuridad. Al
respecto, Lee Edelman en No al futuro: la teoria queer y la pulsion
de muerte (2004) considera la negacién al mandato de la repro-
duccién como una puesta en peligro del futuro de las naciones. El
autor aduce que la queeridad no es nunca una identidad estable:
“[...] debe localizarse no tanto en la afirmacién de una politica
identitaria oposicional, sino en la oposicién a la politica como
fantasfa dominante de una realizacién, en un futuro siempre indefi-
nido, de identidades imaginarias clausuradas” (2004: 39).

La tesis que sostiene McRuer en este libro estd anclada en la re-
politizacién de vocablo c¢rip que abandona su semiotizacién
clinica y su funcién descalificadora y agresiva. Crip podria enton-
ces funcionar como una poderosa arma de desnaturalizacién de
la normalidad y la deconstruccién de la heterosexualidad y la in-
cuestionable aptitud fisica. Crép, al igual que queer, funcionarfa
como un espacio identitario de resistencia.
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Es preciso mencionar que McRuer ubica hitos en la construccién
de una mitologfa crip en Estados Unidos. Uno de éstos es el do-
cumental Vital Signs: Crip Culture Talks Bake (1996) de David
Mitchell y Sharon Snyder, en el que ya aparece la palabra crip
como una categorfa identitaria usada por artistas como Mary Duffy
o Carol Gill. La teorfa crip, afirma McRuer, “has emerged far more
readily in activist and artistic venues” (2006: 51).

Evelyn Erljj en el articulo “Lorenza Botnner: la inspiracién chilena de
Paul B. Preciado”, publicado en Palabra Piblica de la Universidad
de Chile, expone la manera como Preciado llega a Lorenza y al traba-
jo de restauracién de la obra que habia estado guardada en Munich
sin tener ningun tipo de tratamiento especial para ser conservada de-
bidamente. Al respecto, Preciado comenta: “Mi reto, entonces, fue

articular una narracién, un relato curatorial que restaurara la posibi-
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gorias cuerpo y memoria. Propone que el cuerpo es un archivo sensible productor de horizontes
pasados miiltiples, y que hacer publicas las memorias desafia el punto de vista establecido sobre
esta poblacién. En sus conclusiones plantea que hay un vinculo entre memoria social y normali-
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Introducciéon

En Feminust, queer, crip, Alison Kafer (2013) expre-
sa que a los ojos de las personas “convencionales”' su
futuro en tanto persona con discapacidad es evidente,
estd escrito en su cuerpo como desolacién, rehabili-
tacién, patetismo, dolor fisico y emocional. Para sus
pares, en cambio, otros horizontes de “comunidad y
posibilidad” (2013: 2) son posibles. Parafraseando a
la autora, se contrapone entonces un imaginario que
clausura mundos posibles a otro que apuesta por és-
tos. Tal clausura no es azarosa, al contrario, funciona
como un dispositivo. Es decir, contiene la capacidad
de “capturar, orientar, determinar, interceptar, mode-
lar, controlar y asegurar los gestos, las conductas, las
opiniones y los discursos de los seres vivos” (Agam-
ben, 2011: 257). La pretensién de ser evidente es una
de las dimensiones centrales de este dispositivo, pues
coloca como atributo intrinseco y esencial del otro la
diferencia que clausura el (su) tiempo por venir. Desde
esta perspectiva, lo evidente no admite relacionalidad.
Sin embargo, etimoldgicamente evidente remite a un
modo de ver, a un tipo de percepcién®. En este sentido,
lo evidente antes que una verdad es un punto de vista.

Inspirado en las reflexiones de Kafer acerca del fu-
turo, este articulo invita a pensar el tiempo pasado de
las personas con discapacidad anudando las categorias
cuerpo 'y memoria en torno a dos argumentos: prime-
1o, que el cuerpo es un archivo sensible productor de
horizontes pasados miltiples; segundo, que rememo-
rar, pero sobre todo tornar publicas dichas memorias,
es un gesto contraevidente que puede desafiar un pun-
to de vista establecido y hegeménico sobre el tiempo
pasado, presente y futuro de las personas con disca-
pacidad. Para abordar empiricamente esta propuesta

184

pondré en relacién dos tipos de experiencias que a los
efectos del andlisis se distinguen como dos tipos de ar-
chivo, pero que en el desarrollo del texto mostrardn su
interdependencia: vivencias médicas y artisticas.

El porqué de este recorte tiene que ver con los
emergentes de una investigacién etnogrifica en curso
con personas con discapacidad que realizan practicas
artisticas en las ciudades de Buenos Aires y Montevi-
deo. En el transcurso de esta investigacién observé que
incluso en situaciones y dmbitos donde se promueven
vivencias corporales de bienestar y en algin sentido
de sanaci6n alternativas al modelo médico, éstas igual
aparecen permeando los recuerdos, sentires y modos
de autoconocimiento de mis interlocutoras/es. De ahi
la propuesta de sopesar el lazo entre las experiencias-
archivos médicos y artisticos del cuerpo.

El trabajo de campo de dicha investigacién inici6
con una exploracién en octubre del 2018 y se conso-
lid6 en el 2019, en cuyo transcurso he participado en
ambitos “inclusivos” de danza, musica, artes pldsticas
y teatro. La tarea etnogrifica ha involucrado una soste-
nida observacién participante, registro de notas, acopio
y andlisis de material fotogrifico y audiovisual, releva-
miento de material de archivo y entrevistas alas personas
con discapacidad que participan en estos dmbitos y a
sus organizadoras/es. En el momento de escribir este
texto la mayor parte del trabajo de campo acontecié
en Buenos Aires, razén por la cual, recupero los inter-
cambios con dos interlocutores de esta ciudad, Jorge
y Daniel’. Focalizo en sus relatos porque la propuesta
del articulo supone ahondar en narrativas personales y
desde éstas mostrar el vinculo con lo social y estruc-



tural, pues las memorias son tanto encarnadas como
contextuadas, esto es, estin ensambladas a otras tex-
tualidades, a espacios sociales y a relaciones de poder.
Se trata, como menciona Mariana Sirimarco, de “mos-
trar ya no para persuadir, sino para acercar, para que lo
dicho cobre vida: para invitar al lector a ver por si mis-
mo” (2019: 43). A esta intencién de mostrar cuidadosa
y respetuosamente responde también la eleccion de los
relatos escogidos. A este respecto debo decir que Jor-
ge y Daniel son dos de las personas con quienes mayor
confianza habia entablado en el momento de escribir
este texto, y esa confianza me movilizé a proponerles
mostrar aqui parte de sus historias. Entenddmonos, no
es un mostrar antojadizo sino un esfuerzo consensua-
do orientado a comprender la experiencia de vida de
las personas con discapacidad. No hay una relevancia
excepcional de los casos ni una pretensién de repre-
sentatividad, pues cada experiencia contiene valor por
si misma, cada relato expresa un mundo de significa-
do dentro de otros mundos de significados. Por eso, las
historias de Jorge y Daniel son pertinentes. Mds alld de
eso, hay un aspecto que considero importante explici-
tar. El universo de la discapacidad es inmenso y bajo ese
término se agrupa un conjunto heterogéneo de corpo-
ralidades. Jorge y Daniel son dos personas que pueden
poner en palabras sus experiencias, pero hay muchas
otras que se expresan de otras maneras y hay quienes
no pueden hablar. Transitar desde la investigacién esta
temdtica abre el imperativo ético, epistemolégico y me-
todoldgico de hallar modos en que los diversos cuerpos
puedan decir empleando o no la palabra. No ahondaré
en ello ahora, pero tomo nota del asunto para abordarlo
en otras instancias. Por dltimo, hay un sesgo de género
que no ignoro, pero considero que acerca la oportuni-
dad de prestar atencién a cémo dimensiones como la
masculinidad también atraviesan las memorias corpo-
rales. Pensar desde historias situadas no puede dejar de
convocar perspectivas de andlisis interseccionales que
sopesen la trama entre lo personal y las matrices socio-
culturales y politicas donde se encuentran.

Por otra parte, en el Cono Sur el estudio de la/s
memoria/s conforma un campo transversal a distintas
disciplinas sociales que ha abordado, mayoritariamente,
hechos vinculados a los crimenes de Estado y la viola-
ci6n de los derechos humanos durante las dictaduras del
pasado reciente (Jelin, 2002; Jelin y Da Silva, 2002). Dos
delos aportes destacados de estas investigaciones consis-
ten en haber visibilizado la recuperacién de las memorias
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como actos de justicia sustantivos para la democracia,
y mostrar empiricamente la distincién entre memoria e
historia. Me apoyo en estos trabajos para plantear que
visibilizar las memorias de personas con discapacidad
contiene un componente de justicia social que es com-
plementario a —ni subordinado ni sustituyente de- la
produccién cientifica sobre la historia de este colectivo.

Este texto procura contribuir al campo critico
de investigacién social latinoamericano en discapaci-
dad explorando la relacionalidad de la produccién de
memorias y la experiencia corporal. Abordar las cate-
gorfas memoria y cuerpo abre una via para politizar la
experiencia de estos sujetos y esto es pertinente pues sus
vivencias, sobre todo las enunciadas en primera perso-
na, han sido largamente silenciadas. Es también una via
para reflexionar sobre el tiempo. Desde el campo antro-
polégico, Johannes Fabian (2014) se encargé de mostrar
que la dimensi6én temporal no es ajena a las relaciones de
poder y propuso la nocién de negacion de contempora-
neidad (2014) para clarificar cémo la manipulacién del
tiempo conforma relaciones de alteridad. Recuperando
su planteamiento, considero que entre algunos sujetos
subalternizados no es sélo la exclusién de la contem-
poraneidad lo que configura alteridad, sino también su
borramiento de las temporalidades pasadas y futuras. Sin
duda, la impronta del “modelo médico” y la estigmati-
zacién de lo “no convencional” condicioné que el trato
hacia las personas con discapacidad fuera de encierro,
medicalizacién y vergiienza social. Como consecuencia,
sus memorias no han sido siquiera borradas: como el fu-
turo, sus pasados fueron clausurados y reducidos a un
tnico archivo: la historia clinica.

Como comenté sobre mi observacién en el trabajo
de campo, un acento recurrente al narrar sus vidas es
puesto en experiencias médicas y ciertos periodos son
definidos por intervenciones quirtrgicas, inicio/fin de
tratamientos o internaciones. Aqui nos detendremos en
éstas para reflexionar por qué emergen con tal avidez.
Pero también creo imprescindible sopesar qué otras
experiencias de goce o de disgusto, de encuentro con
otros, de actividades diversas les atraviesan; en otras
palabras, pensar qué archivos hay por abrir y cémo lo
hacemos. Haciéndonos eco de la pregunta de Mario
Rufer sobre si “todas las sociedades tienen derecho y
acceso al archivo” (2016: 170), es decir, a la posibili-
dad de archivar y producir legitimidad de si mismos,
moviliza a este texto el desafio de ampliar el margen de
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acceso a la produccién de un archivo propio de las per-
sonas con discapacidad, desde el autoconocimiento y
el tornar publicas sus voces. Aunque las ciencias socia-
les han tratado el problema de “la voz” del subalterno,
las temporalidades que habitan estas voces no han sido
ain cabalmente comprendidas. Me interesa subra-
yar este proceso por el cual primero las memorias son
puestas en palabras y luego llevadas a la escritura como
una intervencién politica en el sentido de que, al com-
partirse con otras/os ponemos en circulaciéon narrativas
alternativas. Desde mi criterio, anida all{ una contribu-
ci6n sustancial que pueden ofrecer las ciencias sociales
y humanas en esta temdtica.

Siguiendo los objetivos esbozados, el texto que si-
gue consta de cuatro secciones. La primera ofrece una
aproximacién para pensar el cuerpo como archivo y la
conexién entre archivo y memoria. La segunda y terce-
ra presentan los relatos de Jorge y Daniel, destacando
sus experiencias médicas y artisticas y sus ensambla-
jes. Las reflexiones finales retoman los emergentes del
texto, concluyendo que desarmar lo evidente como dis-
positivo de clausura abre la posibilidad para observar
sus diversos usos y efectos en el presente; que lo so-
cialmente tolerable en las narrativas de las personas con
discapacidad estd unido a la posicién social —sexual, ge-
neracional, étnica, etcétera— de los sujetos, y que existe
una relacién estrecha entre la produccién de memoria
social y la normalizacién de los cuerpos.

El cuerpo-archivo

En esta seccién quisiera referir a los nexos entre cuer-
po, memoria y archivo, triada conceptual desde la cual
nos adentramos en la propuesta esbozada. Lila Caimari
ha dicho que todo archivo estd conformado por par-
ticulas: “[...] particulas elocuentes, particulas raras,
sorprendentes, particulas que dan en el blanco o que se
desvian en direcciones inesperadas, particulas predeci-
bles y particulas arbitrarias” (2017: 10). Y sabemos que
el cuerpo esta conformado por estos elementos. Luego,
Ludmila da Silva Catela sostiene:

[...] el archivo es el espacio que resguarda la produccién,
organizacién y conservacién de objetos [...] que dejan
constancias, documentan, ilustran las acciones de indivi-
duos, familias, organizaciones y dependencias del Estado.

Un archivo implica un conjunto de acervos o fondos docu-
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mentales, sonoros y visuales, localizados en un local o edifi-
cio, con agentes que los producen, los clasifican y velan por
su existencia y consulta. La triple relacién acervos-espacio
fisico-agentes estard siempre presente y caracterizard el tipo
de archivo, sus usos y finalidades. (2002: 198)

Considero que el cuerpo comprende de una mane-
ra peculiar esa triple relacién referenciada por Da Silva
Catela, pues 1) se configura como un espacio o terreno
donde 2) se inscriben marcas de distinto tipo (palpa-
bles o imperceptibles, internas o externas, permanentes
o efimeras) y 3) cuenta con agencia, a la vez que es afec-
tado por otros agentes. El cuerpo no se reduce a las
marcas ni a la agencia, pero tampoco existe sin éstas.

A su vez, toda memoria se configura desde algin
lugar, y aqui diremos que ese lugar es el cuerpo. Henri
Bergson (2010) propuso pensar las memorias sobre el
pasado, las percepciones del presente y el cuerpo como
“imdgenes”, y, desde su punto de vista, el cuerpo es la
imagen sobre la cual “se regulan todas las otras; [pues]
todo cambia con cada uno de sus movimientos” (2010:
43), dejando entrever la afectacion de la produccién
simbélica en y desde el cuerpo sobre el tiempo pasado
y presente. Creo mds pertinente hablar de configura-
cion que de procedencia o emergencia, pues no creo que
ésta aguarda a ser hallada en un estado puro, inmutable,
como tampoco al archivo puede atribuirsele estos sus-
tantivos. Si las memorias “en todo instante completan la
experiencia presente enriqueciéndola con la experien-
cia adquirida” (Bergson, 2010: 83), y “comunica[n] a
la percepcién su cardcter subjetivo” (2010: 90), hay una
situacionalidad presente que solicita la configuracién
de esa memoria. El cuerpo, entonces, es la entidad sen-
sible, material y significante que permite, en este caso,
hilvanar memoria y archivo.

En esta relacién crono-corporal, la memoria confor-
ma una expresion de las marcas corporales en conjuncién
con otras, como el registro sensible del dolor, del placer
u otras sensaciones, o la memoria visual. Los sentidos
ocupan un lugar central en la configuracién del cuerpo-
archivo, en la medida en que proveen informacién que
ha sido vivida y codificada corporalmente. Por eso, el
cuerpo-archivo es un lugar peculiar en el cual hurgar:
un repertorio vivo donde no por eso todo se expone o
se ve, un archivo fragmentario que “sufre” de las mismas
pretensiones de unidad que otros y que estd atravesado
por relaciones de poder. En este sentido, me interesa re-



tomar a Rufer cuando coloca en clave poscolonial que
“la dimension de institucionalizacién del archivo es cla-
ve” (2016: 166), instalando la critica sobre el poder que
gjerce el Estado-nacion en la configuracién de archivos y,
agregamos aqui, de memorias. Los cuerpos de personas
con discapacidad muestran duramente las marcas de la
institucionalizacién y sus efectos, y sus memorias, como
veremos, vuelven porfiadamente sobre ello, tal es el efec-
to del poder.

Las lineas que siguen se sostienen en la idea de
que el cuerpo es un archivo bio-sensible-significante,
una entidad con una interioridad y exterioridad que se
moviliza en direcciones inesperadas, para decirlo con
Caimari (2017), cuya unidad —pero no como un todo
acabado- viene dada por la experiencia, aunque ésta se
revele contradictoria y conflictiva.

= Ammarantha Wass, profesora trans, ciega, Bogota (Colombia), 2020
| Foto: archivo personal
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El cuerpo no escapa a la condicién de simultanei-
dad, de relacionalidad entre el adentro y el afuera®,
ni entre temporalidades pasadas, presentes y futu-
ras. Como menciona Graciela Sapriza (2005) —en un
sentido préximo al de Kafer (2013)-, el cuerpo es
productor de proyectos de futuro desde experiencias
pasadas, algunas de las cuales serdn olvidadas y otras
permanecerdn inscritas en éste como memorias. Pen-
semos, por ejemplo, en el archivo que conforman las
historias clinicas, un reservorio de informacién sobre
procedimientos, estados e intervenciones corpora-
les ineludible en las trayectorias de vida del comiin
de las personas con discapacidad: un archivo que no
existirfa sin un cuerpo de referencia. Memoria no es
equivalente ni reductible a archivo -ni viceversa-,
pero en el caso del cuerpo el segundo es una condi-
ci6én necesaria para la primera.

Otras vidas

Jorge trabaja como taxista, tiene 61 afios, es oriundo
de Buenos Aires. Nos conocimos hace meses en los
talleres de danza integradora’ del Instituto Artes del
Movimiento de la Universidad Nacional de las Artes.
Una tarde lluviosa de septiembre del 2019 nos reuni-
mos en un café, yo le habia propuesto charlar sobre su
experiencia de vida y él accedié. No intenté establecer
un orden a nuestro didlogo, sin embargo, €l se situ6
dentro de un relato cronolégico, escogiendo momen-
tos importantes de su trayecto vital donde lo corporal
estuvo fuertemente implicado. Me pregunté entonces
en clave metodoldgica cémo comprender el cuerpo-
archivo con vias alternativas o complementarias al
criterio cronolégico, sin caer en la trampa posmoder-
na de la fragmentariedad. Y entendi que aun cuando
procuramos descontracturar la situacién atipica de
la entrevista para nuestras/os interlocutoras/es, ellas/
os no por eso dejan de buscar dar un orden, una in-
tencién, e incluso, por momentos, intentan establecer
una relacién causal entre los acontecimientos de su re-
lato. Hago este comentario para clarificar que incluso
buscando controlar el curso de la entrevista hay efec-
tos inciertos de la relacién social que influyen en la
seleccién de recuerdos, en el orden y en los modos de
expresarlos. Esto se debe a que el trayecto etnogrifi-
co involucra mdltiples posibilidades dial6gicas. Como
mencionan Bldzquez y Lugones, determinados
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[...] efectos del acto de contar, de la performatividad pro-
pia de la entrevista como performance, parecen escaparse
a [la] apropiacién cientifica. A partir de la construccién de
una posicién de escucha interesada y un tanto naive que
realizamos en tanto etnégrafos, se abre para los sujetos la
posibilidad de narrar y actualizar una experiencia. (2016:

65, en cursivas en el original)

He tomado de las memorias de Jorge una situacién
extrema que vivié hace algunos afos vinculada a otras
dos que devinieron después: la discapacidad motriz y
la danza®. De sus experiencias en afios recientes ésta es
la que €l considera como la mds fuerte, que lo condujo
a un umbral entre la vida y la muerte. Pero ademis, el
motivo por el cual convoco esta memoria tiene que ver
con el modo en que se hilvana a través de la vivencia
corporal, lo que aqui he referido como archivo médico y
artistico. Conozcamos su relato:

= Elsi, drag queen norteamericana en silla de ruedas
| Tomada de: British Asia News
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[...] enagosto del 2012 me agarré dolor de estémago, nun-
ca tuve dolor de barriga, pero era un dolor enorme y fui al
hospital a las seis de la tarde y recién a las once de la noche
me atendieron, no te imaginds el dolor que tenia yo, cuando
me atendieron me hicieron un andlisis de sangre y me man-
daron al quiréfano, cuando me desperté de la operacién me
dicen que me habfan hecho una colostomfa [...]. Me salvé
no sé cémo y estaba recuperindome en el hospital y cuan-
do me estdn por dar el alta agarro un pico de presién, yo en
ese momento no senti nada, sentfa como que tenia hipo y
perdi el conocimiento, cuando volvi en mf estaba todo en-
tubado y ahf tuve el ACV7 [...] sali desahuciado, imaginate,
no habia habitacién en terapia intensiva, era en una cama
donde estin los que tienen problemas cardiacos y bueno,
todos los dias se morfa uno, éramos siete en esa habitacién,
todos los dfas se morfa uno [...] estuve veinte dfas inter-
nado, tuve un paro respiratorio, yo no respiraba, entonces
me hacfan respiracién asistida, es como si me bombearan
aire, entubado ¢no? Me alimentaban por una sonda [...]
tampoco podia hablar [...] cuando sali del hospital, sali,
me dieron el alta para que me muera en casa, para tener
mi cumpleaifios en casa porque nadie daba dos pesos por
mi, pensaban que ya estaba... es mds, me pasé lo mismo
dte acordds que te conté que en el accidente me elevé?®.
Esta vez la puedo contar mejor [...] yo me elevé y vefa a
los médicos que trataban de sacarme moco con... es como
si fuera un motorcito, que te chupa y te hace hacer arcada
y en ese momento me ahogaba, me ahogaba, me ahogaba
y me empecé a elevar y pasé por un lugar que sentfa cam-
panas y viene una luz, una luz amarilla con forma humana
que me dice “las campanas te estdn llamando pero no las
escuches”, vefa la sala de espera que es donde estaba mi
familia y yo segufa yendo para las campanas. Al tiempo des-
pués supe que el lugar que yo vi era la capilla del hospital,
pero nunca habia estado ahi, pero era el lugar del que me
llamaban las campanas. Y bueno, volvi, éramos siete en la
habitacién ésa, uno a uno se fueron muriendo, quedaron
tres y habfa una mujer paraguaya que le tenfan que hacer
trasplante de corazén y no aparecia donante, para colmo
estaba embarazada, esa mujer siempre llamaba cuando yo
me ahogaba, llamaba a los enfermeros, fue la que me salvé

la vida varias veces, eso es lo que recuerdo.

Jorge ya era un hombre entrado en la adultez
cuando tuvo esta experiencia que intervino de mane-
ra dréstica su cuerpo y su forma de estar en el mundo.
Pero su cuerpo-archivo guardaba marcas de infancia
que él conect6 con ese presente. En su experiencia y en
su recuerdo, el Jorge nifio y el adulto se reencontraban



LUISINA CASTELLI RODRIGUEZ | MEMORIAS DESDE EL CUERPO-ARCHIVO ENTRE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

= Persona ciega tocando pintura en museo, Bilbao (Espafa), 2018 | Tomada de: Museo de Bellas Artes de Bilbao

atravesando una situacién traumdtica que ya no pare-
cfa tan nueva, porque en ésta se entrecruzaban distintas
temporalidades de su trayecto de vida.

Algunos meses mds tarde Jorge tuvo su primera
experiencia en danza integradora, en un taller que se
imparte en el Hospital de Rehabilitacién Manuel Roc-
ca, donde concurria para realizar rehabilitacién:

-[...] ya estaba bien, pero sin embargo habia algo que le
faltaba a mi vida... entonces la conoci a Adriana que estaba
dando danza integradora y la mirada de ella me abrié otra
dimensién [...] y entré en esa dimensién y ella mds adelan-
te me invit6 [a los talleres en IUNA], esto fue mds o menos

en julio, agosto del 2014.
-¢Y qué habia en esa otra dimensién?

-Habia luces, energfas, no sé como explicar, yo cuando te
veo avos no veo tu forma fisica, veo tu energfa, el color de tu
energfa [...] mi energfa es amarilla, por eso yo siempre...

tengo una remera amarilla que solamente en dias especiales

uso, cuando me siento muy bien [...] todos piensan que
lo uso porque soy de Boca®, pero es la luz amarilla que me
toc6 en la vida [...]. Y bueno, en algo hay que creer, hay
que ser flexibles, la flexibilidad me llevé a mantenerme con
vida [...] la danza me abri6 un camino, un rumbo, me sien-
to bien, me hace bien, me hace mds comunicativo, si hay
algo de mi vida anterior, me refiero antes que me pase el
ACYV, yo era una persona media reacia, siempre fui un poco
reacio, de poco hablar, pero... el contacto, lo corporal que
yo siento al abrazar [...] la danza me anima a seguir vivien-
do, por la danza yo tengo el contacto humano con personas
que no lo tengo en casa, que no lo tengo en el trabajo y
también es conectarse con otras energias complementarias
y sanadoras, porque lo complementario te sana, te da un

balance, un equilibrio.

La danza, el movimiento, el contacto corporal, todo
eso que Jorge sintetiza en la idea de ofra dimension,
son marcas mds recientes que le permiten revisitar y
resignificar las del pasado, ora afianzando su cardcter
traumdtico, ora suavizindolo. ;Cémo este aconteci-
miento trajo efectos a su percepcién de varén cis y por
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» Persona ciega en museo palpando una pintura, Madrid (Espana), 2015 | Tomada de: Fresh Print

extensién a su masculinidad?, no lo sabemos cabal-
mente. Sin embargo, él menciona que hay rasgos de su
personalidad que se modificaron una vez que la expe-
riencia médica se anudé a una experiencia artistica, en
su caso, de danza.

Muy probablemente, como me ha contado Jorge
en distintas ocasiones, de no haber tenido el ACV no
hubiera comenzado a danzar. La danza no estaba en-
tre sus aficiones, entre sus sentidos de masculinidad
desde su posicién de varén de sectores populares urba-
nos. Las marcas corporales, visibles o no, sensoriales,
orgdnicas o simbdlicas producto de la experiencia pue-
den causar desplazamientos en las identificaciones y
la subjetividad. Estas marcas no son casualidad sino
sintesis encarnadas —o archivadas, podriamos decir-
entre lo personal y lo social. El hospital, la familia, las
creencias, la masculinidad son todas, aunque de distin-
ta naturaleza, instituciones con las que Jorge tuvo que
reacomodarse a la luz de su experiencia corporal. Iden-
tificar la presencia de estas instituciones en su relato es
una forma de dar cuenta de esos ensamblajes entre lo
personal, lo social y lo estructural. Las historias de vida
(en este caso los fragmentos rememorados de una histo-
ria), como sefiala Raewyn Connell, “paradéjicamente,
documentan estructuras sociales, movimientos sociales
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e instituciones. Es decir, ofrecen rica evidencia sobre
procesos impersonales y colectivos como sobre la sub-

jetividad” (2005: 89).

Ninguno de estos hechos, decia, integraba las imagi-
naciones de futuro de Jorge, pero ambos acontecieron.
Uno (la sucesion de hechos en el contexto hospitala-
rio) de forma inesperada, sin previo aviso y otro frente
a la necesidad de, como él dice, “creer en algo”. Y hoy
hacen parte de las rememoraciones sobre su pasado.
Parece haberse configurado un nuevo orden, una sub-
jetividad presente que sostiene y a la vez es sostenida
por sus memorias de la experiencia pasada. No obstan-
te, en ocasiones, Jorge hurga en su archivo corporal y
se desplaza hacia otra deriva de sentido: “[...] nadie
me dijo que estoy loco, sin embargo, en mi imaginacién
pienso que estoy loco”, me dijo mientras conversamos.
Atiné a preguntarle por qué y su respuesta fue “porque
no es ficil lo que me toc6”. Es que rememorar es un
trabajo de bisqueda de sentido de los acontecimientos
del pasado y simultdneamente del presente, pero otor-
gar sentido cuando los hechos dolorosos e inesperados
no tienen una causa que los explique, no es tarea sen-
cilla. Asi, el archivo no se abre en un tnico sentido, no
se revela como una unidad. Lejos de eso, muestra las
tensiones que lo conforman. ;Cudntas memorias pue-



= Hombre con Sindrome de Down compartiendo en su cama con su pareja
e hijo/a, 2000 | Tomada de: Encuentros Intimos

de configurar un sujeto respecto a su experiencia? Y
¢eudnto incide lo social y estructural en esta configu-
racién? Sin duda, esta segunda lectura que hace Jorge
recibe una menor tolerancia social que aquélla que evo-
ca la vieja y querida “resiliencia”, pues como colectivo
social nos es mds dificil conocer y desarmar lo intole-
rable. Asi se fuerzan construcciones de sentido acerca
del pasado; en palabras de Rufer, “se impone un c6digo
de lectura” (2016: 168) que cumple la funcién de sos-
tener la ficcién de una “comunidad de tiempo” (167).
Revisar esa ficciéon de comunidad puede ser una he-
rramienta para mostrar ptblicamente la diversidad de
lecturas, es decir, de narrativas, sobre las experiencias
vividas por personas con discapacidad.

El trabajo dedicado a la autocomprensién y las de-
cisiones adoptadas para “sanar” —para decirlo en las
palabras que utilizé Jorge- son aspectos que tensionan
la pretensién de lo evidente respecto al trayecto de vida
de las personas con discapacidad, pues hace aparecer
en €l distintas temporalidades mediante las cuales se
“amasa” laboriosamente su subjetividad. Es este “tra-
bajo de la memoria” (Jelin, 2002) que se produce desde
el cuerpo-archivo el que no queda registrado en ningtn
documento y, sin embargo, genera un efecto transfor-
mador'’. La historia clinica de Jorge describird los
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hechos fisiolégicos y los tratamientos que recibid, pero
no se referird, por ejemplo, a su sensacién de “elevarse”
y a las luces que observé, porque no podria dar cuenta
de éstas, sin embargo, es justamente ese recuerdo el que

lo ubica del lado de la vida.

No hay pretensiéon de veracidad en la solicitud
de conocer sus memorias. Su valor viene dado por el
hecho de permitirle a Jorge situarse en el presente esta-
bleciendo mds que una continuidad, una suerte de lazo
entre sus experiencias médicas y artisticas. Quisiera
profundizar en este lazo, pues conecta con la pregunta
acerca de los nexos entre cuerpo y memoria y entre la
produccién de memoria social y los modelos de cuer-
pos normalizados.

En su relato Jorge asocia el ACV, pero sobre todo
el tiempo de internacién hospitalaria posterior, con
un signo negativo, de dolor, incluso de liminalidad en-
tre la vida y la muerte y su experiencia en danza con el
“estar bien”. En el acontecimiento del ACV (como su
relato muestra, no fue s6lo un ACV, pero €l sintetiza el
periodo con ese término) se detiene y recuerda deta-
lles (c6mo era el lugar, qué le fue ocurriendo a él, qué
otras personas estaban internadas, cudles eran sus pa-
decimientos, qué ocurria con ellas), pero luego, cuando
se sitda en la experiencia de la danza antes que descri-
bir procedimientos y reacciones fisicas, hace alusién a
sensaciones y estados emocionales (“abrir un camino”,

hacerse “mds comunicativo”,

animarse a seguir vivien-
do”, “conectarse con energias complementarias”). Y
Jjunto con la danza otorga valor al contacto, aunque éste
también estd muy presente en su experiencia anterior.
Lo héptico' se revela fundamental en la conforma-
ci6n de sus memorias, aunque €l menciona el contacto
s6lo para una parte de éstas. “En el hospital sufri mu-
cho, sentia que no habia humanismo, que uno era un
objeto”, me comentd, por eso durante el tiempo en el
hospital, para él no hubo contacto sino intervencién,
y con ésta ultima el cuerpo cambia de estatus. En su
relato aparece en el hospital un cuerpo quieto, que es
gestionado y cosificado, una corporalidad respecto a la
cual incluso él logra disociarse visualmente para obser-
var lo que ocurre. En la danza, en cambio, el archivo
estd en movimiento, procurando el equilibrio, y alli él
tiene un rol activo: no es manipulado, sino que da y re-
cibe, puesto que el (con)tacto posee un cardcter dual: se
toca a la vez que se es tocado, se afecta y en simultdneo
se es afectado (Maurette, 2016). En otras palabras, las
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memorias de Jorge respecto a sus experiencias en el dmbito médico y
en el dambito de danza parecen dar lugar a un esbozo de teorfa nativa de
la reciprocidad desde el cuerpo. En esta formulacién los estados cor-
porales -y, junto con ellos, los dispositivos que los generan— ocupan un
lugar clave para habilitar o deshabilitar la reciprocidad.

Los recuerdos de Jorge también nos pueden conducir a interrogar-
nos por qué, a diferencia de otros, los hechos traumdticos demandan
una narrativa geo-cuerpo-localizada y del detalle. Quizds porque social-
mente generamos un marco de sentido para ello y una marca ineludible
en las memorias de la discapacidad que “debe ser” el sufrimiento. O tal
vez, porque esa experiencia es la que Jorge quiere revelar al “mundo”
casi amodo de denuncia, quebrando la “comunidad de tiempo” que es
también una de sentido sobre su presencia en el mundo en tanto otro.
En la misma linea, Todorov sostiene que “cuando los acontecimientos
vividos por el individuo o por el grupo son de naturaleza excepcional o
tragica, tal derecho se convierte en un deber: el de acordarse, el de tes-
timoniar” (2000, 18). Asi, al tornarse ptblicos los recuerdos, sin dejar
de ser personales, comienzan a ocupar un lugar social. Pero si al recor-
dar emerge lo esperado, lo previsible, lo evidente, jc6mo es posible que

= Elderecho a la maternidad de las mujeres con discapacidad, Espana, 2018
| Tomada de: Cermin Navarra
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las memorias desafien el deber ser de las
personas con discapacidad?

Creo que esta pregunta permite
tres consideraciones. Primero, una ad-
vertencia: el riesgo de reducir el todo a
la parte. Las memorias de las personas
con discapacidad no se agotan en las
experiencias médicas o en lo clinico, y
al hacerse publicas la circulacién, la in-
terpretacién y la seleccién que sufran,
tendrdn mds que ver con las necesida-
des y valores del colectivo social donde
se hallen que con la intencién del suje-
to que las produjo. Segundo, el acto de
colectivizar lo personal involucra con-
tradicciones y tanto la norma como lo
que lainterpela estdn sujetos a desplaza-
mientos; en tal sentido, desconocemos
los efectos sociales que pueda producir
la circulacién de memorias del deber
ser, en la medida en que —tercero- el
principal supuesto sobre estas memo-
rias ha sido el silencio, la clausura.

El enojo

Daniel tiene 55 afios. Supo que tenia
distrofia muscular en torno a los 25,
cuando se presentaron los primeros sin-
tomas. Una de las caracteristicas de la
distrofia es que acttia progresivamente
sobre los musculos, por lo que su con-
dicién corporal se va modificando a
medida que pasa el tiempo, demandan-
do constantes adaptaciones.

El trabaja como administrativo
en un hospital, vive solo en un apar-
tamento en Buenos Aires, cuenta con
un asistente personal para actividades
cotidianas en las que necesita apoyo.
En su juventud estudié arte dramati-
co, pero se aboc6 a la actuacién siendo
adulto, etapa en la que también se ini-
ci6 en la pintura, cuando ya habia sido
diagnosticado con distrofia. Desde
hace quince afios aproximadamente



Daniel explora las artes pldsticas, en un principio pro-
b6 con lo figurativo, pero posteriormente avanzé con
un tipo de produccién que él considera “conceptual”.
Con frecuencia emplea “materia” (objetos que compra,
otros que encuentra en la calle, ropa de familiares, entre
otros) en sus cuadros.

Con Daniel hemos compartido distintos momen-
tos. Cuando nos conocimos realizamos una entrevista,
luego seguimos encontrandonos para intercambiar so-
bre los temas que nos interesan a ambos, a él desde la
experiencia propia, a mi desde la investigacién, y tam-
bién lo he acompaniado en actividades vinculadas con
su labor artistica, como exposiciones y eventos donde
pint6 en vivo. En estas instancias mds de una vez lo es-
cuché hablar puiblicamente acerca del enojo y de c6mo
trabajé sobre éste a través de su arte. Atendiendo al
hecho de que este sentimiento ocupa un lugar en su ar-
chivo corporal, aqui me detendré en este aspecto.

El enojo llegé primero que la pintura, con el impac-
to que le produjo recibir el diagnéstico. Su recuerdo,
en sus palabras:

[...] me dijeron [los médicos] de qué iba, hay muchas dis-
trofias y en ese tiempo la silla de ruedas era una enemiga
y estaba convencido que no me iba a vencer esta distrofia.
En ese tiempo era vencer, no sé qué es vencer, estoy tratan-
do de pensar como pensaba en aquel tiempo, porque hoy
ya no pienso asi [...]. A mi me movilizé mucho el enojo,
hice un montén de cosas con el impulso del enojo, “no va
a poder conmigo”... yo le dediqué mucho tiempo, era un
personaje raro, raro te quiero decir, mis médicos me decian
que vaya a visitar a otras personas, a pibes que le estaban
pasando lo mismo, porque yo salfa a la calle, hacia cosas
y que les cuente que no era tan terrible, porque en mucho
tiempo se asoci6 a la muerte la enfermedad [...]. Yo sen-
tfa que a cada paso la distrofia cruzaba y hoy ya no sien-
to eso, siento que va conmigo, entonces desde ese lado lo
noto mucho mejor, ya no tengo una mochila [ ...]. Yo pude
modificar eso, ponele, en el instante del enojo venia a mi
casa y hacfa ejercicio y por ahi me cafa, me rompia la nariz,
entonces lo llamaba al kinesiélogo y le decia “esto no sirve
para nada, no voy mds, dejate de joder”y eso ponele era un
martes a la tarde y el miércoles tenia que ir y estaba “che,
ahora voy seh?” [...]. Me enojaba, pero nunca senti una
tristeza, pero me enojaba, me enojaba, pero no sabia qué
hacer, no sabfa qué hacer, si tenfa que volver a salir o si se

va todo a la mierda y me quedo en mi casa y soy feliz ahi, no
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sabfa c6mo era, pero nunca sent{ mucha tristeza por lo que
me pasé, ni tampoco senti esta cosa de gpor qué me toc a

mi? La verdad, no.

Recientemente, en una muestra de obra que realizé
junto a otro artista, Daniel hablé del enojo al responder
las preguntas que le hacia el piablico sobre su trabajo.
Enseguida algunas notas que escribi entonces.

La muestra es en la galerfa de la Fundacién Par, un
espacio dedicado a gestionar exposiciones de artistas
con discapacidad dentro del rubro de las artes pldsti-
cas. Hay un ingreso accesible, con rampa. El lugar es
una casona vieja que estd bien mantenida, tiene varias
salas tipo oficinas, un pequeno Aall y un patiecito con
plantas. Las obras estdn en el sal6n principal. Tardo un
buen rato en encontrarme con Daniel. Lo veo dentro
de la sala rodeado de sefioras, creo que son sus compa-
nieras del taller de pintura. Mds tarde ingresa un grupo
de gente que estd haciendo un recorrido por galerias
de la zona. Se arma una ronda alrededor de los dos ar-
tistas y les hacen preguntas. Llega su turno. Nadie dice
nada, entonces, €l comienza a hablar. Agradece a la fun-
dacién y sigue: “[...] nosotros los discas'* decimos que
los otros son convencionales y yo digo que nosotros no
somos ordinarios, somos extraordinarios”. La gente se
rie y aplaude, €] continda:

[...] en el arte no hay distinciones, no hay un arte de nor-
males y discas, pero si creo que a través del arte se encuen-
tra la sanacién. Yo no voy a salir caminando de la silla, pero
si puedo expresarme. Esta seleccién que hicieron es mi
obra mds vieja, lo que comencé a pintar en el 2005-2006,
y en ese momento yo expresaba el dolor, el enojo de estar
en esta situacién. Por eso deliberadamente, para equilibrar,
elegi colores cdlidos en vez de colores frios. Para pintar yo
creo un microclima y ahi no entra la discapacidad. (Diario
de campo, Buenos Aires, 7 de diciembre del 2019)

La gente le aplaude a medida que €l habla. Luego
se dispersan y escucho a una mujer decir: “Me encant6
todo lo que dijo este Daniel” (diario de campo, Buenos

Aires, 7 de diciembre del 2019).

La primera vez que Daniel y yo hablamos sobre el
enojo no le di demasiada trascendencia y he aqui mi
propio sesgo, pues queria ponderar otras sensaciones,
las “positivas”. Pero luego, al observar que el relato se
materializaba en distintos dmbitos y que la reaccion de
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la gente tendia a ser de acogida e incluso de emocién,
llegaron las preguntas, jpor qué si el arte es arte y no
hace distinciones, €l escoge el sentimiento de enojo,
producto de experimentar los sintomas de la distrofia,
para hablar de su obra? ;No se refuerza asi el prejui-
cio que acusa al “discapacitado” de ser un “resentido
social”? Avanzar en esta direccién no iba a ofrecer res-
puestas comprensivas, o jacaso podia yo —o cualquier
otro— juzgar su sentir? Era necesario volver a barajar.
Una vez mds, coloco en el texto los dilemas que como
investigadora afronté para mostrar que lo que se instala
como evidente entrampa la construccién de otros pun-
tos de vista. Si, como vimos con Agamben (2011), los
dispositivos se configuran en torno a la capacidad de
capturar y orientar las conductas, estamos aqui frente a
una expresién de ello. Corrernos de ese lugar requiere
ponernos del lado del otro, junto a él y desde alli volver
a hacernos preguntas. Asi pues, ¢no es el enojo un sen-
timiento legitimo, una huella en el cuerpo-archivo por
ser convocada desde el presente?, ;no es acaso, tam-
bién, una expresién que interpela lo establecido, que
moviliza acciones diversas y, por eso mismo, debiéra-
mos acercarnos analiticamente a ésta? Enojo no es igual
a resentimiento, en todo caso puede ser un momento
en un proceso de sintesis. En el caso de Daniel el enojo
enlazé la experiencia médica con la artistica mediante
la creatividad. El enojo abrié caminos y, rememorado
en el presente, permite trazar lineas de fuga hacia el
pasado como hacia el futuro. Asi, entonces, lo que se
considera evidente -entendido como imaginario de
clausura- puede ser un lugar de produccién de sentido
perfectamente legitimo para quienes lo viven en carne
propia. Desde ese punto de vista que se abre, es posible
observar que la incomprensién es lo “convencional”
sobre los sujetos estigmatizados. Posiblemente sea esta
construccién social de lo evidente lo que clausura ho-
rizontes de memorias posibles, no lo evidente en si, en
tanto multiplicidad. Hacer de lo evidente un estigma
es un gesto sociocéntrico que no hace mds que cerrar
caminos. Pero si lo incorporamos como posibilidad, se
revela en su cualidad de “punto de vista”.

Con base en el pensamiento de Halbwachs, Eliza-
beth Jelin sostiene: “Las memorias individuales estin
siempre enmarcadas socialmente. Estos marcos son
portadores de la representacién general de la sociedad,
de sus necesidades y valores. Incluyen también la visién
del mundo,animada por valores, de una sociedad o gru-
po” (Jelin, 2002: 20). Eso significa que los énfasis en las

194

narrativas tanto de Daniel como de Jorge, aunque sean
individuales o, mejor dicho, personales, se relacionan
con marcos sociales de produccién de sentido. Pero
habitando estos marcos también es posible producir
desplazamientos. El archivo artistico que ha configura-
do Daniel desde su cuerpo-archivo es una muestra de
ello; una produccién que puede haber estado moviliza-
da por el enojo, como él planted, pero que al ofrecerse
a la interpretacién de otros da lugar a resignificaciones.
En este sentido, en la escena de la interaccién con el
publico hubo emocién, pero también interés en cono-
cer otros aspectos, por ejemplo, referidos a su “proceso
creativo”.

Por otra parte, esta cuestién del enojo también nos
conduce a considerar cudles son las marcas del cuerpo-
archivo que se toleran e incluso que se celebran en un
varén cis, de sectores medios, que puede mostrar ese
sentimiento que lo ha acompafiado durante un perio-
do significativo de su trayecto vital como motor de una
produccién artistica. Pero, jqué pasaria si en lugar de
Daniel fuese una mujer o una persona -indiferentemen-
te de su sexo- de los sectores mds vulnerables la que
recordara e hiciera ptblico su enojo? ;Seria acogida
del mismo modo? Y, ;qué pasaria st en vez del me-
dio artistico el enojo cobrara expresién mediante otras
pricticas? Visibilizar lo que para una persona ha resul-
tado en una desnaturalizacién del estigma no puede
hacernos olvidar que existen un conjunto de dimensio-
nes sociales que la habilitan. De ahi que las memorias
de cada una/o deban comprenderse dentro de un dii-
logo contextuado que recupere su procedencia social
y las implicancias de su género, su edad, su clase y su
identificacién étnica.

Reflexiones finales

Este texto tuvo como propésito abordar la relacién en-
tre cuerpo y memoria de personas con discapacidad a
partir de la narrativa de dos interlocutores de una inves-
tigacién etnogrifica en curso sobre pricticas artisticas
en el escenario rioplatense. En particular, se propuso
explorar las conexiones entre los relatos de dos tipos de
experiencias: médicas y artisticas. En estas reflexiones
de cierre intentaré hilvanar los principales emergentes.
Un aspecto senalado desde el inicio fue la distincién -
para los efectos del andlisis— entre experiencias médicas
y artisticas. Mencioné al comienzo que lo médico cobré
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relevancia pues era recurrentemente llevado a los espacios de
pricticas artisticas por mis interlocutores. Sin embargo, en el
desarrollo del texto cobré magnitud antes que una escisién, una
compenetracion y retroalimentacién entre estos campos. Este
nexo se hace manifiesto cuando prestamos atencién a los pro-
cesos de busqueda y otorgamiento de sentido que las personas
realizan respecto a determinados momentos de sus vidas. Am-
bas categorias —lo artistico y lo médico- son de una vastedad a
la cual aqui apenas empezamos a asomarnos. Sin embargo, un
aspecto que ha quedado en evidencia es que mds alld de sus
diferencias no conforman unidades independientes, escindi-
das ni necesariamente opuestas. Son, por el contrario, matrices
relacionales de sentido. En las memorias de Jorge y Daniel la
experiencia artistica ha permitido, de maneras diversas, “tra-
bajar” sobre las experiencias médicas involucrando el cuerpo,
pero dicho trabajo no necesariamente borra las marcas de lo
que recuerdan como doloroso. Esas memorias pueden hacerse
presentes al tiempo que pueden ser resignificadas, “danzadas”,
“pintadas”. Visualizar estos matices nos es ttil para contem-

plar que no tolo lo proveniente de lo médico
tiene un signo negativo entre las personas con
discapacidad,y no todo lo involucrado en el arte
es esencialmente positivo: la sintesis de sentido
proviene de la experiencia personal y del con-
texto social en el que se producen las vivencias.

En segundo lugar, expresé al inicio, en ana-
logia con la propuesta de Kafer (2013) acerca
de la clausura del tiempo futuro de las personas
con discapacidad, que sus memorias —es decir,
su tiempo pasado- también han sido clausura-
das. Conocemos muy sesgadamente historias de
vida personales y existe un registro sumamente
fragmentario del colectivo de personas con dis-
capacidad en los espacios continental y regional.
Sin duda, las ciencias sociales y humanas tienen
alli un desafio sustantivo por explorar. En esta
linea expresamos, otra vez con Kafer, que lo evi-
dente es un elemento clave de ese dispositivo de
clausura de las temporalidades de vida de las per-
sonas con discapacidad, y propusimos desarmar
ese sentido de lo evidente como una concepcién
de la diferencia corporal respecto a lo “conven-
cional” entendida como intrinsecamente mala.
De esta forma, recuperamos momentos en los re-
latos de Jorge y Daniel donde lo evidente —en su
acepcién estigmatizante— parecia cobrar fuerza
e Intentamos mostrar que ello responde a exi-
gencias del entorno y a lo intolerable por parte
del colectivo social. Desnaturalizando estas per-
cepciones, nos aproximamos a desprejuiciar la
rememoracién de sentimientos tales como el eno-
Jo, como en el caso de Daniel, y a que el registro
de la memoria sobre un mismo periodo vital pue-
de ser multiple e incluso contradictorio, como en
el caso de Jorge. Asi, recuperar en los relatos lo
que parece clausurado puede ayudarnos a com-
prender que incluso en este terreno los procesos
conducen a transitar por caminos inimaginados.

Tercero, introdujimos la 1idea de que
tanto como las imaginaciones de futuro, las me-
morias de las personas con discapacidad han
sido silenciadas y que hay una tarea que tiene
un componente de justicia social en el conocer-
las y hacerlas publicas. Pero es preciso dejar en
claro que no es sélo una cuestion de justicia
con cada persona —aunque esto sin duda es ne-
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cesario—, es decir, de justicia individual. Que sea social
indica que hay un crecimiento colectivo. El imaginario so-
cial se ensancha al incluir voces mdltiples, se democratiza,
incluso cuando esas voces narran historias dificiles de es-
cuchar y mas aun de comprender. Esto conecta con otro
de los emergentes del texto, que es el lazo entre la memo-
ria personal, lo social y lo estructural. Considerando que
la diversidad corporal ha sido empujada alos médrgenes de
las tramas significantes del tiempo presente, parece viable
sostener que su presencia en la produccién de horizon-
tes sobre el pasado también ha sido manipulada mediante
dispositivos tales como el olvido, el borramiento y la su-
jecién de los cuerpos a determinados dmbitos y practicas.
Aqui, entonces, quisiera esbozar la idea de que existe una
relacién estrecha entre la produccién de memoria social y
la normalizacién de los cuerpos. Si, como investigadores
procuramos politizar experiencias, no podemos perder
de vista estas tramas que hacen a la configuracién de la di-
ferencia corporal, alo largo del tiempo, un estigma.

Cuarto, en esta misma direccién de hilvanar lo per-
sonal, lo social y lo estructural, a través de los relatos
de Jorge y Daniel procuramos identificar el papel que
desempeiian dimensiones tales como el sexo y la posi-
ci6n de clase, y planteamos que lo socialmente tolerable
en las narrativas de las personas con discapacidad estd
unido a la posicionalidad de los sujetos.

Por dltimo, a lo largo del texto buscamos pensar
las variantes del cuerpo como archivo y su vinculo con

Notas

1. Categoria empleada entre personas con discapacidad para referir-
se a personas sin discapacidad.

2. Euvidente, del verbo evideri en latin, compuesto por el prefijo ex y
el verbo videre, que en espaiiol se traduce como “ver” o “visién”.

3. Expreso mi profundo agradecimiento a Jorge y Daniel por con-
fiarme sus historias y permitirme escribir sobre éstas.

4.  Estoy pensando en el concepto de aparato de produccion corporal
de Donna Haraway, de acuerdo con el cual, “los cuerpos como
objetos de conocimiento son nudos generativos materiales y se-
miéticos. Sus fronteras se materializan en interaccién social. Las
fronteras son establecidas segtin précticas roturadoras. Los ob-
jetos no existen antes de ser creados, son proyectos de frontera.
Pero las fronteras cambian desde dentro, son muy engafiosas. Lo

que contienen provisionalmente permanece siendo generativo,
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la memoria. La memoria y el cuerpo-archivo mostraron
su fragmentariedad, su multiplicidad y su coimplicancia
atravesados por la dimensién temporal. En este sentido,
en tanto cuerpos evidentemente imposibles para una
mirada normalizadora, concluimos que a su existencia
como sujetos se le busca excluir del tiempo o sélo se les
considera como rarezas, mientras desde su autopercep-
ci6n no sélo se imaginan, sino que se practican distintos
horizontes de vida. Jorge rememora que los hechos se
sucedian sin que él pudiera hacer nada, pero también
recuerda su “flexibilidad” para dar batalla en sus esta-
dos de salud mas delicados, y Daniel puede compartir
con otras personas su sentimiento de enojo porque ya
no carga esa “mochila”. Hay algo del mecanismo de lo
evidente en tanto dispositivo de clausura que se desar-
ma cuando se “pone en palabras” -mds bien, cuando
se expresa de alguna manera en un lenguaje-, es decir,
cuando un archivo se hace pablico. Esta es la razén por
la cual en este texto he intentado defender que es una
tarea politica poner en circulaciéon memorias que han
sido clausuradas. Tzvetan Todorov (2000) advirtié6 que
una de las amenazas de la memoria es, antes que el ol-
vido, su sobreabundancia, pero para pasar de un estado
al otro todavia resta el transito por las instancias inter-
medias. Necesitamos descubrir qué puede pasar si nos
disponemos a dos desplazamientos: desarmar lo eviden-
te y dar lugar a las memorias de experiencias dolorosas
—aunque incomoden e interpelen o justamente por ello-,
y habilitar la circulacién de narrativas del pasado e imagi-
naciones del futuro de la discapacidad.

productor de significados y de cuerpos. Implantar (y ver) fronte-
ras es una prictica arriesgada” (Haraway, 1995: 345, en cursivas
en el original).

ot

El método danza integradora fue desarrollado en Argentina por
la profesora Susana Gonzilez Gonz (2019) a inicios de la década
de los noventa. Es una modalidad de danza que integra a personas
con y sin discapacidad. Véase el libro Danza integradora: vida,
arte, inclusion, otredad (Gonzélez, 2019).

6. Sien la entrevista la persona entrevistada puede actualizar su
experiencia mediante el acto de narrar, durante la escritura ésta
queda en manos del/la etnégrafo/a, y es aqui donde, retomando a
Bldzquez y Lugones (2016), se presenta la posibilidad de infamar
a nuestras/os interlocutores y decir algo de ellos que pueda des-
honrarles. Atendiendo este aspecto ético, he guardado algunos



pasajes de los relatos de Jorge y Daniel que considero no afectan
la comprensién de su historia por parte de los lectores, pero si
preservan aspectos de su vida personal.

7. Accidente cerebrovascular.

Se refiere a un accidente que tuvo en la infancia del cual él recuer-
da que tuvo una experiencia similar a la que narra a continuacién.

9.  Club de fiitbol argentino.

10. Recurro a Jelin en su propuesta de que “el trabajo como rasgo dis-
tintivo de la condicién humana pone a la persona y a la sociedad
en un lugar activo y productivo. Uno es agente de transformacién,
y en el proceso se transforma a si mismo y al mundo. La actividad
agrega valor. Referirse entonces a que la memoria implica ‘traba-
Jo’ es incorporarla al quehacer que genera y transforma el mundo

social” (Jelin, 2002: 14).
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Introduccion

El cuerpo es una construccién social, cuya configura-
ci6n como hecho sociocultural ha sido estudiada por
diversos autores propios de este campo de estudios.
Algunos de ellos destacan el aspecto totalitario del
modelo corporal hegeménico: “[...] con respecto al
cual todo desvio del orden fisico se vuelve exclusién
social” (Détrez, 2017: 159). Las personas con disca-
pacidad hacen parte del grupo de los estigmatizados:
“[...] todos aquellos cuyos cuerpos se recuerdan con
demasiada evidencia a la mirada de los otros: caras
rotas, locos, invélidos, viejos, obesos, etc.” (Détrez,
2017: 159). El dilema de los estigmatizados radica en
que son esencialmente individuos que comparten las
mismas normas identitarias de quienes los rechazan,
por tanto, “el estigmatizado sélo es valorado con re-
ferencia a esas mismas normas que lo excluyen, que
lo niegan en el mismo momento en que lo consagran”
(Détrez, 2017: 160).

De acuerdo con el autor: “[...] la expresién del
poder sobre los cuerpos es variada; puede tomar las
vias de la violencia, de la explotacién fisica o pasar
por la dominacién compartida, fundamentada en re-
presentaciones y creencias comunes” (Détrez, 2017:
126). Esta afirmacién resulta especialmente acertada
en el caso de las personas con discapacidad, quienes a
lo largo de la historia han sido excluidas, dominadas,
violentadas y aniquiladas, en razén de una diferencia
corporal que ha sido configurada como deficiencia.

La relaciéon verdad-saber-poder instalada por el
conocimiento médico ha configurado los cuerpos
en la discapacidad desde el déficit, la carencia y la
tragedia personal. Asi mismo, la representacién estig-
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matizada de su cuerpo y de lo que éste puede o no
hacer ha tenido repercusiones en las prescripciones
biopoliticas que los rigen hasta hoy. El propésito de
este articulo es presentar una critica a las relaciones
de verdad-saber-poder que han configurado los cuer-
pos en la discapacidad vy, al mismo tiempo, visibilizar
las formas de resistencia que los movimientos del arte
y la cultura de la discapacidad han planteado frente a
estas formas de sujecion.

La pregunta problema que guia el articulo es jc6mo
posibilitar la emergencia de nuevas formas de compren-
si6n del cuerpo en la discapacidad que escapen a las
practicas de poder del discurso dominante y que con-
tribuyan a la transformacién de las representaciones
hegemoénicas de estos cuerpos? Este andlisis busca des-
montar el origen esencialista que se le ha atribuido a la
diferencia corporal como déficit, lo que ha significado
para las personas con discapacidad ser sujetadas por
formas de vida basadas en nociones de libertad propias
del capacitismo. Estas maneras de vivir le atribuyen va-
lor a su existencia, no por su potencia sensible, sino
por su posibilidad de ser mejoradas a través de la in-
tervencién técnica en el nivel biolégico. Mantienen una
postura dualista que ha entregado los cuerpos de la
discapacidad al discurso normalizador, escindiendo al
sujeto de posibilidades de subjetivacién que involucren
su cuerpo y su corporalidad como précticas de si.

Para dar cuenta de este hecho, a continuacién se
presenta un andlisis critico de algunos eventos que a
lo largo de la historia han configurado las representa-
ciones de los cuerpos en discapacidad y los valores que
conllevan.
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Respuestas primitivas a la
discapacidad: la configuracion
del mito atavico

Se conocen algunos estudios antropolégicos que rela-
tan el hallazgo de restos de un adulto neandertal que
presentaba lesiones severas en la cabeza y el hombro
desde temprana edad (Braddock y Parish, 2001). En
el Antiguo Testamento se mencionan ciegos, sordos
y locos. Igualmente, en la Antigiiedad clasica, y mds
adelante, en el Medioevo, fue relevante el papel que
cumplieron los hospicios en los que se alojaban de
manera indiscriminada a los enfermos, los locos y los li-
siados (Foucault, 2002a). Estas evidencias sefialan que
la discapacidad es tan antigua como la historia de la hu-
manidad, en tanto que hace parte constitutiva del ser
humano (Cuervo y Trujillo, 2005). Por tanto, vale pre-
guntarse: si la diferencia funcional es una posibilidad
de todo cuerpo y se puede presentar en cualquier mo-
mento de la vida, jcémo es que la respuesta social a su
presencia derivé en segregacién y exclusién?

La historia muestra que la respuesta ala discapacidad
como fenémeno social no es lineal n1 homogénea, sino
que por el contrario, estd determinada por el contexto
social y cultural. Si bien, por una parte se ha encontrado
evidencia que demuestra que la respuesta de los primiti-
vos némadas a la discapacidad surgié como mecanismo
de supervivencia (pues una deficiencia convertia a quien
la padecia en presa ficil de los depredadores y ponifa en
riesgo al resto del grupo), también es cierto que los pri-
mitivos trataron estas afectaciones fisicas en busca de la
cura (Braddock y Parish, 2001). La primera evidencia de
una prétesis fue hallada en Kazajstdn y data aproximada-
mente del ano 2.300 a. C. (Aguado, 1995).

Estos datos indican, por un lado, la proteccién del
congénere, vinculada a los afectos, como reaccién fren-
te a la discapacidad, y, por el otro, el abandono como
conducta adaptativa para proteger la vida del clan. Esta
explicacién es comprensible a la luz de aquel contexto
histérico, pero entonces, jqué fuerzas hicieron que esta
percepcién de la diferencia corporal como riesgo para
la vida se instalara en la cultura como imaginario atavi-
€O y que permanezca ain como respuesta primaria a la
presencia de la discapacidad?

El concepto imaginario atdvico se recupera en
el sentido que le da Martinez en su libro De nuevo la

vida (2015). En sus palabras, se entiende por ¢magi-
nario atdvico “aquellos imaginarios que surgieron y
se legitimaron en relacién directa con la proteccién
de la vida”. Son “aprendizajes colectivos que se tras-
miten o heredan inconscientemente y se mantienen de
forma recurrente”. Asf terminan convertidos en “verda-

des incuestionables en los dmbitos individual y social”
(Martinez, 2015: 5).

Las formas de verdad que han instaurado una
comprensién de la discapacidad como peligro para la
vida, han dado la potestad de gobernar el cuerpo de
las personas con discapacidad a diferentes institucio-
nes sociales de acuerdo con las dindmicas propias de
cada momento histérico. Las primeras explicaciones
datan de la Antigiiedad y se refieren al cardcter mitol6-
gico que en su momento se asignaba a la presencia de
la diferencia corporal. De alli proviene, por ejemplo, el
cardcter demoniaco que se endilga a la epilepsia y a la
enfermedad mental como formas de posesién que de-
bian ser atendidas por el saber religioso.

Las culturas orientales asumieron la presencia de
la discapacidad de un modo distinto. En China, India,
Asiria, Babilonia y Persia se promovia la responsabilidad
moral, la compasién y la generosidad para con los débi-
les. En diferentes culturas no occidentales se practicaban
formas de deformacién del cuerpo que derivaban o si-
mulaban la diferencia corporal como simbolo de alguna
superioridad social. No obstante, el humanismo cristiano
medieval y otras religiones en la India, por ¢jemplo, con-
tribuyeron al mejoramiento de las condiciones de vida
de los deficientes desde la compasién y la instalacién de
practicas del cuidado de la persona con discapacidad
por caridad con el méds débil (Aguado, 1995).

Frente a esta realidad, es posible afirmar que las
creencias religiosas que ubican la discapacidad como
un fenémeno que tiene origen en factores sobrenatura-
les asociados a la voluntad de un Dios o de los dioses, y
a la dualidad entre el bien y el mal, se instauran tempra-
namente en la cultura e inscriben la discapacidad, y a
las personas que presentan una deficiencia, en el regis-
tro imaginario del castigo divino. Ahora bien, situar la
emergencia de esta forma de comprensién de la disca-
pacidad en la Antigiiedad no implica necesariamente la
superacién de esta cosmovision, pues han sido las mis-
mas religiones occidentales las que se han encargado de
mantener vigente este imaginario ativico.
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Simultineamente, frente a las respuestas magi-
co-religiosas al fenémeno de la discapacidad, desde
el antiguo Egipto hasta Grecia, existe evidencia de la
emergencia de la medicina y del concepto de enferme-
dad. Se reconocen avances durante el Renacimiento en
el estudio de la anatomfa humana, la audicién y la visién
(Braddock y Parish, 2001). Estos hallazgos marcan un
cambio en las formas de comprensién que explican la
deficiencia e instauran su explicacién cientifica. A partir
de alli se implementa el concepto de tratamiento médi-
co que desplaza lentamente las formas de comprensién
derivadas de creencias y soluciones sobrenaturales para
el fenémeno.

El saber médico y la objetualizacion
del cuerpo de la discapacidad

En la modernidad el nacimiento de la biopolitica ins-
taur6 nuevas formas de gobierno de la vida en las que el
saber médico cobra un papel preponderante (Foucault,
2007). La medicina moderna privilegié la concepcién
del cuerpo-objeto desde una visién mecanicista basada
en la biologfa y la anatomia, que separa el cuerpo del
individuo y lo vuelve objeto de la ciencia, siendo ésta
la concepcién atin vigente de cuerpo que fundamenta
el saber médico. Asi, la instauracién de la ciencia como
forma de gobierno del cuerpo a través de la medicina
moderna se convierte en anatomopolitica y biopoliti-
ca, en tanto formas de sumisién corporal que asocian
el poder sobre el cuerpo individual y el poder sobre el
cuerpo social, respectivamente (Détrez, 2017).

El transito de la explicacién mdgico-religiosa a la
pregunta por el funcionamiento del cuerpo que ins-
taura el biosaber no desmarca su objetivacién en la
persona con discapacidad, ya no para aniquilarlo, sino
para repararlo y disciplinarlo. En ambos casos la res-
puesta social sigue siendo externa al individuo que
padece la discapacidad en tanto que a estos seres no se
les reconoce humanidad, y su encierro y dominacién
sigue estando marcada por el peligro del discapacitado.
Se pasa del cuidado de la vida al cuidado de la enferme-
dad como peligro inminente para la vida (Rose, 2012).

La salud, y mds especificamente la salud ptblica,
se configura como un espacio politico que permite po-
ner en el terreno de lo biolégico lo que tiene que ver
con las relaciones de las fuerzas sociales y politicas,
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contribuyendo a transformar la experiencia social en
una afeccién privada. Desde este nuevo paradigma de
la relacién cuerpo-salud, la discapacidad se incorpo-
ra a las preocupaciones de la politica que se ocupaba
de los procesos vitales de la existencia humana: sa-
lud/enfermedad, nacimiento/muerte (entre otras). Fue
Jjustamente a partir de estas politicas que se validaron
diferentes practicas sobre los cuerpos de las personas
con discapacidad como el encierro, la experimentacion,
la eugenesia, la esterilizacién y la restriccion matrimo-

nial (Détrez, 2017).

La pregunta por el funcionamiento del cuerpo que
mnstaura el biosaber representado por la medicina mo-
derna asume el cuerpo de la persona con discapacidad
como objeto de su saber. Entonces, la respuesta social a
la discapacidad transita de una mirada caritativa y magi-
co-religiosa hacia una mirada cientificista que configura
este cuerpo como danado, determindndolo dentro de
la l6gica binaria normalidad/anormalidad. A partir de
este cambio epistemolGgico en la comprensién de la
discapacidad, las formas de gobierno de sus cuerpos se
inscriben en la 16gica de la sociedad disciplinaria. Asi,
la escuela y el hospital operan como modalidades de
integraciéon y modos de produccién de sujetos basados
en el ordenamiento y la neutralizacién de la diferencia
que representa la discapacidad (Foucault, 2002b).

En aquel momento, los avances de la medicina se
concentraron en la descripcién y categorizacién de la
deficiencia, con el fin de asignar un rétulo de clase de-
rivado del biosaber a las multiples deficiencias que se
manifestaban en los cuerpos, y que para la época se
aglomeraban en los hospicios. A partir de estas prac-
ticas biopoliticas que se centraban en el cuidado de la
vida a través de lo colectivo, y se ejercian en las politicas
de salud publica como instrumento de normalizacién,
se deriva la contempordnea y nutrida familia de las cla-
sificaciones de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS): Ia clasificacién internacional de enfermedades
(CIE); el Manual diagndstico y estadistico de los tras-
tornos mentales (DSM) de la Asociacién Americana de
Psiquiatria, y la clasificacién internacional del funcio-
namiento, la discapacidad y la salud (CIF).

La Segunda Guerra Mundial jugé un papel prepon-
derante en la dindmica de abordaje de la discapacidad.
Fue en este contexto en el cual se recrudecieron préc-
ticas eugenésicas como la eutanasia, la esterilizacion,
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la restriccién matrimonial y el alistamiento obligado.
Mientras que en Estados Unidos las personas con dis-
capacidad fueron enlistadas en el jército con el lema de
gozar del privilegio de defender a su pais, en la Alema-
nia nazi se practicaron brutales formas de la eugenesia
desde la consigna del mejoramiento de la raza (Aguado,
1995). Otro importante aporte de la Segunda Guerra
Mundial fue la emergencia del movimiento rehabilita-
dory dela psicologia de la rehabilitacién, que luego dio
paso al tratamiento de los accidentes laborales y de las
discapacidades mentales y sensoriales con sus implica-
ciones en el campo educativo.

La instalacién del movimiento rehabilitador marca
la entrada de las personas con discapacidad a la l6gica
del capital, propia del capacitismo. La consigna con la
que se fundo la rehabilitacién en la segunda mitad del
siglo XX fue ayudar a los individuos con discapacidad a
alcanzar los mds altos niveles funcionales posibles a tra-
vés del “uso combinado y coordinado de las medidas
médicas, sociales, educativas y vocacionales”, tal como
lo sefiala Rehabilitacién Internacional en su carta de los
anos ochenta (Aguado, 1995).

El movimiento rehabilitador se instaura como una
practica que perpetta una biopolitica del disciplinamien-

to y sostiene la l6gica de las instituciones de rehabilitacién
como reproductoras de las dindmicas del biopoder he-
gemoénicas. Los organismos transnacionales integrados
por la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT) y
la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) fueron
determinantes en la instalacién y el fortalecimiento del
biosaber que sustentaba estas instituciones, por el ca-
ricter vinculante que tenfan en los diferentes paises de
Occidente, en los que se instauré la readaptacién como
respuesta terapéutica a las deficiencias adquiridas en la
guerra. Superada esta dltima, el drama de las personas
con discapacidad ya no era sélo ser peligrosas, como en la
época cldsica, sino ser improductivas.

El discurso del movimiento rehabilitador reivindica
formas mds elaboradas de la caridad y marca la supe-
rioridad moral del rehabilitador frente a su paciente. Al
derivarse del saber médico, la rehabilitacién se valida
como un biopoder basado en el ideal de la normaliza-
ci6n. La critica al movimiento rehabilitador radica en que
perpetia una biopolitica del disciplinamiento del cuerpo
y mantiene la l6gica reproductora del cuerpo normativo.

En el siglo XX la emergencia de la optimizacién

de la vida en si como soporte de la consolidacién de
nuevas ciudadanias biolégicas da apertura a pricticas
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» Marcha de la comunidad sordiminista, Antofagasta (Chile), 2019
| Tomada de: Wenti Antofagasta

de mejoramiento de las capacidades del cuerpo en la
interaccién entre ciencia, tecnologia, comercio y con-
sumo. Por ciudadania biologica se entienden todos los
proyectos que han vinculado su concepcién de ciuda-
dano a creencias acerca de la existencia biolégica de los
seres humanos en cuanto individuos, y que se consti-
tuyen desvinculadas de las ciudadanias construidas a
partir de la relacién individuo-Estado, y centradas en la
raza o la nacién (Rose, 2012).

En el caso de la discapacidad, puede afirmarse que
el movimiento rehabilitador pertenece a la mutacion se-
nialada por Rose como optimizacion, pues ésta funda la
posibilidad de consolidacién de ciudadanias biolégicas
constituidas y nuevas formas de activismo que defien-
den el acceso a servicios y a mejores tratamientos. Sin
embargo, estas nuevas ciudadanias no ofrecen alterna-
tivas de fuga para las personas con discapacidad; por
el contrario, sostienen nociones de vida y corporalidad
sujetas a la esperanza de mejoramiento que deviene de
los biosaberes. La esperanza: “[...] no se reduce a de-
sear y anticipar: postula cierto futuro posible y deseable,
que requiere actuar en el presente para su realizacién”
(Rose, 2012: 297). Aqui la esperanza es que ésta sea la
dltima generacién que sufra las enfermedades que pro-
ducen la discapacidad.

Estas précticas no abandonan la concepcién de la
medicina moderna que define a la persona con disca-
pacidad a partir del dafio biol6gico. Por el contrario,
desdibujan sus singularidades en una dindmica bioca-
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pitalista que legitima técnicas de regulacién y gobierno
en las cuales su vida no es valiosa por su potencia sen-
sible sino por su posibilidad de ser mejorada a través
de la intervencién técnica en el nivel biolégico. Puede
decirse que la discapacidad adquiere biovalor den-
tro de las dindmicas del capital, bien sea por lo que los
individuos que la experimentan producen (ingreso al
mercado laboral) o por lo que se produce para ellos
(tecnologfas médicas contemporineas que se inscriben
en las dindmicas del biocapital y la bioeconomia de la
optimizacién) (Rose, 2012).

El neoliberalismo permite la emergencia de po-
liticas del bienestar que promueven el discurso de la
capacidad en oposicién a la (dis)capacidad. Estas acier-
tan en visibilizar las barreras y restricciones sociales
que estan fuera de la persona con discapacidad y en la
necesidad de su eliminacién como apuesta de una so-
ciedad incluyente. Pero a la vez, es justamente el ideal
de la inclusién su principal desacierto, ya que sostienen
lalégica de la diferencia como divisién de un sélo mun-
do posible, en el cual la construccién del cuerpo de la
discapacidad se da en relacién con la concepcién mayo-
ritaria del cuerpo capacitado (capacitismo).

Es posible afirmar que el discurso de la inclusién
mscribe el cuerpo social de la discapacidad como una
minoria en relacién con una mayoria no discapacita-
da. Esta mayorfa exige a las personas con discapacidad
identificarse como tales para poder acceder a los dere-
chos y asf lograr ser incluidas en su mundo de mayorfa.
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Se construye identidad en la discapacidad, no para de-
venir otra cosa, sino para ser minoria y poder compartir
el territorio con la mayoria.

En esta l6gica se formula la Convencién Internacio-
nal sobrelos Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006) y todas las decisiones politicas que de
ésta se derivan. Esta Convencidn y todas las de su clase
pertenecen a las democracias del modelo mayoritario
descritas por Lazzarato (2006), en tanto que no plan-
tean una crisis para las instituciones reproductoras
como dispositivos de asignacién de identidades totali-
tarias desde arriba. Es decir, nuevamente la alternativa
politica frente a la discapacidad queda atrapada en las
l6gicas binarias que no permiten la invencién de nuevas
formas de vinculo social con la discapacidad, mds alld
de la necesidad de atender y superar el dafio biolégico
para fortalecer su capacidad productiva.

Dos décadas después del surgimiento del movi-
miento rehabilitador, a la sombra de la igualdad de
derechos, emergieron los movimientos sociales de la
discapacidad en Estados Unidos. Este hecho produjo
un cambio epistemol6gico en la comprensién que la so-
ciedad tenfa de la discapacidad. Estos grupos buscaban
la eliminacién de las barreras sociales y denunciaban su
exclusién del sistema econémico por efecto de la repre-
sentaciéon que existia de la deficiencia como sinénimo
de incapacidad. En esta direccién, la llegada del capi-
talismo no marca diferencia alguna en la concepcién
discriminatoria de la discapacidad, simplemente agre-
ga la variable econémica y la relacién capital-trabajo a
la cadena de escenarios de exclusiéon que enfrentan las
personas con discapacidad (Oliver, 1998).

El cambio epistemolégico se produce cuando
se logra distinguir la estructura y funcionalidad del
cuerpo con deficiencia de las pricticas sociales segre-
gadoras que afectan a las personas con discapacidad.
Desde esta perspectiva, la discapacidad es el fracaso
de la sociedad para suprimir las barreras y las res-
tricciones soclales que incapacitan a la persona con
diferencia corporal. Lo problemitico es la sociedad
que discapacita y no las condiciones corporales pro-
pias de la deficiencia. De la misma manera, el cambio
ontolégico se produce cuando las personas con disca-
pacidad dejan de vivir su situacién como una tragedia
personal, en su singularidad corporal, y se descubren
como ciudadanias activas y deliberantes en potencia,

que permanecen oprimidas por la hegemonia de los
no discapacitados. Para estos movimientos sociales,
se trata de celebrar la discapacidad en oposicién a la
discapacidad como tragedia (Oliver, 1998). El cambio
de paradigma en la comprensién de la discapacidad
propuesto por Oliver a partir de estos planteamientos
es reconocido en este campo de estudios como el mo-
delo social. Este cambio epistemolégico y ontolégico
trae consigo implicaciones éticas y politicas que posi-
bilitan el paso de la reproduccién a la resistencia.

Los movimientos sociales y la
construccion de otras formas de ser
y actuar desde su corporalizacion

La emergencia de la perspectiva de derechos en el
abordaje de la discapacidad permiti6 la consolida-
ci6n de movimientos sociales que basaron sus luchas
reivindicatorias en los principios de libertad, igual-
dad y dignidad humana (Palacios y Romaniach, 2006).
Ejemplo de ello son los mundialmente reconocidos
Movimiento de Vida Independiente y Movimiento de
las Artes y la Cultura de la Discapacidad, ambos sur-
gidos en Estados Unidos en las dltimas tres décadas
del siglo XX. La consolidacién de estos movimientos
sociales abrevé de las luchas de colectivos feministas,
afrodescendientes, 1ésbicos y gais.

Las posturas criticas de la discapacidad desde el
marxismo tienen como su mayor exponente al activista
y tedrico Mike Oliver (1990, 1996, 1998) quien analiza
la discapacidad como un fenémeno social que se su-
bordina a las relaciones materiales de produccién. Para
Oliver, la exclusién de las personas con discapacidad de
las dindmicas de produccién se presenta por dos razo-
nes: la primera, por el cardcter competitivo y eficientista
que impone el trabajo, al que no pueden responder las
personas con discapacidad por sus condiciones fisicas;
y dos, a los valores segregadores de las sociedades ca-
pitalistas (racismo, sexismo, homofobia, gerontofobia,
entre otras formas de fobia al diferente, como en el caso
de la discapacidad).

Para explicar con mayor amplitud la postura de Oli-
ver, vale la penar hacer referencia a la comparacién que
él propone en términos de la naturaleza del problema
del racismo y su equiparacién con el fundamento del
problema de la discapacidad. Afirma Oliver:
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[...] no eran los negros quienes debfan ser analizados, sino
la sociedad blanca; no se trata de educar a blancos y negros
para la integracién, sino de combatir el racismo institucio-
nal; el campo de estudio no eran las relaciones sociales,

sino el racismo. (citado en Bourne, 1980: 339)

Diez afios después, parafraseando a Bourne, Oli-
ver dird:

[...] no eran los discapacitados quienes necesitaban ser
analizados, sino la sociedad capacitada; no se trata de edu-
car a capacitados y discapacitados para la integracién, sino
de combatir el minusvalismo institucional; el campo de es-
tudio no deberian ser las relaciones de discapacidad, sino
el minusvalismo. (Oliver, 1998: 53)

A partir de la influencia del posfeminismo de la teorfa
queer surgen las perspectivas criticas de la discapacidad.
Asi como en lo queer se define una apuesta por la indeter-
minacién, demostrando la imposibilidad de considerar
cualquier sexualidad “natural” y poniendo en tela de jui-
cio términos tan aparentemente no problemadticos como
hombre y mujer, también en los estudios de la discapaci-
dad, diferentes tedricos han denunciado el peligro de la
aplicacién de los binarismos, pues es a partir de éstos que
se ha configurado laidentidad de la persona con discapa-
cidad en oposicién a la normalidad funcional.

No sélo las teorfas feministas, lesbianas y gay, y la
teorfa queer, han sido tomadas como referencia en la
construccion de las teorfas criticas de la discapacidad,
pues la relacién también se ha dado en el sentido in-
verso, dado que la discapacidad es omnipresente en la
construccién de lo queer. Esta relacién aparece en el
posicionamiento temprano de la homosexualidad ya
no sélo como desviacién sexual, sino como discapaci-
dad psiquidtrica o mental en el modelo médico, lo que
dio fundamento a muchas organizaciones homofilicas

(McRuer, 2003; Sherry, 2004).

Otra coincidencia entre los estudios de lo queer
y los estudios de la discapacidad es la posibilidad de
confrontar la idea de la identidad de la discapacidad
como una condicién fija versus la identidad flexible.
Esto hace referencia al debate entre el esencialismo y
el construccionismo. Los esencialistas consideran que
la identidad es natural, fija e innata, mientras que los
construccionistas asumen que la identidad es fluida,
producto del condicionamiento social y los modelos
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culturales disponibles para la comprensién de uno
mismo (Jagose, 1996).

Partiendo de la premisa de la teorfa queer que cues-
tiona la categoria de identidad como un hecho esencial y
fijo, la discapacidad es también indeterminada y no una
categoria fija resultado de una suma de caracteristicas
homogéneas para todas las personas con discapacidad,
pues su ocurrencia depende de la presencia o ausencia
de entornos discapacitantes (Sherry, 2004). El principal
potencial de la teoria queer y su posible aplicacién a los
estudios de la discapacidad radica en que, al igual que
en el caso de la conceptualizacién de la heterosexuali-
dad, las concepciones sobre la discapacidad han caido
en la trampa de entenderla desde una normatividad bi-
naria en oposicién a la funcionalidad y la normalidad
como forma natural, fija y pura del cuerpo. Entonces,
tal como todo esfuerzo por explicar la homosexualidad
se basa en la heterosexualidad y por oposicién a esta l-
tima, de la misma manera, todo esfuerzo por explicar la
corporalidad de la persona con discapacidad se basa en
la normalidad funcional.

Desde finales del siglo XX, los tedricos y activistas
de la discapacidad (Corker, 1999; Davis, 1997; Tho-
mas, 1999) empezaron a asumir como problematico el
hecho de que los movimientos del modelo social de la
discapacidad obedecieran a visiones identitarias que
luchaban por un sélo mundo en disputa. Al igual que
el feminismo, los movimientos de la discapacidad han
avanzado en reconocer que el contexto actual es un
constante proceso de transicién, hibridacién y nomadi-
zacién que desafia los modos establecidos de identidad
fija y unitaria de la discapacidad.

Tal como lo plantea el feminismo de la diferencia
(Sendén, 2004),lo que se necesita para lograr lo verdade-
ramente importante no es cambiar las leyes sino cambiar
la vida. Se trata de construir escenarios de existencia que
les permitan a las personas con discapacidad constituir-
se como sujetos desde lo otro y no desde lo mismo. No
es el asunto, entonces, celebrar la discapacidad en opo-
sicién a la tragedia que ésta supone, sino reconstruir esta
identidad fija para escapar a la opresién simbélica que
representa la carga negativa de su diferencia.

Es aqui donde tiene cabida y relevancia la cultura
de la discapacidad como escenario de lo mdltiple que
reconoce las experiencias compartidas por las personas
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con discapacidad, pero al tiempo reivindica las histo-
rias personales y dnicas que componen sus multiples
subjetividades (Galvin, 2003). En este orden de ideas,
la funcién de la cultura de la discapacidad no es asumir
el reclamo unitario de una identidad discapacitada, sino
entender que existe una red de realidades subjetivas
que permiten construir una contranarrativa ontolégica
del ser de la discapacidad y avanzar hacia la construc-
ci6n de nuevas formas liberadoras de la subjetividad.
La historia de cada persona con discapacidad es tni-
ca, maltiple, diversa y compleja, y es justamente éste el
potencial que permite a la cultura de la discapacidad vi-
sibilizar subjetividades otras que no estdn limitadas por
las divisiones y las exclusiones. El giro ontolégico tie-
ne que ver con reconocer la diferencia que existe entre
ser y llegar a ser. Para decirlo en palabras de Braidotti,
al referirse al devenir mujer: “[...] no se trata de saber
quiénes somos sino, mds bien, por fin, en qué queremos
convertirnos” (Braidotti, 2005: 14).

Esta postura marca dos hechos fundamentales en
la tarea de los colectivos de la discapacidad: por un
lado, la conciencia de que en adelante estos grupos,
mds que movimientos sociales, deben consolidarse
como comunidades solidarias en resistencia cuyo vin-
culo identitario es parcial y momentineo y se basa, no
en el hecho de ser personas con discapacidad, sino en
su interés por superar la opresién y la discriminacién
causada por las barreras fisicas o actitudinales que los
oprimen. Por otro lado, asumir que la base de la trans-
formacién de la vida que sustenta su devenir se halla
en la micropolitica de un yo encarnado capaz de in-
corporar y trascender las variables que lo estructuran

(Braidotti, 2005).

De acuerdo con Braidotti, el sujeto encarnado es un
proceso de interseccién de fuerzas (afectos) y variables
espaciotemporales (conexiones). Desde esta perspectiva:

[...] el proceso de devenir sujeto requiere elementos de
mediacién cultural, puesto que el sujeto tiene que nego-
ciar con condiciones materiales y semidticas, es decir, con
conjuntos de normas y reglamentaciones institucionales,
asi como con las formas de representacién cultural que las
sustentan. Esta negociacion constante puede ser formulada
en términos politicos a través del concepto de subjetividad
como poder y deseo. Igualmente, el término sujeto puede
asumirse como un proceso coextensivo tanto del poder

como de la resistencia al mismo. (Braidotti, 2005: 37)

» Vida sexual de personas con discapacidad, Australia, 2000
| Tomada de: Intimate Encounters

Los movimientos sociales del arte y la cultura de
la discapacidad reconocen el impacto de los plan-
teamientos de Oliver en la identificacién del esfuerzo
soclopolitico que se requiere para luchar contra la
opresi6n en una sociedad discapacitante. Sin embargo,
plantean la necesidad de continuar trabajando por la eli-
minacién de las barreras que atn enfrentan las personas
con discapacidad en los diferentes escenarios sociales.
Con este propésito, a partir de posturas postestructu-
ralistas y derivado del modelo social, se fundamenté el
patrén afirmativo. Este modelo fue generado a partir
de las experiencias de personas con discapacidad que
desafian la visién tragica de sus vidas y el estigma del
cuerpo incapacitado (Knutes y Stjerna, 2017).

Para el artista con discapacidad que adopta el mo-
delo afirmativo, las personas con discapacidad no
deben ser forzadas a asumir identidades atribuidas
que se basen en la tragedia personal, la dependencia
y la anormalidad del cuerpo. Por el contrario, deben
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procurar afirmar una identidad positiva al reconocer su
diferencia corporal como parte constitutiva de su ser,
pues s6lo asi es posible resistir las nociones dominantes
de cuerpo normalizado.

Para los activistas del modelo afirmativo, el arte
creativo permite visibilizar la opresién y la marginacién
de las personas con discapacidad, pero también crear
identidades positivas en las comunidades con discapa-
cidad centradas en la diferencia y no en la anormalidad.
Esto implica no asumir la discapacidad como un obsti-
culo que se debe superar para luego constituirse como
artista, sino considerar la discapacidad y su experien-
cia corporal como parte de su ser y como fuente de
expresion en su obra. Vincular el modelo social y el afir-
mativo permite examinar criticamente las ideas sobre la
discapacidad que circulan en la sociedad, al tiempo que
se plantean como alternativas de resistencia frente a las
ideologfas normalizantes-capacitantes (Knutes y Stjer-

na, 2017).

Para estos movimientos sociales, el arte y la cultu-
ra de la discapacidad demuestran otras sensibilidades,
diferentes preocupaciones y deseos, que no han sido in-

terpretados en su potencial transformador. No obstante,
a esta altura es indispensable hacer una distincién, que
aunque sutil es muy esclarecedora: un asunto es hablar
del arte y la cultura creada por personas con discapaci-
dad, que puede perfectamente referirse a un conjunto
de significados incorporados de los biopoderes y la cul-
tura hegeménica, y otra muy distinta, consolidar un arte
creativo desde la cultura de la discapacidad, en el que
los sentires, sensibilidades, expectativas, significados y
experiencias del cuerpo se incorporen como pricticas
de si en resistencia al determinismo normalizador (Bar-
nes y Mercer, 2001).

Conclusiones

Como se planteé en el articulo, diferentes estudios evi-
dencian que desde la Antigiiedad, la historia de las
personas con discapacidad ha estado marcada por di-
versas formas de aniquilacién, violencia, dominacién y
exclusién (Aguado, 1995; Braddock y Parish, 2001). En
primera instancia, esta respuesta se produce por efecto
de la instauracién de mitos atdvicos, basados en creen-
cias que definfan la discapacidad como un fenémeno

= Charlotte Epstein, fotografa inglesa en la muestra artistica sobre discapacidad 'Cuerpos que (se) miran', Ecuador, 2017 | Tomada de: Paralaje
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sobrenatural asociado a la voluntad divina y a la duali-
dad entre el bien y el mal. Asi, la discapacidad quedaba
inscrita en el registro imaginario del castigo divino.

A vpartir de la modernidad, estas respuestas co-
rresponden a formas particulares de relacién entre
saber-verdad-poder, en las cuales la discapacidad se
concibe como un hecho individual, funcional y, en el
mejor de los casos, como un tema relacional.

Desde la perspectiva de Foucault, el concepto
de biopoder presenta dos ejes que operan de mane-
ra articulada: el énfasis disciplinario en el cuerpo y la
dimensién colectiva. En el abordaje de la discapaci-
dad confluyen tanto una anatomopolitica del cuerpo
humano, como una biopolitica de la especie. Asi, el
biosaber sobre el que se ha constituido la discapacidad
como categoria es principalmente el conocimiento mé-
dico, a partir del cual se instauran ciertos biopoderes
y respuestas politicas (salud publica) que validan dife-
rentes précticas sobre los cuerpos de las personas con
discapacidad representadas en regimenes de guberna-
mentalidad adoptadas por mecanismos multilaterales
como la OMS y la OIT sobre las cuales se definieron
las formas de ser y actuar de estos sujetos.

La medicina moderna, por ejemplo, privilegié la
concepcién del cuerpo-objeto desde una visién meca-
nicista basada en la biologfa y la anatomia que separa
el cuerpo del individuo y lo vuelve objeto de la ciencia
(Détrez, 2017). Asi, la instauracién de la ciencia como
forma de gobierno del cuerpo, a través de la medicina
moderna, se convierte en anatomopolitica y biopoli-
tica. El saber médico se instaura como un dispositivo
de normalizacién, basado en la rehabilitacién corporal
como prictica individual que busca ajustar al indivi-
duo al cuerpo normativo. De este modo, se legitima
una comprensién esencialista de la discapacidad que
olvida su procedencia y configura conductas norma-
lizadoras hacia las personas con discapacidad como
précticas de sujecién.

Como una forma evolucionada de este biosaber,
mds recientemente surge la perspectiva funcionalista,
la cual reconoce al ser humano como un ser bio-psico-
social. Es justamente en el marco de esta formulacién
que se configura el concepto de discapacidad propia-
mente dicho, con el objetivo de reconocer y diferenciar
la carga social negativa que el entorno agrega al atributo

corporal objetivo (entendido en esta perspectiva como
deficiencia). Ast, la discapacidad se refiere a la discrimi-
nacién, la exclusién y la segregacién como respuestas
de un entorno incapaz de atender las necesidades de
las personas con discapacidad, lo que se traduce en una
restriccién en su participacién social (OMS, 2001).

Esta perspectiva epistemolégica de abordaje de la
discapacidad configura una transformacién biopoliti-
ca, en tanto que exige una mayor responsabilidad del
Estado como garante de los derechos civiles de los ciu-
dadanos con discapacidad e instaura el discurso de
la inclusién como respuesta social validada hasta hoy
(Contino, 2013a, 2013b). Esta perspectiva biomédica
renovada abandona la l6gica del rasgo corporal como
déficit para asumirlo como diferencia. Asf, la presencia
de una diferencia corporal se traduce en una limitacién
del individuo para llevar a cabo actividades de la vida
diaria que, en cambio, no resultan problemiticas para
el resto de la poblacién.

Desde esta l6gica, la invencién de la categoria dis-
capacidad puede leerse como un dispositivo, en tanto
que estrategia para nominar una problemdtica que se
ubica en el plano de lo individual, ain cuando es pro-
pia de todo un sector de la poblacién. Esta respuesta
social basada en la patologizacién y la individualizacién
se soporta en la medicalizacién de la problematica de
la discapacidad. Un biosaber dirigido al cuerpo indivi-
dual que genera y legitima toda una serie de discursos,
pricticas y politicas que favorecen la naturalizacién del
estatuto biolégico e individual de la discapacidad y difi-
cultan la posibilidad de dirigir la mirada a su dimensién
socio-histérico-politica (Contino, 2013a).

Los movimientos de las artes y la cultura de la disca-
pacidad son campos de accién que permiten el devenir
de subjetividades resistentes, en tanto expresién vital
profunda de “las condiciones de singularidades, de
edificacién de comunidades y sociedades, que tiene en
las fuerzas activas de la vida y en la ruptura con la con-
dicién de masas su espacio de amplificacién” (Useche,

2015: 22).

Esta potencia se ha producido por efecto de la po-
litizacién de las personas con discapacidad. Se plantea
como forma de resistencia en respuesta a la subjetiva-
cién y la falta de agencia que circulan en las definiciones
esencialistas y deterministas de la discapacidad (Barnes
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y Mercer, 2001). El arte como forma de expresién de
nuevas subjetividades consolida la cultura de la discapa-
cidad como escenario colectivo permeado por la politica
que resalta otros significados, identidades y formas de
entender la discapacidad que escapan a las impuestas
desde arriba, desde los discursos hegeménicos totalita-
rios y desconocedores del potencial de la singularidad
de los sujetos que la habitan.

El arte y la cultura de la discapacidad se asumen
desde las trayectorias de realizacién de nuevos modos
de existencia que emergen en la lucha de los artistas con
discapacidad, quienes a través de su obra son capaces
de crear valores y principios diferenciales que afirman
su poder molecular basado en la diferencia. Por tanto,
revelan el deseo de emancipacién del artista con dis-
capacidad respecto de las formas dualistas instaladas
sobre el cuerpo normativo.
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Sefiala que como investigadora, activista, antropéloga, feminista, sorda, lesbiana y referente de
los Estudios Criticos de la Discapacidad en Latinoamérica, sus principales aportes apuntan a
la necesidad de reconocer el capacitismo como categoria interseccional que frecuentemente

genera violencias hacia las personas con discapacidad.
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O artigo apresenta uma entrevista comentada que guia o percorrido pela obra de Anahi Guedes
de Mello, antropdloga brasileira e pesquisadora do Niicleo de Estudos sobre Deficiéncia (NED)
da Universidade Federal de Santa Catarina (Brasil) e do Instituto de Bioética “Anis”. Assinala
que como pesquisadora, ativista, antropdloga, feminista, surda, lésbica e referente dos Estudos
Criticos da Deficiéncia na América Latina, seus principais aportes apontam & necessidade de
reconhecer o capacitismo como categoria interseccional que frequentemente gera violéncias diri-

gidas as pessoas com deficiéncia.
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The article presents a commented interview that guides the journey throughout the work of
Anahi Guedes de Mello, a Brazilian anthropologist and researcher of the Center for Disability
Studies (NED) at the at Federal University of Santa Catarina (Brazil) and the Bioethics Institute
"Anis". It pornts out that as a researcher, activist, anthropologist, feminast, deaf, lesbian, and a
benchmark for Critical Disability Studies in Latin America, her main contributions point to
the need of recognizing ableism as an intersectional category that frequently generates violence
against people with disabilities.
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Néo caiam nesta, a “emogdo” gerada pela fantasia
solidarista da caridade, ndo passa de capacitismo,
porquanto se trata de mais um recurso estigmatizador

para usar as pessoas com deficiéncia.

Anahi Guedes de Mello

nahi Guedes de Mello no tiene pudor cuando
se trata de calificar como fascista a un presiden-
te, senalar las exclusiones del modelo social de
la discapacidad o reclamar un espacio para la discapa-
cidad en las teorfas feministas: en su trabajo se nota la
mntencién de nombrar a las violencias como lo que son.

Naci6 en 1975, es una “manezinha da ilha” (PIPD,

s/f), como llaman a quienes nacieron en Florianépolis:

Com o diagndstico da minha surdez em tenra idade, minha
mae largou o emprego e desistiu do mestrado em Psicologia
Educacional para se dedicar a mim. Meus pais ja tinham
outro bebé, com 11 meses de diferenga entre nds, por isso foi
dificil cuidar de dois bebés, ainda mais uma sendo surda ¢
necessitando de maiores cuidados. A os 3 anos operei em Sao
Paulo 0 ouvido esquerdo, numa tentativa de estacionar mi-
nha perda auditiva e corrigir mew problema de equilibrio
corporal, que era grave. Perdi toda a audi¢do do lado esquer-
do do ouvido, restando apenas 10% no lado direito. Depors
da operagdo, passer a usar aparelho auditivo em formato

caixinha e fiz fonoterapia praticamente por toda a infancia.

(s/t: s/p)

Anahi vivié su infancia en una familia de clase me-
dia, su madre fue profesora de Psicologia Educacional
y su padre trabajaba en la industria del café. Aprendié
sus primeras palabras, escrituras y lecturas de la mano
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de su madre, jugando y disfrutando del deporte. Du-
rante dos afios, vivié la experiencia de asistir a “clases
especiales”, después, la volvieron a derivar a una escue-
la regular, por lo que siente que encarné la “inclusién
escolar”, que se convirtié, ailos més tarde, en uno de
sus temas de andlisis.

La conoci cuando nos encontramos en el Grupo de
Trabajo Estudios Criticos en Discapacidad del Consejo
Latinoamericano de Ciencias Sociales (Clacso). Hallé
su rebeldia en las redes sociales, cuando en una de sus
fotografias de portada lei “que los cientificos sociales
vuelvan a ser peligrosos”. Decidi explorar su obra un
poco mds y descubri un articulo que escribié para la
revista Catarinas, donde vincula el discurso en lengua
de sefias brasilera de la “primera dama” actual de su
pais, con la misma l6gica de los misioneros cristianos
que desde la invasién europea de inicios del siglo XVI
intentan evangelizar a los indigenas (Mello, 2019).

En ese texto, que da origen al titulo de este articulo,
se hace evidente una denuncia que vienen gritando los
colectivos de personas con discapacidad a lo largo de
la historia: la discapacidad tiene un “uso social” des-
tinado a generar ldstima, compasién y asistencialismo.
Se usa para ganar votos, para que el pueblo vea cuin
inclusivas son las acciones de un partido, para sostener
discursos de hipocresia que transforman los principa-
les postulados de las luchas en eufemismos.

Anahi muestra el predominio de un sesgo ideol6-
gico que establece jerarquias sociales, con una l6gica
capacitista, patriarcal, heteronormativa y mercantilista,
que sostiene y reafirma esas violencias permanente-
mente. En el caso de las violencias contra las mujeres,
se encargd de sistematizarlas, mostrando cémo se re-
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producen con cémplices insospechados: dentro de los
hogares, en las instituciones y en las calles, sin importar
clases sociales, rangos, cargos, titulos, relaciones de pa-
rentesco o edad.

Arvilli et al. (2016) la presentaron como una de las
mds importantes teéricas emergentes de la discapaci-
dad en Brasil. Este homenaje es una conversacién con
ella y un recorrido por su obra y sus aportes al campo
de saberes de la discapacidad. Un didlogo que atravie-
sa las fronteras en contacto, mezclando las lenguas:
aqui, en el norte de Argentina y el sur de Brasil, cuando
se conversa desde las orillas, se pregunta en espaiiol
y se contesta en portugués. ;Cémo se autopercibe, se
nombra, se presenta? ;Quién es Anahi Mello?

Toda a minha trajetéria académica estd implicada com o
meu lugar situado como ativista feminista surda e lésbica.
Sou antropdloga, doutora em Antropologia Social pela Uni-
versidade Federal de Santa Catarina, em Floriandpolis,
Brasil. Sou pesquisadora colaboradora do Niicleo de Estudos
sobre Deficiéncia (NED), do Departamento de Psicologia
da mesma universidade; pesquisadora associada da “Anis™:
Instituto de Bioética. Também sou coordenadora do Comuté
Deficiéncia e Acessibilidade da Associagao Brasileira de An-
tropologia (ABA) e membro do GT Estudios criticos en disca-
pacidad do Conselho Latino-americano de Ciéncias Sociars
(Clacso). A minha expertise sdo os estudos interseccionars
da deficiéncia, com destaque para as questies que implicam
a intersecgdo entre género e deficiéncia. Sao estudos antro-
poldgicos sobre a deficiéncia que se desdobram em reflexdes
sobre o corpo, o género, a sexualidade, o cuidado, as violén-
cias de género, o capacitismo, as politicas piiblicas e a teoria
crip’. Também estou engajada em investigar a constituigdo
dos estudos da deficiéncia no Brasil, bem como questies que
envolvem as implicagdes entre surdez ¢ trabalho de campo.
Nesse sentido, minhas contribuicies académicas se inserem
nos estudos feministas e antropoldgicos sobre as relagies da
deficiéncia com os marcadores sociais da diferenga, em es-
pecial género e sexualidade®. (Entrevista personal a Anah{
Guedes de Mello)

Sus primeros estudios analizan particularidades
del devenir sorda. Advierte que existen diferencias sub-
jetivas entre ser sordo “oralizado” y “no oralizado™,
“embora possuam deficiéncias semelhantes, vivenciam
discapacidades diferentes” (Mello, Torres y Mazzoni,
2007: 369). El aporte desde las vivencias, permite de-

velar una representacién prejuiciosa por parte de las

demds personas, que conduce a intervenciones equivo-
cadas con respecto a la accesibilidad comunicacional,
la utilizacién de recursos y lo que plantean algunos do-
cumentos legales: no todas las personas ciegas leen en
braille y no todas las personas sordas son usuarias de la
lengua de sefias.

Con respecto a las formas de identificarse, Anahi
afirma que

Nao gosto muito da palavra “identidade”, pois considero
que ela se tornou hoje um dispositivo de controle contem-
pordneo. Prefiro “identificagio”. Tenho identificagies com
artes marciais, com o feminismo como uma posigio poli-
tica pessoal, com a Antropologia que é a minha formagdo
de paixdo, com pessoas que amam cachorros e gatos, com
mulheres com deficiéncia (sou uma), com mulheres lésbicas
(sou uma). (PIPD, s/f)

En el 2010, sus estudios sobre las politicas ptblicas
se orientaban al andlisis de las tecnologfas de asistencia
y al acceso a la educacién, con una pregunta que emer-
gia en el contexto latinoamericano, con eco en varios
de nuestros paises, jpor qué si innumerable cantidad
de leyes e intenciones sostenian la inclusién como
principio fundamental, persistian las exclusiones?

Uma posstvel explicagao para as disparidades educacionais
encontradas na populagao com deficiéncia deve-se a preca-
riedade do atendimento a essas pessoas desde as primeiras
fases da educagao, além da falta de informagao e capacita-
¢ao dos duretores, professores e demais funciondrios das esco-
las, o que reflete, por conseguinte, no fato de que as politicas
piblicas de inclusio nas escolas costumam atacar as conse-
quéncias e ndo as causas. Por exemplo, a inadequagio das
wias urbanas, das calgadas e do transporte coletivo contri-
buem para que o aluno com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida muitas vezes fique impedido do acesso a educagao.
A outra hipétese poderia estar diretamente relacionada a
auséncia de estratégias e investimentos piblicos que visem
a oferta de tecnologia assistiva, porquanto ndao somente a
acessibilidade ao espago fisico da escola como também a aces-
stbilidade as comunicagoes, bem como as condigies diddtico-
-pedagdgico-tecnoldgicas oferecidas pela escola igualmente
podem influenciar decistvamente no desempenho escolar dos
alunos com deficiéncia. (Mello, 2010: 3)

Si bien en el transcurso de estos diez anos (des-
de la publicacién del articulo), las organizaciones
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» Anahi Guedes de Mello, 2016

sociales, los Estados, las personas con discapacidad
como ciudadanas y sus familias han construido apor-
tes a los espacios de participacién accesibles, en estos
tiempos de gobierno de extrema derecha en Brasil se
vulneran de formas cada vez mds aberrantes, todos
los derechos humanos. En el caso de las personas con
discapacidad, se complejizan, resignifican y recrean
muiltiples formas de violencias. Una de éstas, el capaci-
tismo, es definido por Anahi como

[...] uma postura preconceituosa que hierarquiza as pessoas
em fungdo da adequagdo dos seus corpos a corponormativi-
dade. E wma categoria que define a forma como as pessoas
com deficiéncia sdo tratadas de modo generalizado como in-
capazes (incapazes de produzir, de trabalhar, de aprender,
de amar, de curdar, de sentir desejo e ser desejada, de ter
relagoes sexuais, elc.), aproximando as demandas dos mo-
vimentos de pessoas com deficiéncia a outras discriminagoes
soctais, como o sexismo, o ractsmo ¢ a homofobia. Essa postu-
ra advém de wm julgamento moral que associa a capacidade
unicamente a funcionalidade de estruturas corporais e se
mobiliza para avaliar o que as pessoas com deficiéncia sao
capazes de ser e fazer para serem consideradas plenamente
humanas. (Mello, 2016: 3272)
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Ella también se siente atravesada por esas légicas,
por eso, sus aportes se tejen desde las disputas politi-
cas coyunturales y las posibilidades de investigar, en un
contexto de rechazo y ataques a las libertades:

Enquanto pleitero wuma bolsa de pos-doutorado, no momento
tenho atuado como pesquisadora colaboradora em algumas
[frentes de parceria académica, o que também ndo tem sido
facil por conta da propria conjuntura politica do Brasil sob
governo de extrema-direita de Jair Bolsonaro, com cortes
de verbas para bolsas de pesquisa e o fomento a pesquisa,
atingindo especialmente a drea das humanidades. De fato,
Bolsonaro é a excrescéncia em pessoa, um sddico que sente
prazer em destruir o pais por conta de inimigos imagindrios
como o comunismo, as ciéncias humanas, a “ideologia de
género”, a livre expressao da sexualidade. (Entrevista per-
sonal a Anahi Guedes de Mello)

Varios de sus trabajos (Mello, 2014, 2016; Mello
y Mozzi, 2018) alertan sobre la invisibilizacién e in-
feriorizacién de las personas con discapacidad. La
participacién en espacios de investigacién es uno de
los temas controversiales, porque desde las tradicio-
nes académicas que han sostenido histéricamente la
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colonialidad del saber, se estipula quiénes son los “des-
tinatarios” de lo producido en la academia y quiénes
son los que producen esos saberes. Las redes de inves-
tigadores con discapacidad que habita Anahi (y que la
habitan) se vinculan a la produccién de saberes desde
las subjetividades, las biografias y lo que se ha produ-
cido sobre los estudios en discapacidad, jc6mo fueron
sus vivencias en el proceso de ser investigadora?

Descobrir-me pesquisadora for um processo que se deu aos
poucos, ao longo dos anos em que permaneci na Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSG), em Floriandpolis, onde
nasct e resido. Fot primeiro cursando Quimica em 1996 que
tive o primerro contato com um computador de wm laborati-
rio da universidade, o que, por eu ser surda, teve um enorme
impacto na minha comunicagio com o ‘mundo exterior’. Em
1998 comecer a militdncia no campo da deficiéncia ainda
enquanto estudante de Quimica, pautando questies de aces-
stbilidade comunicacional, do meu acesso ao conhecimento
enquanto surda ndo usudria da lingua brasileira de sinaus
(Libras). Estava insatisfeita com o modo como a questao da
surdez era pensada politica e teoricamente, com uma pers-
pectiva hegemdnica que impunha a comunicagdo por meio
da lingua de sinais brasileira como o iinico modo “legitimo™
de ser surda, quando se sabe que as pessoas surdas compaem
um grupo social muito heterogéneo. Ou seja, hd muitas ma-

netras ou modos de ser surda.

Do ponto de vista académico, em 2003 ew tive um mentor,
um economasta que por acaso era cego. Fot ele quem me intro-
duziu as Ciéncias Sociais, por meio de ‘altos papos’ virtuais
sobre os processos de exclusio das pessoas com deficiéncia em
soctedades capitalistas. No ano seguinte, 2004, descobri os
estudos sobre deficiéncia (Disability Studies) lendo um ar-
tigo da antropéloga Debora Diniz (intitulado “Modelo So-
cial da Deficiéncia: a critica feminista™), um texto reflexivo
sobre a critica feminista & primeira geragdo de tedricos do
modelo social da deficiéncia. Nesse momento tive uma espécie
de ‘déja vu’, quando percebi que queria e devia me engajar
nesse campo de estudos. Assim, em 2006 ew me transfers defi-
nittvamente para as Ciéncias Sociais da UFSC, onde me for-
met em 2009 (Bacharelado) e em 2011 (Licenciatura). Pen-
set primeiro em me especializar em sociologia do trabalho, a
fim de incorporar a questao das pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho. Felizmente, durante os anos iniciais
do curso ‘descobri’ e ‘tomei gosto’ pela antropologia. Desse
modo, eu me forjei nos estudos feministas e de género e nos
estudos sobre deficiéncia a partir de minha participagao, no
periodo de 2011 a 2019, em diversos projetos de pesquisa e

atividades académicas de dois grupos de pesquisa, o Niicleo
de Identidades de Género ¢ Subjetividades (NIGS), coorde-
nado pela Profa. Dra. Miriam Pillar Grossi, ¢ o Niicleo de
Estudos sobre Deficiéncia (NED) sob a coordenagao do Prof.
Dr. Adriano Henrique Nuernberg, vinculado ao Programa
de Pos-graduagdo em Psicologia da UFSC. Atualmente o
NED ¢ coordenado pela Profa. Dra. Marivete Gesser. (En-
trevista personal a Anahi Guedes de Mello)

Con respecto a la historia de los desarrollos teéri-
cos sobre la discapacidad en Brasil, en el texto “Nio
¢ o corpo que nos discapacita, mas sim a sociedade: a
interdisciplinaridade e o surgimento dos estudos sobre
deficiéncia no Brasil e no mundo”, que escribié junto a
Adriano Nuernberg y Pamela Block (2014), presentan
y describen los inicios de las discusiones sobre la te-
mitica, comparando los desarrollos brasileros con los
de otros paises. Sostienen que los estudios sobre la dis-
capacidad son recientes en ese pais y nombran como
precursores a Sadao Omote y a Rosana Glat, quienes
desarrollaron trabajos sobre el estigma social que recae
sobre las personas con discapacidad y la sexualidad de
las mujeres con discapacidad intelectual, respectiva-
mente, durante los afios ochenta.

Formas de reconocimiento

Reconocerse mujer, persona con discapacidad, ac-
tivista, sorda y lesbiana es el punto de partida de la
obra de Anahi. En ese camino, “ser reconocida” como
académica y militante forma parte de la dimensién po-
litica de su trabajo, que no estd libre de discusiones
contradictorias:

Na temdtica da deficiéncia hd tensoes entre academia e mali-
tancia. Da base ativista da deficiéncia de onde venho, que é
o0 movimento brastlevro de vida independente, percebo certas
tensaes nos debates que travo com alguns colegas em relagao a
concertos e categorias analiticas que trabalho na academia.
Por exemplo, alguns ndo gostam do cuidado, termo preferido
das feministas e que ¢ também wma categoria central da teo-
ria feminista da deficiéncia. A justificativa é que para eles o
cuidado estd associado a doenga, um rango que sempre pau-
tow a compreensao da deficiéncia ao modelo médico e, por
1550, aconselham evitd-lo. Assim, ao invés de “cuidadoras”
e “cuidadores”, recomendam um termo mais “neutro”, que é
“atendentes pessoais”. Outro exemplo dessa tensao estd jus-

tamente na categoria capacitismo que hd alguns anos venho
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propondo para qualificar e dar nome a toda discriminagao
por motivo de deficiéncia. Capacitismo ¢ wm debate arnda
em aberto entre meus pares académicos do campo dos estudos
sobre deficiéncia, mas que dentro do movimento da deficién-
cia arnda hd quem o desaconselha por considerd-lo um termo
eufemista. Isso mostra a relativizagio do foco académico, a
medida que ativistas dos movimentos da deficiéncia se opiem
a concertos ¢ categorias das pesquisadoras e pesquisadores ao
referendar a partir da experiéncia vivida da deficiéncia.
Assim como algumas feministas dos movimentos sociais jd
acusaram feministas da academia de “generdlogas”, tam-
bém sou chamada, implicitamente em tom acusatirio, de

“deficrentologa”. (Mello en PIPD, s/f: s/p).

Anahi se encontré en un congreso en el 2011 con
la sorpresa de mujeres que no conocia, pidiéndole
permiso para sacarse fotografias con ella porque “era
famosa”, y le sugerian presentarse a cargos sindicales
nacionales por su trayectoria y reconocimientos. Desde
el activismo y la academia, jc6mo se viven esas tramas
entre autorreconocimiento y autoconocimiento?

Em 2012 publiquer na Revista Estudos Feminustas em par-
ceria com Adriano Nuernberg, meu coorientador de mestra-
do, meu primeiro artigo de impacto, “Género e Deficiéncia:
intersegoes e perspectivas”, cuja principal originalidade estd
na composigio em lingua portuguesa da pega de revisao da
literatura nacional e internacional acerca do debate femi-
nista sobre a deficiéncia, com argumentos que remetem a no-
¢oes bastante centrais em torno da corporalidade, da inter-
dependéncia e da transversalidade ¢ interseccionalidade da
deficiéncia. Essa publicagdo foi o “ponto de virada™ que me
algou a “expoente do campo” dos estudos sobre deficiéncia no
Brasil. Passet a ser convidada a importantes eventos nacio-
nais e internacionais, ora como palestrante ou conferencista
ora como ministrante de cursos e oficinas de teoria social da
deficiéncia, abordando temdticas diversas. Isso impulsionou
minha carreira académica, fomentando a criagdo de redes
de parcerias com pesquisadoras e pesquisadores do campo da
deficiéncia no Brasil ¢ no mundo, o que se refletiu em algu-
mas das minhas publicagoes coautorais em livros e periodi-
cos de impacto nas dreas de antropologia, estudos de género e
estudos sobre deficiéncia. (Entrevista personal a Anahi Gue-

des de Mello)

El reconocimiento de formas otras de ser y vivir,
estd estrechamente vinculado con la idea de jerarqui-
zaci6n de cuerpos en funcién de cuestiones vinculadas
a las sexualidades y las capacidades. Por eso, se postu-
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la la caracterizaciéon de “anticapacitismo feminista” en
el titulo de este articulo. Para Mello, el capacitismo es
exactamente lo opuesto a ser feminista: “|...] ser femi-
nista é ndo hierarquizar as diferengas, é essencialmente
lutar contra todas as formas de opressao social, em espe-
cial a de género” (Mello, 2019: s/n).

La supremacia de los varones en algunos espacios
de produccién de saberes que recorrid, fue histérica-
mente ignorada. Cuando se comenzaron a sefialar los
efectos de las 16gicas patriarcales, también se empren-
dieron las luchas de las mujeres por lograr espacios y
producciones que no solamente contemplen vinculos
Jjustos de género, sino también, justicia epistémica. Uno
de los aportes de Anahi, en ese sentido, es la critica al
modelo social de la discapacidad, jpor qué se sigue
sosteniendo como referencia principal para tantos acti-
vistas y académicos, a pesar de los avances y las criticas
sobre su “incompletud”?

O modelo social da deficiéncia como hegemonicamente o con-
cebemos foi proposto por ativistas homens com lesd@o medular
britdnicos com o objetivo de separar a “deficiéncia” da “doen-
ca’”, um gesto que serviu para politizar o debate da deficiéncia
para o patamar dos direitos humanos. Assim, no momento
em que promoven wma guinada na compreensao do que seja
deficiéncia, quando esta passa a ser centrada nas barreiras
da estrutura social e ndo maus no corpo do individuo, isso per-
matiu elevar as pessoas com deficiéncia ao status de sujeitos de
direitos humanos. Nesse sentido, o modelo social é wum marco
historico fundante e fundamental para a compreensao do que
seja deficiéncia, em que o contexto sociocultural passa a ser o

elemento constitutivo da deficiéncia. A op¢ao metodoligica por

» En la Marcha de Mujeres, Conferencia Nacional de Politicas para Mujeres,
Brasilia, 2016
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= Momentos finales de la Conferencia Nacional de Politicas para las Mujeres, Brasilia, 2016

qualquer modelo ou abordagem construcionista da deficiéncia su uso social implicarfa seguir sosteniendo formas de

implica a escolha de perspectivas sociais da deficiéncia mais corponormatividad hegeménica, como sostienen desa-

voltadas aos direitos humanos. E, inclusive, o modelo social rrollos de la teorfa crip?

veto também com wma proposta de alargar o concetto de defi-
ciéncia quando estrategicamente disse que a velhice também
pode ser considerada deficiéncia. Isso foi importante do ponto
de vista da compreensao de que a deficiéncia passa a ser par-
te do ciclo de vida de todos nds. Entendo que apesar de sua
“‘ncompletude”, isso nao quer dizer que o debate sobre o corpo
deficiente deva ser desconsiderado em nossas andlises. Para
mim, embora as estruturas soctoecondmicas ¢ o ambiente se-
jam determinantes para a compreensio da experiéncia da de-
Sficiéncia, uma perspectiva que define a deficiéncia apenas em
termos de barreiras nao dd conta de explica-la porque subesti-
ma a dvversidade de experiéncias entre as pessoas com deficién-
cia, que resulta de diferentes tupos de deficiéncia e de niveis de
Juncionalidade, bem como desconsidera que categorias como
género, raga, orientagdo sexual, classe, idade, dentre outras,
podem ser determinantes na andlise social da deficiéncia. Eu
sou mais afeita a pensar o alargamento da deficiéncia na lo-
gica aleyjada, ou da teoria crip, a fim de politizar o debate nao
s6 da deficiéncia, mas também das doengas cronicas e raras
que também “deficientizam”. (Entrevista personal a Anahi

Guedes de Mello)

En este sentido, jes necesario, entonces, sostener la
categoria especifica de discapacidad en ese marco? ;O

A teoria crip é considerada a teoria queer da deficiéncia. O
que a teoria crip faz é questionar a exclusao do capacitis-
mo como matriz de discriminagdo interseccional nas teorias
queer, feministas e decoloniais. Entao, sim, é necessdrio in-
cluir o debate da deficiéncia dentro desse marco, até como um

modo de questionar a prépria corponormatividade.

Do ponto de vista dos estudos queer, por exemplo, corpos
deficientes também sdo corpos queer. E uma corporalidade
dissidente. A metdfora do crip mostra a proximidade do
“monstro” da teoria queer com o “aletjado” (ou “tullido” em
espanhol) da teoria crip. Ha uma hierarquia crip de corpos
queer. Ha muita ‘deficiéncia’ na teoria queer. Aletjar a teo-
ria queer ndo implica necessariamente apontar suas falhas
por ela ter excluido determinadas corporalidades. E, antes
de tudo, mostrar que a deficiéncia também possui poténcia
de “estranheza”, esta ¢ a prépria nogiao de “queerness”.
Aleijar a teoria queer e queerificar a teoria da deficiéncia
é decompor e recompor corpos, desejos e possibilidades de
existéncias dissidentes. A tedrica queer/crip Ellen Samuels
Ja criticou justamente o fato de os tedricos queer (mesmo a
propria Fudith Butler) ndo se atentarem para o potencial

analitico da deficiéncia na obra de Fudith Butler, que dird
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de todo o pensamento queer. Para terem wma ideia mazis cla-
ra da necessidade de fazer esta intersec¢ao, basta ver o exem-
plo de uma antiga repercussao que se dew no Facebook sobre a
“revela¢ao” da homossexualidade da ex-atleta brasileira de
gindstica olimpica, Lais Souza. Lais ¢ lésbica e se tornou te-
traplégica durante um treino preparatirio as olimpradas de
inverno. No caso dela, howve quem acusasse falsamente que
a “tragédia pessoal” da sua deficiéncia (a tetraplegia) fosse
resultado de sua “sexualidade promiscua™ (logo, associa a
homossexualidade a promiscuidade). Ou seja, a ex-atleta
merecew o “destino” da deficiéncia para pagar por todos os
seus pecados homossexuars. Aqui temos um exemplo claro de
como deficiéncia e homossexualidade se cruzam. Por outro
lado, nao podemos mais remeter ou reduzir o queer apenas
a questao da sexualidade. Serd que dd pra entender ou con-
tinuaremos afirmando hegemonicamente que apenas corpos
LGBTI+ sao passtveis de “queerizagdo™? E isso vale também
para os estudos feministas e decoloniais. Do mesmo modo,
também é possivel incluir outras corporalidades dissidentes,
por exemplo, pensar os corpos lésbicos, os corpos trans, os cor-
pos gordos, os corpos negros, ctc., desde a perspectiva crip.

(Entrevista personal a Anahi Guedes de Mello)

La urgencia de incluir el
capacitismo como parte de la
discriminacion interseccional

El devenir feminista implic6 para ella la insistencia so-
bre el reconocimiento de que, asi como las categorias
discursivas sexzsmo (para la discriminacién por motivos
de sexo), homofobia (discriminacién por orientacién
sexual) y racismo (discriminacién por color de piel o
etnia), es necesario nombrar las violencias que recaen
sobre las personas con discapacidad por la sospecha
sobre sus capacidades. Una de las propuestas teéricas
de Anahi es que

[...] @ exemplo de Portugal, passemos a adotar no Brasil a
tradugao de ‘ableism’ para capacitismo na lingua portugue-
sa, por duas razoes principais: a primeira é a demanda de
urgéncia para visibilizar wma forma peculiar de opressao
contra as pessoas com deficiéncia e, por consequéncia, dar
mazor vistbilidade social e politica a este segmento; a segun-
da dertva do proprio postulado da teoria crip, ou seja, para
desconstruir as fronteiras entre deficientes e ndo deficientes é
necessdrio explorar os meandros da corponormatividade de
nossa estrutura social ao dar nome a wm tipo de discrimina-

¢ao que se materializa na forma de mecanismos de interdi-
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¢a@o ¢ de controle biopolitico de corpos com base na premissa
da (in)capacidade, ou seja, no que as pessoas com deficiéncia
podem ou sdo capazes de ser e fazer. (Mello, 2016: 3267)

A la omisién de la problemitica del capacitismo
como parte de la interseccionalidad, se suma una in-
cipiente y timida presencia activa de las mujeres con
discapacidad en los espacios de enunciacién de los
movimientos feministas en general. Sobre esta lucha,
un articulo del 2013, “Entre pesquisar e militar: en-
gajamento politico e construgio da teoria feminista
no Brasil”, muestra sus esfuerzos por intervenir des-
de la investigacién y la militancia hacia la construccién

tu grecise o taminisme LT
cone wvadher com nerkié.:uin
CXMOFMENtd » definencls cems
uma exieriEnia senaniicads isio
& 50Cial @ callwsmente marcgma
Bl mensan e n@nery,

» Campana 'Quém precisa do feminismo?’, Florianopolis
(Brasil), 2013

de politicas publicas y espacios de reflexiéon sobre
las violencias: colaboré en el 2004 con el proceso de
fundacién del Centro de Vida Independiente de Flo-
riandpolis y fue presidenta de la organizacién desde el
2004 hasta el 2008, convirtiéndose de este modo en la
primera persona sorda que oficialmente formé parte del
Movimiento de Vida Independiente en Brasil. También
participé en la elaboracién del Decreto 5296 del 2004
que reglamenta las leyes de accesibilidad en ese pais.

Integrantes de los colectivos donde milité narran
que su participacién implicaba transformaciones en
las dindmicas de los espacios y en las posturas frente a
la discapacidad, desde acciones simples como “hablar
ocultindose el rostro con un micréfono” (Mello, Fer-
nandes y Grossi, 2013: 16), lo que volvia dificultosa la
lectura labial, hasta la incorporacién de nuevos concep-
tos en los campos conceptuales de las investigaciones.
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Las reivindicaciones y resistencias se articularon con
las de los movimientos de lesbianas, gais, bisexua-
les, travestis, transexuales y transgénero (LGBTTT),
instituciones educativas, proyectos de investigacién
y extensi6n; trabajando temdticas como la iniciacién
sexual y la homosexualidad en los proyectos curricu-
lares, la sensibilizacién de estudiantes de educacién
media sobre cuestiones vinculadas a géneros y violen-
cias. Ese trabajo fue un aporte a espacios municipales y
estaduales de promocién de derechos sexuales e infor-
maci6n accesible. A nivel nacional, a partir del trabajo
del Nicleo de Identidades de Género y Subjetividades
(NIGS) de la Universidade Federal de Santa Catarina,
realizaron un monitoreo de la situacién de las politicas
publicas para las mujeres.

Violencias encarnadas

Desde el modelo social de la discapacidad se identificaron
dos formas principales de opresién contra las personas
con discapacidad: “[...] la primera es la discriminacién
socioeconémica y la segunda es la medicalizacién de la
subjetividad” (Mello, 2014: 26). Anah{ advierte que esas
formas de opresi6n estdn vinculadas a las discapacidades
pero no al género, y que no contemplan la realidad espe-
cifica de doble discriminacién que se multiplica.

Las violencias de género perpetradas contra las
mujeres con discapacidad constituyen un tema de va-
cancia, poco investigado atin. En este sentido, afirma
que ademds de experimentar con mayor intensidad las
situaciones de violencia que los varones con discapa-
cidad y las mujeres sin discapacidad, lo que intensifica
la doble desventaja es la persistencia de valores patriar-
cales dominantes en nuestras sociedades: existe una
discriminacién vinculada al género y una particular vul-
nerabilidad por motivos de discapacidad.

Con Débora Diniz, postul6 que la perspectiva fe-
minista de la discapacidad se construye con las mismas
premisas tedrico-epistemoldgicas que los estudios
de género y el feminismo, por ejemplo, la dicotomia
sexo (naturaleza) y género (cultura) es comparable
la dicotomia entre lesién (naturaleza) y discapacidad
(cultura). Este postulado se vincula alo que denomina
“una revisién del modelo social de la discapacidad”,
con la incorporacién de las dimensiones politicas del

cuidado y del dolor.

Desse modo, a segunda geragdo de tedricas dos estudos sobre
deficiéncia foi proneira na critica a nogio de independéncia
da primeira geragdo, que negava a dimensao do cuidado,
propondo em sew lugar a nogdo de interdependéncia como
um valor humano que se aplicava a pessoas com ¢ sem de-
Sficiéncia. Pensar na reviravolta feminista desse campo mos-
tra que o modelo social da deficiéncia leva a implicagoes na
forma de perceber diferentes aspectos da vida das pessoas
com deficiéncia, dentre eles o da violéncia. (Mello, 2014: 29)

Pudo identificar que, en los estudios sobre las vio-
lencias contra las mujeres en el dmbito conyugal, los
motivos por los cuales las mujeres desisten de denunciar
a sus agresores se vinculan a la dependencia financiera
y la dependencia emocional, pero en el caso de las mu-
jeres con discapacidad, la principal preocupacién es
por quién cuidard de ellas, jcémo se construyeron esos
aportes?

Had dous fatores que me levaram a investigar esse tema.
O primeiro é a dimensao subjetiva, sendo ew mesma uma
mulher com deficiéncia que denunciou judicialmente vio-
léncias de género. Nas disputas judiciais que travei sobre
a ‘verdade’ das narrativas, percebi que a minha deficién-
cta era usada pela outra parte para justificar o uso de
violéncias de género, e também para questionar a minha
capacidade de discernir entre o certo e o errado e, por ex-
tensao, identificar situagoes de violéncia. O segundo ponto
for perceber uma lacuna da dimensao da deficiéncia no
campo dos estudos sobre a violéncia de género. Em geral
estudos sobre violéncias contra mulheres com deficiéncia
demandam a articulagdo conjunta das categorias género,
deficiéncia ¢ “violéncia” Meus estudos apontaram para
trés questies centrais: a primeira é a auséncia do recorte
de género (quantas das “violéncias contra pessoas com de-
Sficténcia® poderiam se enquadrar como “violéncias contra
a mulher”?); a segunda € que no caso das violéncias contra
mulheres com deficiéncia, essa dissociagdo entre “violén-
ctas contra a mulher” e “violéncias contra pessoas com de-
Sficiéncia” sugere que hd uma equagao entre duas realidades
diferentes de existéncia corporal (ser mulher ¢ pessoa com
deficiéncia), ou seja, as violéncias contra mulheres com
deficiéncia nao sao somente um conjunto da violéncia de
género que atinge as mulheres, mas uma categoria intersec-
ctonal da violéncia baseada em género e deficiéncia. Desse
modo, hd sobreposigies de “violéncias sexistas” e “violén-
clas capacitistas” contra mulheres com deficiéncia. Por
outro lado, essa observagao traz dificuldades adicionas

quando impede que algumas formas de violéncias contra
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= Rivera del rio Duero, Oporto (Portugal), 2016

mulheres com deficiéncia sejam vistas também como vio-
léncia de género. A terceira é explicar as violéncias contra
mulheres com deficiéncia a partir da categoria cuidado, ou
seja, o curdado como marco tedrico. Porque contrariamente
ao apontado em publicagies feministas sobre violéncia do-
méstica contra a mulher no dmbito conjugal, em que a de-
pendéncia financeira e emoctonal s@o os principais motivos
pelos quars as mulheres desistiam de denunciar seus agres-
sores, a maioria homens, nas violéncias contra mulheres
com deficiéncia esses motivos ficam em segundo plano, nao
que ndo sejam importantes, mas sdo questoes secunddrias
porque a primeira preocupagio das mulheres com deficién-
cia € “Quem vai curdar de mim?”. Essa “rede de cuidados™
geralmente inclut pessoas de sua rede de parentesco além
dos proprios conjuges, majoritariamente mdes, pais, ir-
mdos, 1rmdas, filhos e filhas que, em maior ou menor grau,
cuidam ow deveriam cuidar de sua/seu filha/filho, irma/

trmao e mae/par com deficiéncia. Também pode envolver a
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partictpagao de profissionais de dreas da saide ligadas ao

cuidado. (Entrevista personal a Anahi Guedes de Mello)

En los distintos contextos de intervencién, depen-
diendo delos recursos que se inviertan y de los intereses
de las politicas publicas, se estin generando desde hace
varios anos diferentes acciones de resistencia y apoyo
con (o para) mujeres con discapacidad. En el contexto
de Brasil, jcémo se configuran los espacios que, en esta
coyuntura politica actual, puedan intervenir para luchar
contra este flagelo?

Desde 2011 venho observando no Brasil o surgimento de
vdrios coletivos ou associagies de mulheres com deficiéncia.
No entanto, aparentemente poucos sdo os que tém conseguido
criar uma “identidade politica coletvva™ entre mulheres com
todos os tipos de deficiéncia mobilizando capital social ao ar-

«

ticular deficiéncia a “consciéncia feminista” para além da
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“consciéncia de classe” e da compreensdo do corpo deficiente
Sfeminino como capital politico e do capacitismo como uma
estrutura que dificulta o acesso das mulheres com deficiéncia
a cidadania e é atravessado pelo sexismo, racismo, classis-
mo e lgbtfobia. A excegiio me parece ser o Coletivo Feminista
Helen Keller, de abrangéncia nacional; e, em alguma medi-
da, o Coletivo de Mulheres com Deficiéncia do Maranhdo,
localizado em Sdo Luds, Estado do Maranhdo, no nordeste

brasileiro. (Entrevista personal a Anahi Guedes de Mello)

“Que las diosas nos protejan”

Las redes sociales son un espacio de accién politica
para Anahi. En una de éstas escribié:

As deusas me livrem de lives e reunides virtuais o tempo todo.
86 vou no necessdrio. Isso virow o “novo normal” estressante
porque estd em wm ritmo desenfreado tipico do capitalismo
que destror nossas subjetividades em nome do fetiche por no-

vas tecnologias. Nao precisa ser assim. (Mello, 2019)

Esta y otras intervenciones hacen evidentes c6mo
se reproducen las 16gicas de precarizacién del trabajo
y de las vidas. Los tiempos de pandemia y aislamiento
social implicaron transformaciones en mdltiples as-
pectos de la cotidianeidad. Las dindmicas sociales se
ven alteradas por una situacién de incertidumbre y
nos recuerdan los sentidos mds profundos de la vida,
la enfermedad y la muerte. De esa manera también
se profundizan las violencias contra las personas con
discapacidad, en el contexto de extremas violencias
en Brasil:

Fair Bolsonaro é um negacionista da Ciéncia e da Organi-

zag¢do Mundial de Saiide, incapaz de gerir a crise sanitdria

da pandemia, o que intensifica as dificuldades que o Brasil
estd tendo para combater a Covid-19, especialmente se consi-
derarmos as pessoas com deficiéncia como parte dos “grupos
de risco”. Tanto é assim que o ministro Alexandre de Moraes,
do Supremo Tribunal Federal, determinou que a responsab-
lidade pela geréncia da crise pandémica ficasse com os gover-
nos dos Estados ¢ municipios, ¢ ndo com o governo federal.
Por outro lado, Estados e municipios tém respondido dest-
gualmente a pandemia, nem todos seguiram as recomenda-
coes da OMS para conter o avango da pandemia - hd aqueles
que adotaram a flexibiliza¢iao da quarentena, por exemplo.

(Entrevista personal a Anahi Guedes de Mello)

Ademis, desde los espacios de accién que cons-
truye, contintia comunicando sus creaciones y sentires,
acomparfiando procesos, aportando a las ciencias socia-
les, trabajando arduamente, de esa manera y al mismo
tiempo, denunciando, resistiendo y exigiendo adn con-
diciones de accesibilidad.

El camino de militancia para incluir el capacitismo
como categorfa interseccional se encuentra ahora con
nuevos grupos de investigadores que reconocen a Ana-
hi como una pionera de esta propuesta y la reivindican
en sus universidades u otros espacios de alcance inter-
nacional.

Acudir, entonces, a la proteccién de las diosas, tiene
sentidos entretejidos: vamos a necesitar intervenciones
que todavia no percibimos y no estdn a nuestro alcan-
ce para generar alternativas frente a las desigualdades
que adn encarnamos, traemos a los espacios donde pre-
domina la razén esa integralidad de los seres desde la
dimensién espiritual y nos deshacemos de la imagen de
una tnica deidad patriarcal, recordando que las diosas
son mujeres.
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Notas

Como se explica mds adelante, refiere a la teorfa crép (teoria tulli-
da o aledjada) que cuestiona las 16gicas del capacitismo.

Citas de las respuestas a la entrevista realizada por la autora, du-
rante la escritura de este articulo.

‘A deficiéncia auditiva (DA) pode ser caracterizada de dife-
rentes formas, ¢ a escala da audi¢do apresenta vdrios graus,
sendo que algumas pessoas escutam muito pouco, percebendo
apenas sons ambientais de alta intensidade, ¢ outras conseguem
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Nicolas Sandoval

Este maravilloso cuerpo fallado

El cuerpo del performista estd tendido boca abajo so-
bre el piso, a plena luz del dia, en medio de una plaza
de mercado muy transitada en la ciudad de Cuenca
(Ecuador). Sobre él y a su lado se disponen elementos
de una escenografia transitoria: granos de maiz desper-
digados para atraer a las palomas y dejarlas comer sobre
su cuerpo. La ropa es blanca, la piel es blanca, el cabe-
llo es blanco. La luz que emana del cuerpo parece no
depender de la del sol. Quienes transitan por la plaza
sucumben a la curiosidad. Las palomas podrian llegar
a comer con placidez porque el cuerpo tendido no se
inmuta, pero las miradas inquisitivas de la gente, que se
acerca a interrogar qué sucede, terminan por ahuyen-
tarlas. “;Estd muerto?”, “;es hombre o mujer?”, “;por
qué tiene el pelo blanco?”, son algunas de las preguntas
de quienes observan. El cuerpo, mientras tanto, yace en
silencio, como dormido. Después de un rato y sin aviso,
se incorpora y se aleja.

En el primero de los cinco apartados de su “Penta-
gono para performistas”, Nicolds Sandoval ha escrito:
“Un performista es algo distinto de un artista, es ante
todo un maestro acontecedor, un capturador-transmisor
del suceder vivo y presente, sin poseerlo” (2018: s/p). Es
precisamente de ese acontecer, sin pretensiones de poder
ni de verdad, del que sus acciones performiticas logran
dar cuenta. Esa fue la sensacién que tuve al presenciar su
trabajo en Cuenca en el afio 2018, en el marco de la expo-
sicién Cuerpos que (s¢) miran, el proyecto curatorial que
Paulina Leén y yo llevamos a cabo desde el 2017, con

la intencién de problematizar, desde el arte contempo-
rineo, las maneras en las que han circulado a lo largo de
la historia las imdgenes mds estigmatizantes de eso que
conocemos como discapacidad. Junto al trabajo de artis-
tas tan diversos como Santiago Forero (Colombia), Sonia
Soberats (Venezuela), Lisa Bufano (Estados Unidos) o
Cristina Mancero (Ecuador), sentimos la necesidad de
acoger la potencia de Nicolds Sandoval, para poner en
crisis un tipo de mirada acostumbrada a manipular o a
ocultar los cuerpos que desestabilizan la norma debido a
los modos en los cuales se mueven, perciben o aparecen.

En ese contexto, nuestro primer encuentro con el
trabajo de Nicolds Sandoval fue su “Manifiesto Albino”,
publicado en Interdicta, Plataforma de Performance
(2018), un texto tan politico como estético, que asume
también el tono de lo autobiogrifico y lo poético, para
dar cuenta de un cuerpo dispuesto a reivindicar sus
disidencias:

Es tan vélido militar en el albinismo desde haceres diversos,
sin embargo, sabemos que para nosotrxs siempre ha sido el
cuerpo la primera evidencia por la cual fluctda cabalmente
nuestra complejidad, incluso antes de que fuéramos auto-
conscientes de nuestra albinitud. Sin buscarlo, para nosotr-
xs todo pasa por la piel, asi result6 obvio para mi cudl serfa
mi oficio. Pasé por distintos haceres del arte sin dar en el
blanco, la prictica de performance me devolvié el cuerpo
robado, encontré vias directas para hablar del albinismo

desde sus cimientos, este maravilloso cuerpo fallado, lejos
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= Carnes Blancas 2, performance, Feria libre, comuna de La Florida (Chile), 2017 | Foto: Lorna Remmele

de abstracciones antojadizas o exquisitas elaboraciones es-
téticas. Decidi tomar mi cuerpo y biograffa como material
de trabajo. (2018: s/p)

Sin embargo, en tanto un manifiesto, y a pesar
del contenido autorreferencial, el cuerpo al que Nico-
las Sandoval hace alusién no instituye su singularidad
incuestionable. La voz que lo enuncia estd dispuesta a
ponerse en comin, a desarticularse y a nombrarse en

plural:

Soy hermandad en la condicién margen con todo cuerpo
no hegeménico: soy negrx, apétrida, mujer, travesti, trans,
migrante, mendigx, indix, locx, lisiadx, discapacitadx, dis-
criminadx, fallidx, monstrux, soy lo que la cultura no quie-
re ni espera, soy lo otro. Somos una colectividad dispersa

pero bullente, consciente de su potencia. (2018: s/p)

Una potencia mdltiple que también resuena en
comunién con los elementos del performance que
el performista elige: la comida puesta sobre su cuer-

po para ofrendar su carne a perros y palomas en el

230



= Inercialba, performance, Persa Bio-Bio, Santiago (Chile), 2017 | Foto: Lorna Remmele
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trabajo titulado Carnes blancas, se trans-
forma en herramienta critica, desde una
postura antiespecista, del consumo y la
explotacién animal. Lo mismo sucede
con la basura hecha carga y cruz en Via
Cruxis, que se transforma en dispositi-
vo para sefialar los vicios del capitalismo
bullente, que se resigna a presenciar la
acumulacién de los desechos que inventa
y se empecina en hacer que todo muera.
Esa misma critica del trabajo del perfor-
mista apunta hacia la problematizacién
de la fetichizacién de los cuerpos:

Hoy es urgente alzar la voz en respuesta
al capitalismo, la cultura pop y la gente
inescrupulosa que han hecho de nosotros
mercancia, meros cascarones estéticos, fe-
tiche, vertedero de sus fantasfas o de su ig-
norancia. Estamos hartos en particular con
aquellos colonizadores de luchas ajenas
por moda o regio slogan publicitario, soca-

vando la seriedad de la nuestra. (2018: s/p)

= Marcha Blanca, performance, Plaza de la Constitucion, Palacio de La Moneda (Chile), 2017 | Foto: Lorna Remmele
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= Carnes Blancas 3, performance, Mercado, Cuenca (Ecuador), 2018 | Foto: Lorna Remmele
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= Viacrucis, performance, Casco histérico, Quito (Ecuador), 2018 | Foto: Lorna Remmele



Cuando Nicolds Sandoval habla en su “Manifiesto”
de una “condicién margen” de los cuerpos, no establece
para ellos una identidad marginal estitica, encargada de
representar o hablar por otros, sino que provoca un des-
plazamiento de los cuerpos que ponen en riesgo la norma
para hacer posible su propio lugar de enunciacién: fren-
te a un cuerpo utdpico, los cuerpos del margen; frente al
cuerpo hegemoénico, los cuerpos del sur. En un mundo
en el cual lo blanco se alza como simbolo y paradigma de
lo puro, de lo bueno y lo correcto, Nicolds Sandoval pre-
figura un blanco manchado, impuro, la nocién politica de
una blancura racializada y subalternizada e histéricamen-
te acallada, como materia para la resistencia: “Queremos
afectarnos en el misterio de la temblorosa verdad que
subyace mds alld del estigma, mds alld de la piel, el pelo y
los ojos. Es fuera del resguardo intimo donde la militan-

B XXX, XXX | XXXX

NICOLAS SANDOVAL | ESTE MARAVILLOSO CUERPO FALLADO

cia se vuelve feroz, indispensable e irrenunciable, donde
los encuentros son a veces afectuosos y todavia muchas
otras veces, violentos” (2018: s/p).

Desde esa conciencia del ser mirado para ser
reconocido, Nicolds Sandoval asume su propia ima-
gen, pero, asimismo, se reconoce COMO CUErpo en
continuidad con otros cuerpos. Esa mirada del afue-
ra se potencia en el encuentro de quienes han hecho
los registros de sus performances. En el trabajo de la
fotégrafa Lorna Remmele, por e¢jemplo, la colabora-
cién no se reduce al dmbito del interés laboral, de la
documentacién y el registro, sino que da fe de unos
cuerpos capaces de mirarse mutuamente, de cola-
borar desde su comiin vulnerabilidad para construir
un nuevo relato: “Mis amigxs me decfan que soy una
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= Viacrucis, performance, Casco historico, Quito (Ecuador), 2018 | Foto: Lorna Remmele
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performance andante y me lo he tomado en serio todos
estos afos. Mis amigxs fueron mis ojos mirdindome al es-
pejo, reconociéndome en mi singularidad” (2018: s/p).

Para Cuerpos que (s¢) miran decidimos imprimir
el “Manifiesto Albino” en pliegos de papel gigantes,
que colgamos desde el techo de la sala de exhibicién
del entonces Museo de la Ciudad, en Cuenca. Junto a
la potencia del texto, colocamos “El rey del hielo”, un
retrato doble, de frente y espalda, en el que se resigni-
fica a Tom Jack, el mago escapista albino de finales del
siglo XIX, conocido también como “The Ice King”.
En el retrato concebido por Sandoval y Remmele, la
escena del mago encadenado se reproduce, aunque a
partir del uso de una fotografia a color que no pre-
tende simplemente dejar atrds el blanco y negro del
retrato original, sino construir un nuevo personaje

= Carnes Blancas 3, performance, Mercado, Cuenca (Ecuador), 2018
| Foto: Lorna Remmele
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que, ademds de producir un nuevo cuerpo, que en
otros tiempos habria sido exotizado o estigmatizado,
muestra una subjetividad que desdibuja los limites
entre lo femenino y lo masculino. “;Es hombre o mu-
jer?”, preguntaba el nifio en la plaza. “No estoy seguro
de que sea un hombre”, decia alguien frente al retra-
to en el Museo. De ese modo, la imagen construida
resiste las miradas que instrumentalizan, catalogan y
patologizan los cuerpos, colocindose en un espacio li-
minal que suspende el juicio y da paso alo que estalla:

Ando con mi cuerpo a cuestas evidencia indeleble de su
marca. Ando manifiesto bipedo viviente de carne y hueso
por si solo elocuentes. Ando silencio encanado perdiendo
palabras, palabras, palabras, para podar mi lengua. Me rin-
do al acontecer, ya no quiero hablar desde la boca, dejo a mi

cuerpo narrar su mitologfa. (2018: s/p)

Nicolas Sandoval (Santiago de Chile, 1986) Poeta,
performista, mdsico, activista albino y primer modelo
albino de Chile. Estudi6 Composicién Musical en la
Pontificia Universidad Catélica de Chile. Ha musicali-
zado varios performances y producciones audiovisuales.
Como performista, ha participado en encuentros como
Cuerpos que (s¢) miran, Escena Fractal, AUT /activa-
ci6nauténomatemporal y en la V Bienal Internacional
Deformes. Ha intervenido también en diversos contex-
tos del espacio publico. Sus textos han sido publicados
en plataformas online y formatos impresos.

1. SANDOVAL, Nicolds, 2018, “Manifiesto Albino”, en: Inter-
dicta, Plataforma de Performance, 12 de enero, tomado de:

<https://interdicta.cl/manifiestos/manifiesto-albino/>.

Karina Marin Lara

Cocuradora de Cuerpos que (se) miran.
Docente invitada, Universidad Andina Simén Bolivar,
Quito (Ecuador). E-mail: kasomala@gmail.com
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El presente articulo es parte de una tesis doctoral que discute la relacién entre género y disca-
pacidad, enfatizando en la pregunta por la experiencia éranschueca de Rose Ammarantha Wass
Sudrez de la Universidad Pedagégica Nacional (UPN). Establece un didlogo entre su autobio-
grafia, los estudios criticos en discapacidad, los feminismos y las pedagogias feministas con
perspectiva anticapacitista. Sefiala que Wass como maestra en formacién transgrede la escena
universitaria y sus politicas de inclusién desde una performatividad corporizada y afectada por

pricticas de violencia de género y capacitistas.
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O presente artigo faz parte de uma tese doutoral que discute a relagdo entre género e deficiéncia,
enfatizando na pergunta pela experiéncia trans-torta de Rose Ammarantha Wass Sudrez da Uni-
versidad Pedagégica Nacional (UPN). Estabelece um didlogo entre sua autobiografa, os estudos
criticos da deficiéncia, os feminismos e as pedagogias feministas com perspectiva anticapacitista.
Assinala que Wass como mestra em formagao transgrede a cena universitdria e suas politicas de
inclusao desde uma performatividade corporizada e afetada por préticas de violéncia de género

e capacitistas.

Palavras-chave: deficiéncia, experiéncia trans-torta, género, prdticas de violéncia, pedagogias

transgressoras, formagdo de professores.

This article is part of a doctoral thesis discussing the relationship between gender and disability,
giving emphasis to the question about the trans-chueca experience of Rose Ammarantha Wass
Sudrez of the Universidad Pedagégica Nacional (UPN). It establishes a dialogue between her au-
tobrography and the theoretical framework of critical disability studies, feminisms, and feminust
pedagogies with an anti-capitalist perspective. It points out that Wass, as a teacher in training,
transgresses the university scene and vts inclusion policies through a performativity embodied and

affected by practices of gender and ableust violence.
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Escribo desde la fealdad, y para las feas, las viejas, las
camioneras, las frigidas, las mal folladas, las infollables, las
histéricas, las taradas, todas las excluidas del mercado de la
buena chica. Y emprezo por aqui para que las cosas

queden claras: no me disculpo de nada, ni vengo a quejarme.

Virginie Despentes

Alterizar el conocimiento:
soledades visuales y de género

Como maestra de la Universidad Pedagégica Nacional
(UPN), feminista y estudiante del Doctorado Interins-
titucional en Educacién, estoy construyendo una tesis
doctoral que tiene como horizonte de sentido la vida
de Rose Ammarantha Wass Sudrez y sus experiencias
trans-chuecas. Esta categoria hace parte de los posi-
clonamientos politicos y pedagdgicos que sostienen el
proceso investigativo y acoge la interseccion que existe
entre la discapacidad y el género, especificamente cuan-
do se vincula la experiencia de la discapacidad visual
y la experiencia ¢rans, situdndose esta emergencia in-
tercorpdrea en la frontera, es decir, la misma metifora
espacial que constituye los sentidos de la interseccio-
nalidad es tensionada al habitarse no los puntos de
interconexi6n en alguna manera esperados, sino lo
que queda distante. Es mds grisiceo e indeterminado
lo que permite encontrar en ésta marcas de opresién
que en momentos pueden ser comunes, pero en otros
demarcan distanciamientos, con lo cual se visibiliza el
enraizamiento entre la violencia de género y la violencia
capacitista, comprendiendo a partir de ello la manera
en que ciertas vidas son llevadas a la marginalizaciéon,

244

despojadas de humanidad y presionadas para sucum-
bir ante la normalizacién como estrategia capitalista y
patriarcal que impone su control sobre los cuerpos, el
deseo y las sexualidades.

Es asi como el proceso escritural se territorializa
en las narrativas autobiogrificas, se trata de la forma-
ci6n de la experiencia como problema que se repiensa
desde/a través del cuerpo, donde, segtin Arfuch:

Como toda narracién parece invocar en primera instancia
la temporalidad, ese arco existencial que se despliega -y
también pliega- desde algtin punto imaginario de comien-
zo y recorre, de modo contingente, las estaciones obligadas
dela vida en el vaivén entre diferencia y repeticién, entre lo
que hace a la experiencia comin y lo que distingue a cada
trayectoria. (2013: 27)

De alli que sea necesario colocarnos y recolocarnos
en un pensamiento de frontera donde ocurre el entre-
cruzamiento entre lo biografico y lo autobiogrifico, al
requerirse la inmersién en la vida del otro para construir
su personaje, de forma paralela a poder objetivar el pro-
pio relato; realizar un extrafiamiento de si mismo para
verse con los ojos del otro (Bajtin, 1982 citado en Arfuch,
2013). Esta perspectiva dialoga con los planteamientos
de Silva (2019), quien propone una metodologia investi-
gativa sostenida en interacciones a modo de teorizacién
dial6gica, es decir, la autora retoma el legado de las practi-
cas cotidianas que tienen lugar entre las hermanas negras
y trans para hacer emerger lo que llama “hablar de her-
mana a hermana” (2019: 11), entretejiendo vinculos
entre la ética de la atencién y una critica a la erudiciéon de
quien pretende escribir sobre el otro negando su voz. En
este sentido, los hilos del telar que sostienen las narrativas
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también toman elementos de las escrivivencias propues-
tas por Evaristo (2007), con lo cual se encuentra, en las
experiencias de Rose Ammarantha Wass Sudrez, resis-
tencias situadas que le permiten fugarse de la objetivacién
que otros hacen de ella, ademds, subvertir el lenguaje
del opresor para nombrar el mundo y sus historias de
otras formas.

También, quisiera sujetar dos elementos mds que
configuran las narrativas autobiograficas, por un lado,
el “aprender a escuchar” desde la sabiduria tojolabal
y que segin Lenkersdorf (2008) parte de reconocer la
manera en que educamos desde una jerarquizacién del
habla y el acto de hablar, pero obviamos el escuchar
como una prictica propia del lenguaje que conlleva a
tomar distancia de la insistencia por el explicar al otro
el mundo, y comenzar a configurar acciones donde sea
posible el didlogo, siendo éste el segundo elemento,
debido a que le da corazén al ser visible y reconocido,
Jjunto al sentimiento de acogida que implica, ya que no
es posible dialogar con alguien sino le conozco, no ge-
nero la cercanfa que implica narrarse-narrar-narrarme,
y si me niego como investigadora a permitirme la fragi-

lidad, la sensibilidad de lo dicho/escuchado.

Aparece entonces en la escena Rose Ammarantha
Wass Sudrez, una joven estudiante que en su proce-
so de formacién como maestra de lenguas extranjeras
ha tensionado el contexto universitario. Ella como es-
tudiante ha sido afectada por practicas de violencia,
las cuales operan sobre su cuerpo atravesado por el
género y la discapacidad visual; en sus narrativas au-
tobiograficas permite develar sus maltiples resistencias
situadas en la frontera (Anzaldda, 2016), que confi-
guran trayectos de transgresién de las pedagogias de
la normalizacién existentes en los planes de estudio
y en estrategias de higienizacién, heteronormatividad
y homogenizacién. Dicha normalizacién se instau-
ra en un curriculo sexista, capacitista y patriarcal que
despoja al sujeto colonizado en su ser, lo cual, parafra-
seando a Maldonado (2007), implica la descalificacién
epistémica de mujeres trans-chuecas como Rose Am-
marantha Wass Sudrez al configurar un ser que “no
estd ahf” existiendo, entonces emerge la produccién
de cuerpos liminales que no son seres legitimos para
la modernidad. Se constituye asi un borramiento de las
experiencias trans-chuecas hasta hoy, ausentes tanto en
los estudios criticos de discapacidad, en los estudios
de género, en el movimiento feminista, asi como en las

pedagogias criticas, orientaciones que hacen parte de
los enfoques epistémicos que sostienen este estudio.

Experiencia de la discapacidad
a traveés de los procesos de
inclusion

La exclusion representa el lado oscuro de la normalizacion,

la definicion de lo patoldgico. La exclusion define la diferencia,
las fronteras y las zonas. Las técnicas de exclusion son constantes
en pedagogia; se excluyen indeviduos, identidades, prdcticas, asi

como formas de construir el conocimiento.

Jordi Planella y Asun Pié

Comenzar este apartado con Planella y Pié (2012)
es situar el debate de la exclusién, la discriminacién
y las opresiones del lado de la pedagogia, es hilar mi
experiencia como egresada y actualmente estudiante-
profesora de la UPN, con el activismo feminista que
me permite contar con otros lugares de comprensién
frente a la construccién de la “inclusién educativa” en
el contexto universitario; en esta ocasién compartiré las
practicas que configuran en alguna medida el pensa-
miento capacitista enraizado en rectores, coordinadores
de licenciaturas, profesoras, cémites directivos, entre
otros actores que respaldan la educacién del colecti-
vo de personas con discapacidad, restringida a ciertas
carreras, condicionada a un cupo maximo por afio, di-
ferenciada su oferta por tipo de discapacidad y negada a
quienes de entrada es “imposible” imaginar como profe-
sionales (éste es el caso de las personas con discapacidad
mntelectual, autismo, las personas trans o trabajado-
ras sexuales). Valdria la pena preguntarnos jqué tal si
son maestros/as estos/as despojados/as de la dignidad?
¢Cémo es posible sostener una educacién con maestras/
os portadoras/es de rayos discas, homosexualizadores,
lésbicos, trans o maricas? ;Algo puede ensefiar un/a
chueco/a? ;Cémo es eso de formar a una ciega travesti
en la Universidad educadora de educadores?

Al mismo tiempo, es posible pensar que las politi-
cas publicas educativas no impactan desde el cuidado
la vida de los sujetos con discapacidad y sus familias,
aspecto que sigue situdndolos en la zona de no-ser
planteada por Fanon (2010), donde no se atribuye a
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ellos humanidad, son un reflejo de barbaridad y atraso,
todo ello, sancionado por parte de una sociedad aban-
derada de la reivindicacién de los derechos humanos
para ciertos colectivos, los cuales, entre menos pertur-
badores, mejor, por lo que existe aqui una relacién muy
preocupante entre la experiencia de la discapacidad y
la moral meritocritica; esta dltima exacerba la mirada
sobre las personas con discapacidad como mercancia
dafiada, pero que merece de alguna manera compasién.

Un ejemplo de ello se encuentra en el posiciona-
miento de Rose Ammarantha Wass Sudrez sobre la
Teletén en Colombia, respecto a la cual afirma: “Mu-
chas personas creen que donar algo de su dinero ayuda
a otros, pero muchas veces este gesto se convierte en

una manera de ‘lavarse las manos’, de decir ‘ya ayudé””

(Silva, 2016: s/p).

Aqui es posible observar la manera mediante la cual
el Estado se desentiende de sus responsabilidades con
las personas con discapacidad, y la empresa privada co-
mienza a operar a partir del filantrocapitalismo, desde
el cual se hacen eficientes y eficaces los recursos que
desde donaciones llegan para rehabilitar al cuerpo da-
nado, disfuncional y enfermo.

De alli que el capacitismo, como sistema de opre-
si6n, establezca politicas del reconocimiento que no
han sido suficientes para la transformacién de estruc-
turas de dominacién, pues no se toma la discapacidad
como una marca de opresién, al ser éste un asunto de
minorfas que no interpelan la cultura, afectando asf
de manera directa la realizacién de derechos, la cons-
titucién de sentidos sobre el cuerpo y obligando a que
desde el lenguaje del opresor, como lo dirfa Rich (1971
citada en Lorde, 1984) se construya la experiencia de la
discapacidad.

Volviendo a las politicas piblicas educativas se en-
cuentra que la forma de elaborarlas parte de un enfoque
poblacional, es decir, no existe un cruce de las matrices
de opresién que encarna cada sujeto desde el género,
la sexualidad, la raza o el grupo etario, por el contra-
rio, se insiste en una parcelacién identitaria donde las
luchas sociales quedan despolitizadas y desarticuladas
de otros colectivos sociales, por tanto, se puede ob-
servar una reduccién del sujeto con discapacidad y la
colectividad a una identidad sin movimiento, estable y
a modo de figura retérica donde en la relacién binaria
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entre capaces e incapaces los términos se excluyen mu-
tuamente, negandose. Las intersecciones simultdneas
de opresién, donde la matriz de dominacién (para este
caso capacitista), en palabras de Viveros (2007), clasi-
fica y oprime, constituyen un esencialismo identitario
que sélo es definido por la llamada discapacidad, en
otras palabras, es ser discapacitado y no otra cosa lo
que para el caso de Rose Ammarantha Wass Sudrez es
muy revelador si nos colocamos ante los estudios de gé-
nero y se sospecha sobre la forma en que la métafora de
la interseccién que es de entrada espacial suele confi-
gurar no siempre encuentros directos entre sistemas de
opresiones, en algunos casos, por ejemplo, solamente
ocurre un roce que es imperceptible o invisible ante las
formas en que se observa la realidad, tal es el caso de la
experiencia de la discapacidad y trans como entrecru-
zamiento de frontera.

Esta situacién presente en la matriz capacitista exi-
ge una problematizacién tedrico-practica frente a la
normalidad, esa que se relaciona con la hegemonia ecé-
nomica, politica, cultural y pedagégica, lo que requiere
hacer anclajes entre el movimiento cu¢r' y el movimien-
to crip, los cuales, para Platero (2013), han abanderado
una lucha contra la normalidad, revelindose contra la
obligatoriedad y la subordinacién propias del género,
la discapacidad y la heterosexualidad, donde se exige
“tener un cuerpo perfecto y un estindar sobre la inte-
ligencia hasta los comportamientos sexuales y sociales,
supuestamente apropiados” (2013: 132), develando
asi que el modelo social descrito por Palacios (2008),
s1 bien colocé a la sociedad como responsable de las
barreras para la participacién y el aprendizaje de quie-
nes “tienen” discapacidad e hizo un esfuerzo por sacar
la responsabilidad del sujeto, se autocensura cuando
comprende que todo se soluciona con una modifica-
cién de los entornos, descuidando las desigualdades
propias de las condiciones materiales y los pluriuniver-
sos simbdlicos, es decir, deja intactas las estructuras de
opresién impregandas en la cultura y el cuerpo y focali-
za la atencién en asuntos de la accesibilidad fisica o las
constantes sensibilizaciones en torno a valores en crisis
como el respeto o la tolerancia.

Es asi como la teoria crip, en palabras de Mal-
donado, “ofrece un modelo de discapacidad que es
culturalmente mds generativo y politicamente radical
que un modelo social que es solamente, mds o menos
reformisma y no revolucionario” (2019: 19). Es decir, la
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teoria crep radicaliza la experiencia de la discapacidad
y la politiza al democratizar la lucha y la resistencia cor-
poral de colectivos sociales que situados en el margen,
luchan por un proyecto de emancipacién otro, donde
lo chueco como propuesta para transgredir el lenguaje
y las précticas de estandarizacién y diferenciacion des-
bordando lo cotidiano al no instaurar una identidad
obligatoria y al colocar en circulacién una critica antica-
pacitista que se niega a responder a la competencia con
otras corporalidades, como lo expresa el mismo autor,
pone en crisis pricticas de autosuficiencia, competi-
tividad, rendimiento y optimizacién instauradas en la
nocién de funcionamiento humano que hoy sigue sien-
do defendida por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) a través de la universalizacion de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF). Y donde el peso de la relacién ca-
pitalismo-capacitismo recae sobre Rose Ammarantha
Wass Sudrez en el dia tras dfa:

Ella va, triste y vacfa, llorando una traicién con amargura.
Asi mismo, como esta etopeya de Lavoe, me siento luego
de cada momento de lucha, o de culminar algin proyecto
Importante, porque me remite a mi pesimismo de que nada
cambia ni cambiard. Suelo cantarla, llorarla y sentirla casi
todos los dias, mdxime en depresiones profundas. “Ya la
vida le ha ensenado demasiado, cometer el mismo error no
le interesa, y va tratando de lograr lo que ha sonado, aprove-
cha la experiencia de la vida”. Es aqui donde encontré una
relacién con el tiempo, los dolores del pasado, los costos
que ha implicado el vivir, complementados con un sentir
ajeno, lejano y alterado de la vida, como cuando una estd
en una época que no le pertenece. (Narrativa autobiogrifica

construida en la estrategia metodolégica Camellos de la U)

En este sentido, quisiera hacer mayor énfasis en lo
que el movimiento crip propone:

[...] es una alianza con el movimiento queer y el transfemi-
nismo para contrarestar la morfologfa normativa que impo-
ne no sélo el binario heterosexual: masculino-femenino/
varén-hembra, sino tambien lo que McRuer (2006) nombra
como integridad corporal obligatoria, la cual alude a un con-
cepto cultural de estructuracién que postula la discapacidad
en términos de falta, degeneracién e imperfeccién. (Maldo-

nado, 2009: 21)

De acuerdo con estas consideraciones, quisiera pro-
poner la existencia de una matriz capacitista que al ser

de opresi6én se imbrinca para generar lugares distintos
de ubicacién entre los sujetos dentro de las redes de
poder, que diferencia sordos de ciegos, discapacitados
fisicos, con autismo, por ejemplo, y asi clasifica la identi-
dad esencial a partir de la integridad corporal obligatoria
propuesta por McRuer (2006), donde se configura un
tipo de cuerpo estindar, promedio o ideal, en el cual
resaltan ciertas capacidades como indispensables para
el “funcionamiento humano” del ciudadano; en el caso
colombiano, se imponen niveles medibles en sus ac-
ciones cotidianas situadas en el cuerpo para definir su
funcionalidad, necesidades particulares y atencién espe-
cial. Por tanto, las desigualdades sociales son enraizadas
en el capacitismo prescriptivo donde las estructuras de
poder afectan a la ciudadania misma. Es asi como la dis-
capacidad puede ser comprendida como una invencién
intencionada del capacitismo, que permite controlar,
aislar, regular, separar la vida de ciertos cuerpos que
constituyen un capital deseante, pero no deseable.

De esta manera, nociones como limitacion, déficit
y deficiencia son propias de la perspectiva capacitis-
ta donde la discapacidad se centra en el control del
cuerpo que al develarse como un evento no natural
representa la institucionalidad forzada de la normali-
dad, que viene acompanada de privilegios. Ademads,
pareciese que se insistiera luego del 2000 en la no-
cién de sujeto desde su potencia, resiliencia, talento
para sobreponerse ripidamente ante la adversidad,
legitimando asi précticas capacitistas situadas en la
hegemonia de la normalidad, que impide tensionar
lamanera enla cual los sujetos de la educacién, ademds
de cargar con la lista de chequeo frente a su aparente
capacidad para ser educables, son concebidos como
acabados, determinados, medibles, moldeables y abs-
tractos, en contraposiciéon a las multiples realidades
que habitamos donde nos reconocemos inacabados,
concretos y propios de nuestras cotidianidades.

Concretamente, comparto los planteamientos de
Campbell (2007), quien introduce en los estudios cri-
ticos de discapacidad el capacitismo, el cual puede ser
comprendido como una apuesta cultural que forja la es-
tandarizacién y la diferenciacién binaria de los cuerpos
en una defensa acérrima de la normalidad. Considero
también que el capacitismo no es exclusivo de los cuer-
pos chuecos, que como mencioné anteriormente, hacen
parte de una apuesta politico-pedagégica de transgre-
si6n y subversién del lenguaje, por el contrario, es una
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invencién cultural de produccién corporal de sujetos
que al operar deja en desventaja a quienes no cumplen
con las mediciones de funcionamiento observables a tra-
vés de las técnicas antes mencionadas de autosuficiencia,
competencia, rendimiento, optimizacién vy, agregaria,
estética, esta tltima portadora de una construccién de
deseo universal donde solamente unos cuerpos son
percibidos como deseables, en contraste con los otros
deseantes a quienes les corresponde corregir sus erro-
res mediante intervenciénes sobre si mismos, buscando
alejarse de las orillas del “cuerpo fallido” que habitan.

Agregaria también, que la discapacidad se tbica
en la esfera de las enfermedades, por tanto, pretender
su “habilitacién escolar-laboral” es coherente con la in-
sistencia por llevar al sujeto al méximo de normalidad
posible, de esta manera, la mirada del déficit centra toda
la atencién en las funciones, 6rganos o acciones que el
sujeto no realiza o posee para poder reemplazar o modi-
ficar aquello que afecta el funcionamiento, esto mediante
tratamientos desarrollados desde el conocimiento cli-
nico, o como lo plantea Maldonado (2019), mediante
la biopolitica molecular, donde se abre el debate fren-
te a las correcciones de los errores de fabricaciéon que
motivan los éxamenes de admisién a la vida que viven
fetos con malformaciones congénitas, coexitiendo hoy
tensiones entre el derecho libre y digno a abortar de las
mujeres y la defensa para conservar la procreacién de fe-
tos considerados como “anémalos”. Vivimos entonces
una crisis en lo que se considera son vidas vivibles para
la cuales el sistema disefna condiciones que les permiten
sobrevivir, en contraste con la estrategia capitalista-ca-
pacitista-patriarcal que niega la vida a ciertos cuerpos de
los cuales no puede hacerse responsable por su cuidado,
y entonces su légica de explotacién requiere que algu-
nos mueran (Hedva, 2018), tal es el caso de las mujeres
enfermas, con discapacidad, con cuerpos racializados,
empobrecidos o trans.

No obstante, encuentro en el trabajo de Maldonado
(2019) una relacién de cuidado-dependencia cimenta-
do en lo que el autor denomina cultura capacitista en
personas con sindrome de Down, que al releer en clave
de la experiencia de Rose Ammarantha Wass Sudrez, de-
marca otros modos en los cuales opera el cuidado. Me
atreverfa a decir que por momentos hay una ausencia de
éste, en otras palabras, pareciese que ella mas que cuida-
da es vigilada, en lugar de habitar la acogida es un sujeto
peligroso, de alli que el entrecruzamiento entre género

248

y discapacidad constituya otras amenazas a la misma
integridad corporal obligatoria, al llevar a la prictica el
encuentro entre las luchas del movimiento cuiry el movi-
miento crep que se Incorporan en su cuerpo trans-chueco.

Es significativo recordar en este punto a Toboso y
Guzman, quienes afirman que “la frecuencia y el peso
estadistico del cuerpo normativo, fortalece, en defini-
tiva, su cardcter de norma (reguladora y estadistica),
con el fin de que lo normal sea y siga siendo mds fre-
cuente” (2011: 10), existiendo una clara intencién de
invisibilizar el cuerpo chueco en el espacio social. Por
tanto, se insiste en politicas de mayorfas, remarcando
que solamente en clertas situaciones son necesarias las
descripciones en voz alta, los subtitulos, las sefializacio-
nes, la presencia de intérpretes, la necesidad de baios
sin diferenciacién por sexo, la posibilidad de transitar
sin buscar situarse en uno de los dos extremos del ser
mujer u hombre, y que al ser un asunto de minorfas
no transgrede eso que en algunos casos han decidido
denominar como diversidad funcional, en lugar de dis-
capacidad,y que personalmente no siento que implique
una deconstruccién del cuerpo junto a las capacidades
que se han instaurado como naturales y normales en lo
que se conoce como desarrollo y evolucion del hombre,
por el contrario, enmascara mds diferenciaciones y colo-
ca el problema a modo de termémetro o termo-disca. En
otras palabras, conforme aumenta el uso de apoyos y el
cuidado se es mds o menos ciudadano, recordemos que
aqui el cuidado es un asunto exclusivo de los cuerpos
fragiles y enfermos, lo que reafirma en el capitalismo su
mnterés de hacernos creer autosuficientes y con un senti-
do obligatorio de “estar bien”.

Un ejemplo de lo antes planteado lo trae Maldonado
al expresar lo siguiente:

Caminar es una actividad destinada a trasladar el cuerpo de
un punto a otro, es una manera de movilidad. No obstante
es necesario apuntar que esa actividad anatomo-fisiol6gica
estd inserta en situaciones culturales que se delimitan sim-
bélicamente. [...] Enseflar a caminar también responde a
un proceso civilizatorio que encarnd el homo erectus como
modelo legitimo de evolucién y funcionalidad orgdnica, este
modelo instala una normatividad capacitista que marginaliza
a quienes no sean bipedos y rectos: el cojo, el jorobado y el
invélido en sillas de ruedas representan parte de esos cuer-
pos “chuecos” que se necesitan normalizar, es decir, ende-
rezar. (2019: 77)
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Agregaria que en el caso de la experiencia ¢rans-
chueca de Rose Ammarantha Wass Sudrez el no ver con
los ojos implica la ausencia de una capacidad que en el
caso del proceso civilizatorio que antes mencioné Mal-
donado (2019), la deja en un espacio de la carencia que
se exotiza si ademds el trdnsito no responde a la hege-
monia de la belleza blanca y el destello naturalizado del
oculocéntrismo, sin embargo, expresaria ella:

Supongo que cualquier persona con disidencias corporales
o condicién de discapacidad, desde su lugar de vivencia y
enunciacién puede referir alguna forma en que su vida se ve
complejizada por una sociedad inaccesible y que, asi como
tiene tantos estereotipos, tiene un ideal de cuerpo dificil de
alcanzar para estos cuerpos no normativos.

Desde mi periferia de vida, hablaré de la hegemonia visual,
que tensiona mi existencia al momento de competir con cd-
nones visuales siendo una mujer ciega.

¢CGomo entiendo esta hegemonia?

Gramsci habl6 de la hegemonia en términos de la domina-
cién que ejerce y mantiene un grupo sobre otros, imponien-
do sus propios valores, creencias e ideologfa.

Pues bien, atrayendo este concepto a otros campos, asumo
el sentido de la visién, como dominante sobre los demds
sentidos en la cultura occidental, y, por tanto, leo a partir de
esto diferentes pricticas que refuerzan al 0jo como miximo
referente sensorial.

Es una sociedad disefiada para videntes: iluminacién noc-
turna, tablero en clase antes que cualquier otro apoyo pe-
dagégico, modismos comunicativos como “nos vemos a las
nueve” o dichos que refuerzan la hegemonia visual como
“una imagen vale mds que mil palabras”.

Enlo personal, me conflictué desde el principio este trabajo,
porque no sabfa cémo hacerlo y porque odiaba tener que
hablar de unas fotografias que no me evocan nada. Aclaro
que, al momento de ser descritas, estas fotos me removieron
recuerdos, sensaciones y cambié un poco el asunto, sin dejar
de decir que es un ejercicio que responde a esta hegemonia
visual. (Narrativa autobiogréfica construida en la estrategia

metodolégica Camellos de la U)

Se vivencia entonces la violencia correctiva propues-
ta por Butler (2009), la cual es encarnada por la familia
que expulsa, la Universidad que vigila y la sociedad que
constamente reprime los destellos chuecos, trans y ma-
ricas, por tanto, la normalidad constituye ademds una
violencia capacitista que es ejercida sobre el cuerpo que
resiste en la frontera. Es, entonces, la capacidad un nor-
ma que determina y clasifica los cuerpos, permitiendo o

no acceder a privilegios o, por el contrario, reproducir
la rareza, esa que genera escozor al entrecruzar en un
mismo cuerpo a desviados sexuales y tullidos, aunque
prefiero hablar de chuecos/as. Es posible ver

[...] que dicho modelo de politica piblica (educativa) res-
ponde a profundas 16gicas histéricas de dominacién cultu-
ral, en las que los grupos subordinados son comprendidos
como el otro de la nacién: un otro discreto, identitariamen-
te delimitado y concebido como radicalmente diferente al
conjunto de la poblacién “mayoritaria”. (Esguerra y Bello,

2014: 5)

Es decir, se sostiene una alteridad donde se pre-
sume la existencia de pluralismos que al final no son
trastocados en sus violencias materiales ni simbdlicas,
por el contrario, se insiste en los diversos, en esos mis-
mos que se reducen a la garantfa de rampas, intérpretes,
ensefianza del braille o instalacién de software. Si bien
estas ayudas son necesarias, permiten mantener el statu
quo debido a que exaltan capacidades como el ver con
los ojos, oir con los oidos, caminar en dos pies, enten-
der en simultdneo la misma informacién o comportarse
como lo establece la norma.

Ante tal panorama cabe retomar los planteamien-
tos de Gil, quien afirma que “la perspectiva poblacional
deja consecuencias en la manera de representar a dichos
grupos, tanto en la forma de hacerse una imagen de ellos
como de organizarse para hablar en nombre de ellos”
(2011: 89). De forma que existe asi un no lugar para
Rose Ammarantha Wass Sudrez, quien pone en jaque
las identidades de la discapacidad y el género, exigien-
do la no parametrizacién de la ciudadania que requiere
comprensiones otras frente a su funcién con multiples
regimenes de poder, donde es posible sentir la forma
en la cual la matriz capacitista no es fija, ni estable, por
el contrario, estd en constante movimiento e implica la
emergencia de victimas, prestigios y privilegios.

Caminando por los universos de
Rose Ammarantha Wass Suarez

Escribir desde los bordes y fronteras es la apuesta politi-
ca, ética y pedagégica que he entretejido como maestra
desde el encuentro académico-afectivo con Despentes
(2018), donde decidi investigar la experiencia frans-
chueca situada en el limite disputado entre el género y
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la discapacidad, tomando como lugar de encuentro las
narrativas autobiogrificas; alli Rose Ammarantha Wass
Sudrez ha elegido reafirmarse como activista social, fe-
minista y maestra en formacién. Encarna entonces una
performatividad corporizada (Butler, 2017) donde
circula el trdnsito constante e indeterminado, la chue-
quera,lalucha por reelaborar el deseo, y las resistencias

29

a la exigencia de ser una “buena chica”, “buena estu-

diante” o “una caudilla”.

El 24 de febrero del 2016 nace Rose Ammarantha
Wass Sudrez entre amigas/os, con veintidds afos de-
cide treparse y comenzar a construir los sentidos
sobre su nombre y los caminos de su performatividad
corporizada, situada en lo poderoso de la indetermi-
nacién, del conflicto y de las contradicciones como
posibilidades de vida en los trdnsitos que interpelan el
género, las sexualidades, el sexo y que, por supuesto,
transgreden el cuerpo.

Pero, ¢quién es Ammarantha? ;Cémo escribir con
ella sobre las cosas que son mds dolorosas, pero con-
servando su dignidad? ;De qué manera encontrarnos
desde la hermandad y escribir sin silenciarle o borrar
su lugar? Fue a través de esta preguntas como acorda-
mos escribirnos a partir de lo cotidiano, poco a poco
fuimos construyendo un archivo de trabajos realizados
para las clases, fragmentos de textos que fueron parte
de William Sudrez en su momento, también aquellas
reflexiones que emergian después de un tropel en la
Universidad, los relatos que otras/os hacfan sobre ella;
se hicieron presentes las fotografias que tanto aborre-
ce, pero que algunos toman al visibilizarse entre calles,
marchas, rutas de Transmilenio o mientras bebe un
café y fuma un cigarrillo en la Plaza Dario Betancourt
dela UPN, en esos dias donde pesala vida y duelen las
soledades. Asimismo, hicimos posibles los espacios
que llamamos situaciones conversacironales, mediados
por preguntas, un recuerdo que retorna, las devela-
ciones que van aconteciendo entre clases, salidas con
amigas/os o la sobrevivencia en el barrio, a partir de
ello la narrativa de sus experiencias trans-chuecas se
conecté con lo autobiogrifico, a modo de protesta an-
ticapitalista y anticapacitista, donde tomarse la voz es
iniciar la lucha contra la tiranfa del silencio como lo
dirfa Lorde (1984). De igual modo, reconocimos la
potencia que estd en narrarnos desde la historicidad
y la reflexibilidad para visibilizar y reconocer las lu-
chas que no logran encajar en la manera de concebir
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el movimiento social, que necesariamente se encarna
en su cuerpo, como puede leerse en los fragmentos to-
mados del trabajo de campo realizado hasta el 2019,
primer semestre, para la tesis doctoral que sostiene el
presente articulo.

Cuando inicié el transito mi armario se llené de repente
de ropa femenina, ropa regalada que ha formado también
la imagen que exterioriza mi identidad de género. Tengo
ropa de estilo kippie: baletas cémodas y pisa-huevos, ca-
misas sueltas y largas, leguis coloridos y con figuras, fal-
das cargadas de colores y blusas con diferentes detalles.
Amo los detalles y las texturas, eso me encanta de la ropa
femenina. La masculina se me hace simple y sin gracia,
aunque me parecen sexys los hombres con buzos algodo-
nados y ajustados o con sacos de lana. [...] dltimamente
me encanta vestir como la sociedad asume que visten las
putas: medias de maya, mayas enterizas, shorts de diferen-
tes materiales, mds piel expuesta, sostenes o tops al aire.
Por otro lado, aunque no los use todo el tiempo, me en-
cantan los zapatos de tacén lo mds alto posible teniendo
en cuenta los riesgos que para mi implica usarlos. (Narra-
tiva autobiogréfica construida en la estrategia metodolégi-

ca Camellos de la U)

Me parece subversivo leer a Ammarantha por-
que ella es indeterminacién y contradiccién, esa que
al sentir con los pulmones, corazén e higado (Rivera,
2018), provoca una constante descolocacién del gé-
nero y la discapacidad, una ruptura de lo que llamarfa
Despentes el ideal de mujer blanca:

Seductora, pero no puta, bien casada, pero no a la som-
bra, que trabaja, pero sin demasiado éxito para no aplas-
tar a su hombre, delgada, pero no obsesionada con la
alimentacién, que parece indefinidamente joven, pero sin
dejarse desfigurar por la cirugfa estética, madre realizada,
pero no desbordada por los panales y por las tareas del
colegio, buena ama de casa, pero no sirvienta, cultivada,

pero menos que un hombre. (2018: 16)

Es esta mujer blanca, visual y feliz a la que de-
bemos parecernos mediante préicticas cotidianas
que implican a quienes transitan, travisten y mari-
quean, la vivencia de una exclusién constitutiva que al
enmascararse en la democracia del consenso no per-
mite problematizar radicalmente la forma en que la
inclusién realmente responde a intereses neoliberales,
capitalistas y capacitistas.



YENNIFER PAOLA VILLA ROJAS | AMMARANTHA WASS: EXPERIENCIA TRANS-CHUECA DE UNA MAESTRA EN LA UNIVERSIDAD PEDAGOGICA NACIONAL (UPN)

De ahi que sea necesario resaltar la ausencia de cier-
tos colectivos en las politicas de educacién inclusiva
de la UPN, tal es el caso de la comunidad de lesbianas,
gais, bisexuales, transexuales e intersexuales (LGBTI)
o especificamente, estudiantes ¢frans, quienes segin la
informacién recolectada en la presente investigacién a
fecha del 2019, primer semestre, son un total de ocho
estudiantes de licenciaturas como Espaiiol y Lenguas
Extranjeras (1), Ciencias Sociales (1), Educacién Es-
pecial (1) y Educacién Comunitaria (4). Tres de ellas/
os son atravesados por marcadores de diferenciacién
como el género y la discapacidad, dos sordos y una es-
tudiante con discapacidad visual. Se encuentran entre
las vivencias de este colectivo polifénico, performativo
e indeterminado multiples experiencias en el recono-
cimiento de las siguientes narrativas, las cuales hacen
parte de las conversaciones situadas en la relacién peda-
gbgica maestra-estudiante, la cual es posible a partir de
nuestro uso de lo erético como poder (Lorde, 1984) al
trasgredir las luchas politicas que dentro de una institu-
ci6n patriarcal y capacitista como la Universidad nos ha
llevado a unirnos para tejer vinculos donde es posible
escucharnos y actuar.

Por ¢jemplo, yo he visto en el caso pues de la comunidad. ..
de la comunidad sorda, pues segin mi experiencia y lo que
he observado es que hay varias dificultades, por ejemplo,
ellos dicen que quieren pues ya tomar la decisién de hacer
el transito, pero tienen muchas inquietudes, por el asunto
de c6mo se van a poder comunicar en el hospital, de que
de pronto tengan rechazo en algtin... en pues en cualquier
espacio o por ejemplo en... con cualquier trimite, por
ejemplo de la casa, de cosas asi por el estilo, sienten muchi-
simo miedo y pues también por los comentarios que les han
dicho los amigos: de que “tenga cuidado”, de que “eso es
complicado”, que “lo van a rechazar”; pero yo le he explica-
do... le he explicado, le he explicado a varias personas de la
comunidad sorda c6mo es esto y ya han entendido bastante.
Y, por ejemplo, en el caso de mi compafiera. .. (;“compaiie-
ro”?, perdén [disculpas de la intérprete] s¢, fue error mio)
en el caso de mi compartiero, pues he visto que tiene bastante
inquietud, pues porque el sueio que. .. pues que él tiene es de
poder estudiar, ser profesional, pero entonces también pues
quiere hacer el transito, el trnsito como tal... identificarse
como... como hombre, pero no ha logrado lo que es la pro-
fesién y no ha logrado el transito, pero por eso mismo, por
la familia, la sociedad, las criticas que ella ha recibido han
hecho que no pueda lograr estas dos cosas. Y pues varias

personas sordas han pasado esto. (Voz Kevin)?

Entonces por ejemplo con Ménica que hizo el transito a...
y ahora se llama Mario, €l era estudiante de acd, de la Pe-
dagégica, de la Licenciatura de Educacién Fisica y quedé
hasta el VI semestre y pues la experiencia que me ha con-
tado €l es demasiado fuerte, él sintié bastante exclusién ah{
en la Universidad Pedagégica de... por parte de los estu-
diantes oyentes y por parte de los estudiantes sordos, sintié
demasiado rechazo pues por su forma... de ser... ellos de-
cfan que... pues que querfan mirarla a ver si de verdad era
mu... sl era... sl era mujer, pues para mirar si tenfa sus...
sus genitales, sus senos a ver si en realidad era mujer o si
era hombre, y pues a ella s de verdad le generé muchisimo,
muchisima pues incomodidad y pues se retiré y quedé has-
ta VI semestre. (Voz Pilar)

Los anteriores relatos dan cuenta de una lucha de
frontera comolonombrarfa Anzaldia (2016), puesto que
Kevin, Pilar y Ammarantha vivencian un choque de vo-
ces que generan incertidumbre, pareciese que basta con
habitar la discapacidad para tener en su performatividad
corporal un estigma que niega cualquier interpelacién a
la identidad de género, orientacién sexual, las sexuali-
dades y el deseo; en palabras de la chicana Anzaldda, se
despierta el miedo a ir a casa, expresando:

Y yo pensé: qué apropiado. Miedo de ir a casa. Y de que
no te acepten. Nos da miedo que nos abandone la madre,
la cultura, la raza, porque no somos aceptables, somos de-
fectuosas, estamos estropeadas. La mayor parte de noso-
tras cree inconscientemente que, si mostramos ese aspecto
inaceptable del ser, nuestra madre-cultura-raza nos recha-
zard de plano. Para evitar ese rechazo, algunas de nosotras
nos amoldamos a los valores de la cultura, forzamos a las
partes inaceptables a quedarse en las sombras. Lo que nos
deja sé6lo un temor —que nos descubran y que la Bestia-

Sombra consiga liberarse de su jaula-. (2016: 61)

Es asi como emerge un camino de indignacién des-
de el sendero de reconocer las violencias que afectan a
estudiantes trans-chuecasy trans, particularmente Rose
Ammarantha Wass Sudrez, haciendo visible la opre-
s16n sufrida junto a sus apuestas de resistencia, algunas
de éstas se relacionan con profesores/as que insisten
en decirles: “Sefior”, aunque estén transitando; los
cuestionamientos publicos sobre la “ausencia de clari-
dades en lo que quieren ser, puesto que, un dia parecen
hombre y en otro mujer”; las burlas en redes sociales
frente a lo que implica su participacién politica como
ocurrié en Instagram y Facebook (figura 1), en este
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espacio estudiantes de la UPN compartieron bromas y
comentarios sobre el “asombro” que producen las de-
nuncias escritas por ella en las redes sociales, siendo de
su interés conocer la manera en que escribe, aunque no
vea con los ojos.

Figura 1. Comentarios de estudiantes
en redes sociales sobre “Amarantta”

Alguien que me explique
por favor, Amarantta
como hace pa usar fb y
escribir, mi hipotesis es
que activa la opcion de
"dictado" en el teclado y

Hasta donde sé, noes
totalmente ciegs. Pero no
podria confirmar que asi
ez

Pero aunque no sea
totalmente ciega debe
ser re gonoirea escribir

todo eso

le habla al bicho...

Fuente: Facebook.

Y de compaiieros con quienes comparte sus es-
pacios formativos que hipersexualizan la experiencia
trans, por ejemplo, expresando:

Yo estaba con la mano estirada y un compaiiero dijo que
si querfa coger una verga. Yo le grité, delante de la profe-
sora y todo, yo llegué y le grité, “compaiiero no todas las
mujeres queremos tener una veeerga en la mano”, asi se lo
grité, le dije “respete, usted que sabe que si... empezando
usted qué sabe, qué sabe si a mi me gustan las vergas, no
sea Irrespetuoso” le dije, uno que quiere tener la verga en
la mano asi, asi... bueno pues si me gusta, pero tampoco

[...]. (Voz Johanna)

También se encuentran pricticas de violencia
capacitista y de género que pasan por no ajustar los
materiales pedagégicos que se usan en clase, es el caso
de Ammarantha, a quien sus compaiieros omiten al pa-
sar las gufas, mapas conceptuales o folletos que han
disefiado en tinta para las exposiciones, aludiendo a
que olvidaron que ella estaba, que no estd adaptado
y ella no puede leer o simplemente que en otra oca-
si6n lo hardn. Nunca pasa, ademds, ante el cambio
de nombre aparecen en la escena las dificultades ad-
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ministrativas de la Universidad y que desgastan a las
estudiantes, puesto que la no coordinacién de los di-
ferentes sistemas de informacién ocasioné que luego
de semanas Rose Ammarantha Wass Sudrez no tuviera
acceso al correo como estudiante ni pudiera hacer uso
de los servicios bibliotecarios.

En otros momentos emerge la incomodidad con
los “acompafniamientos en los procesos de participa-
ci6n y aprendizaje a los estudiantes admitidos” puesto
que son organizados con participacién de la estudian-
te, profesores, personas designadas por el equipo de
Bienestar Universitario, y, en algunos casos, coordi-
nadores de programa; alli la exposicién sobre la vida
privada de Rose Ammarantha Wass Sudrez ha llegado
a remarcar su constante enojo, los posibles problemas
emocionales que tiene y su dificultad para solucio-
nar conflictos, sin embargo, ;cémo no estar enojada?
Recordamos aqui a Ngozi (2017) quien expresa la ma-
nera en que a las mujeres al tener que ser deseadas,
agradables y humildes nos niegan el enfado, jc6mo no
enfadarse con la injustica de género o la injusticia ca-
pacitista? De estudiantes trans-chuecas se espera que
sean humildes, agradecidas, obedientes, sobresalien-
tes (pero no mucho), que sean heterosexuales, ojald
hombres y ante todo reservados en su deseo erético-
afectivo, y si quieren tener sexo que lo hagan entre
ellos; de alli que se celebre el verlas mds calmadas, ser
mis serenas y de paso prudentes, asi esto sea ocasiona-
do por el desgaste constante en la lucha por un lugar
de reconocimiento en la escena universitaria.

En el 2010 mds o menos; si, es verdad, eso es lo que ella
me contaba, y somos muy, muy buenos amigos y pues
ella lo que me ge... lo que me conté la experiencia acd en
la Universidad, otra experiencia que... que tuvo también
en otro lugar era en la Universidad XXX, que queda acd
en Chapinero, ella me dijo... le pas6 lo mismo, se inscribié
alld y las personas la criticaban, le decian “;por qué se tenia
que vestir asi de esa manera?, si es que ella era una mujer”,
“spor qué en la cédula decia que se llamaba. .. 2, porque. ..
él decia que se llamaba. .. él decia que se llamaba Mario pero
en la cédula decta que se llamaba Mdnica, entonces le de-
ctan “pero, jpor qué tienes que llamarte Mario si ahi en la
cédula dice que ta te llamas MénicaP”, entonces por eso
estaba conflictuada, y pues...yolo que... lo que yo le sugerf
a ella es que si queria pues que fuera al médico pues para
que pudiera hacerse la cirugfa, para asi hacerse el cambio,

y pues ella lo que hacia era todos los difas, se colocaba un
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vendaje, pues para taparse los senos y... pero entonces se
sentia incémoda, porque todavia en la cédula estaba, seguia
ese nombre “Ménica”, pues ella querfa cambiarse como tal
ya el nombre ahi en la cédula, yo le sugeri pues que fuera
como tal a un centro médico y pues si de pronto si querfa
hacer la cirugfa pues para que estuviera mds contenta con
eso y pues ella me decfa que “no”, que estaba, él me decfa
que “no”, que “no, no se sentia bien”y pues que ha sentido
mucho rechazo y por eso no podia tomar esa decisién de

hacer el cambio ya como tal, la cirugfa. (Voz Pilar)

Reexistir y resistir incomodando
la escena universitaria

En esta narrativa que se abre al didlogo con Ngozi
(2017) se reflexiona sobre cémo educar en el femi-
nismo, agregaria, jdesde qué pedagogia formar en un
feminismo anticapacitista®? En clave de las experien-
cias que viven las estudiantes trans y ¢rans-chuecas en
la Universidad, con sus familias y dentro de las orga-
nizaciones sociales, ademds, jqué lugar tendria aqui
la relacion pedagogia-feminismos? Para repensar
estas preguntas aqui estd el relato en la voz de Rose
Ammarantha Wass Sudrez, a modo de irrupcién ética-
estética, erética, politica y pedagdgica:

Cuando hablamos de una familia biolégica o sanguinea,
nos referimos a una composicién social con caracteristi-
cas, practicas y emociones que se asumen como obvias y
que aplican a todas las personas, por el simple hecho de
compartir cargas genéticas y entornos de crianza comunes.
Su ntcleo central estd compuesto por hermanos/as, padre,

madre, y de ahi para adelante.

Hay una fuerte idea del valor social que tiene el apellido
biolégico, y un mayor peso a quienes heredan éste por
via sanguinea; de ahi que en Colombia atin existan fuertes
prejuicios y estigmas hacia la adopcién, sin dejar de decir
que esta idea va cambiando paulatinamente. (Cuerpos en

Resistencia)’

Se me ocurre sentipensar la manera de romper la
desigualdad de género y capacitista en la pedagogia
transgresora, de alli que retome a Lépez, quien reco-
noce cémo “los cuentos de hadas enfatizan la imagen
fisica y la asociacién dicotémica de belleza femenina
igual a bondad y éxito y deformidad unida a perversi-
dad y a infortunio” (2008: 26), es asi como todas las

princesas triunfan sobre las feas hermanastras o el cas-
tigo para las “malas” es perder una de sus capacidades
como caminar, ver u ofr, las cuales sostienen la matriz
capacitista, por tanto, es pertinente el analisis de Phi-
llips (1990 citada en Lopez, 2018) frente a la manera en
que los valores culturales de la sociedad actual hacen
que se perciba a las mujeres con discapacidad como
“mercancia dafiada” o “articulo defectuoso” carente de
atractivo y, si se suma a ello el rechazo hacia el transito
a otras identidades de género, la performatividad cor-
porizada aparece con toda su potencia de destruccién
al sacrificarse mds las relaciones, siendo rechazadas
por colectivos sociales que sélo reivindican una dis-
capacidad heterosexual entre hombres y mujeres “de
bien”, donde emerge la normalidad moralista que re-
chaza, excluye, recluye y expulsa al otro por “raro” o
la subjetividad ¢rans, travesti o marica (como la nom-
bra Ammarantha) que implica un cuerpo sano, capaz y
bello que compite con otros para lograr lugares de re-
conocimiento vinculados al ser deseado. Sin olvidar el
desgaste que implica la doble militancia en una escena
politica marcada por la violencia®.

Pues bien, habrd que rechazar la obligacién de gus-
tar como lo plantea Ngozi (2017), especificamente
aquellos comportamientos, valoraciones, costumbres
y tradiciones que en la educacién son exaltados, re-
conocidos y bien evaluados reafirmando la pretensién
de ser agradables y buenas, de alli que levantar la voz,
hablar sin sonreir, negarse a recibir un apoyo, pro-
testar ante la hegemonia visual o no vestirse a partir
del estindar de feminizacién impuesto, les convierte
en arrogantes e indeseadas en espacios privilegiados
para quienes estando en el sistema educativo suelen
tener mds riesgo de desertar dadas las condiciones de
precariedad generalizadas, o como lo expresa Butler
(2017), de auténtica pobreza, donde se lucha en de-
fensa de una vida que es invivible.

Por tanto, una recontextualizacién y transfor-
macién de la pedagogia nos acerca a asumir ética y
politicamente una pedagogfa transgresora, que en pa-
labras de Britzman, “se preocupe de las exclusiones
inmanentes de la normalidad o, como también se dice
ahora,delas pasiones de la normalidad por laignoran-
cia y que las desestabilice” (2002: 200), es necesaria
la irrupcién constante del jaqui estoy!; no incomo-
darme al andar por la Universidad o en la calle, jque
todos me miren!; resignificar el bastén que ahora es
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el “rayo fucsia”; aprender a decidir no competir entre
mujeres; asumirme como maestra incendiaria; hacer
caer en cuenta al otro y a una misma que lo que crefan
saber no era tan cierto y reconocer que la gente no
conoce sus derechos. En esta direccién se pregunta
Butler: “[...] ¢qué significa exactamente reclamar de-
rechos cuando no se tienen?” (2017: 63), aniadiendo
que “lo que quiere decir es que uno ha de reivindicar
ese mismo poder que se le niega para hacerlo mani-
fiesto y luchar decididamente contra ese rechazo”
(63), de alli que, para resistir y luchar lo importante
no es el poder que se tiene, sino actuar para exigir la
transformacién.

Notas

Asi, urge posibilitar pricticas pedagégicas desde
una justicia tridimensional como la propuesta por Fra-
ser (1997), donde la redistribucién, el reconocimiento
y la representacion se interconectan para configurar ac-
ciones sobre las formas de dominacién ligadas al género
y la discapacidad, como marcadores de diferenciacién
que exigen llevar la justicia a la educacién y el curriculo,
haciendo posible el relacionamiento entre lo univer-
sal y lo particular por mds complejo que pueda ser, lo
que implicarfa desde el amor revolucionario, la cons-
truccién del vinculo, la democratizacién del cuidado
y la encorazonada como posibilidad de subversién de
la normalizacién desde la resistencia a ser silenciadas.

1. Alo largo del documento se utilizard cuir como una apuesta por
reconocer las maneras en que se encarna lo queer en este con-
texto particular.

2. Las narrativas aqui escritas hacen parte de las entrevistas realiza-
das el 18 de julio del 2019 a estudiantes transgénero de la UPN.
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Introducciéon

El presente articulo busca suscitar reflexiones que le
permitan a los lectores (ojald muchos) comprender den-
tro del marco de la educacién geogrifica, la necesidad
de pensar procesos de aprendizaje para la comunidad
sorda. La escuela cominmente se ha encargado de es-
tructurar procesos de ensefianza-aprendizaje desde un
modelo enmarcado en la memorizacién de concep-
tos, entre los que se encuentra un inventario o listado
de accidentes geogrificos, detalles administrativos y
elementos hidrograficos, entre otros. Dado que preci-
samos reconocer que si bien la geografia y su ensefanza
deben encargarse del espacio geogrifico, no debe olvi-
darse que éste se produce socialmente y esto no es ajeno
al estudiante sordo.

Nos encontramos entonces con una gran deuda que
tiene la educacién colombiana respecto a la educacién
de la comunidad sorda, entendiendo el concepto edu-
cacion en todas sus dimensiones, de hecho, desde la
Constitucién de 1991, en su articulo 67 se notifica que
la educacién es una responsabilidad del Estado, la so-
ciedad y la familia. En un pais donde se determina que
aquéllos que son denominados normales deben asistir
a un determinado espacio escolar, y si se presenta una
caracteristica que lo aleje de este primer grupo, debe
formarse en alguna institucién especial.

En Bogotd existen colegios para nifios sordos, y en
éstos se puede ver que su ensefianza ha estado enfo-
cada a la memorizacién de la sefia y la palabra, por lo
que pasan varias horas de su vida en dicho proceso. En
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otros casos, se han dado algunos pasos en el camino de
la inclusién, que, si bien ha permitido el acceso de es-
tudiantes en condicién de discapacidad al aula con la
posibilidad de socializar con otros, los procesos educa-
tivos precisan de adaptaciones.

Dichas adaptaciones no siempre se logran por la
misma estructura escolar y sus respectivos costos, como
por ejemplo, la posibilidad de tener el acompaiamiento
de un profesional que haga recomendaciones y valo-
raciones, por lo que el asunto queda asi en manos del
docente, quien en su proceso de formacién universitaria
aprende a privilegiar lo disciplinar realizando ajustes a
su propuesta de ensefianza para ver qué se puede lograr.

En este contexto, el articulo se encamina a analizar
la educacién geogrifica, asumiendo la produccién so-
cial del espacio como una posibilidad de darle su lugar
al estudiante sordo, y que su proceso de formacién es-
colar sobrepase la mera memorizacién de la palabra y
su respectiva sefia.

El articulo estd dividido en tres momentos, el pri-
mero aborda la posibilidad que brinda la produccién
social del espacio desde la educacién geogrifica, de dar
una mirada a los procesos de ensefianza y aprendiza-
je que se desarrollan; un segundo momento parte de
la forma como se asume el concepto de discapacidad,
elemento fundamental para entender el rol que se le ha
otorgado al estudiante sordo en los procesos educati-
vos v, finalmente, realizar algunas reflexiones sobre la



comunidad sorda en cuanto a su apropiacién del espa-
cio; si bien no brindamos una propuesta pedagégica o
didictica, si buscamos dejar sobre la mesa algunas re-
flexiones que puedan ser valoradas o discutidas por el
lector y que nos permitan pensar otras posibilidades de
la educacién geogrifica.

Valga la pena aclarar que estas reflexiones son un co-
mienzo, y de éstas se pueden engendrar procesos que
permitan pensar un modelo de escuela y ciudad, recono-
ciendo a la comunidad sorda y permitiéndole existir en
medio de las l6gicas excluyentes en las que se ha solven-
tado la escuela como institucién y de la organizacion dela
ciudad que frecuentemente responde a un modelo neo-
liberal. De igual forma, es necesario mencionar que los
autores del articulo, aunque no seamos sordos, declara-
mos nuestra admiracién y respeto por dicha comunidad
en Colombia, la cual lleva décadas realizando acciones
que buscan establecer caminos pedagdgicos en aras de
procesos educativos que sobrepasen la inclusién. A la
vez, hemos llegado a estas reflexiones por relaciones di-
rectas con personas sordas: Oscar David Triana es papd
de Salomé, nifia sorda que inspiré6 su trabajo de grado, y
César Béez fue director del trabajo de grado del profesor
Carlos Zambrano, primer licenciado en ciencias sociales
sordo en Colombia' y de la profesora Andrea Méndez?,
intérprete de la lengua de sefias colombiana.

La educaciéon geografica:
la produccién social del
espacio como una posibilidad

Pensar la educacién parte esencialmente de saber que
existe una relacién entre aquel mundo externo o interno
que nos rodea y el ser, por lo tanto, aparecen multiples
formas de aprender y relacionarse con el espacio geo-
grifico, la geografia ostenta este tema como objeto de
estudio, transitando por diferentes paradigmas que no
s6lo describen la Tierra, sino que buscan comprender
los fenémenos naturales y sociales que dentro de esta
enorme esfera azul se gestan, de alli el grueso legado de
la geografia fisica, pero también un orondo camino que
enmarca a la geografia humana, el cual lo delimitan au-
tores como Henry Lefebvre en su libro La produccion

del espacio (2013).

La educacién desde la mirada de Jean Piaget (1980)

cumple una funcién de socializacién, v es tal vez aqui
p sy q

RESENA LIBRO

donde se ha malogrado la educacién inclusiva, en tanto
se piensa en ingresar al aula a estudiantes con parti-
cularidades fisicas, cognitivas o sensoriales, para que
puedan socializar con otros cercanos a su edad, que-
dando cortos los procesos de acompafiamiento y, a
la vez, registrando una clara ausencia frente a la crea-
ci6n de procesos de aprendizaje y caminos diddcticos
diversos, los cuales inician desde la formacién de un li-
cenciado y se problematizan en el momento en el cual
se privilegia el enfoque disciplinar sobre el pedagégico.

Nos permitimos, para las reflexiones apuntaladas,
entender la educacién desde una visién cercana a la
propuesta por Platén (en obras como Mendn o Teete-
to), pues histéricamente es de los primeros en senalar
que el acto de educar debe sobrepasar la mera trans-
misién o la asimilacién de normas, costumbres e ideas.
Por ende, una persona que se eduque debe superar la
forma media de ver las cosas, buscando una 6ptica di-
ferente, lo que le permite tener una visién nueva o por
lo menos interrogar lo que se encuentra observando,
de esta manera, la persona que se educa debe partir del
cuestionamiento como elemento vital que le permite
enfrentar el mundo superficial que lo rodea.

En el marco institucional, la tarea de educar se le ha
asignado a la escuela y en ésta aparecen actores que fa-
cilitan (o deberfan facilitar) los procesos de aprendizaje,
uno de ellos, quien termina mediando las situaciones
y estableciendo los ritmos, es el docente; es pruden-
te enunciar que la educacién no sélo se reduce a este
marco formal, sino que empiricamente se desarrollan
procesos que le permiten al ser ir mds alld de incorporar
mformacién, llegando a conocer y entender el espacio
geografico, incluso a habitarlo sin necesidad de asistir
a un colegio.

Y es en esta misma escuela donde comdnmente:
“Dia tras dia, se niega a los nifios el derecho a ser ninos
[...] el mundo trata a los nifios pobres como si fueran
basura [...]. Mucha magia y suerte tienen los que con-
siguen ser nifios” (Galeano, 2010: 11).

Esta cita de Galeano de su libro Patas arriba
(2010) permite vislumbrar que la escuela como ins-
titucién ha permanecido congelada en el tiempo y el
espacio, continuando con los procesos direccionados
a la asimilacién y direccionamiento de 6rdenes, para
el caso de la educacién geogrifica, la memorizacién de
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cualidades administrativas e incluso la repeticiéon de
elementos cartogrificos.

Pensar en un tdnico proceso de ensefianza-apren-
dizaje encuadrado en la asimilacién de informacién
no sélo le roba el derecho a los nifios a ser nifos, a la
vez, los ensefia a establecer una estructura y un forma-
to pensando que si se puede hacer parte y responder a
éste, llegardn a ser catalogados con el rétulo de “perso-
nas normales”, de lo contrario, pasardn a la fila de los
“anormales”, sepultando todo proceso de socializacién
que no responda a esta légica; dicha realidad no es aje-
na a la comunidad sorda, para el caso colombiano atin
se cuenta con colegios exclusivamente para sordos y en
otros estos niflos se integran a algunos grados con el
acompafiamiento de un intérprete’.

Aqui surgen entonces miltiples preguntas: si la
geografia ha ampliado su espectro de paradigmas para
comprender el mundo, ;por qué no ampliamos el es-
pectro en la educacién geogrifica que nos permita tener
una educacién diversa?, si se ha demostrado que la car-
tografia construida con base en proyecciones como
la de Mercator muestra una versién del mundo, jqué
intereses estin detrds de aquéllos que regulan la edu-
cacién de un pais, particularmente la geografica, para
mantener un esquema que se reduce a la transmisién y
asimilacién de informacién de accidentes geograficos?

Desde la producciéon del espacio en el marco de la
educacion geogrifica, los autores comprenden el prime-
ro partiendo del conocimiento geografico humanista, y
apoyados en el existencialismo y la fenomenologfa*, por
una parte, retoman la importancia de la relacién del ser
humano y el mundo en mutua convivencia con las ca-
racteristicas propias de la experiencia interna de cada
ser, y por la otra, abogan por una mirada integral de los
fenémenos y no separan las apariencias de las esencias.
Por ende, no se divide el conocimiento entre lo objetivo
y lo subjetivo, ni desliga la experiencia externa de cada
ser, aunque la subjetividad ocupa un papel central en
esta mirada epistémica.

Para Delgado, fil6sofos como Sartre o Ponty:
[...] dan gran importancia al cuerpo como medio de parti-
cipaciéon humana en el mundo cotidiano de donde se deriva

la importancia de su localizacién espacial como cuerpo que

lo ocupa y de su posicién en relaciéon con otros cuerpos.

260

Esta participacién en el espacio como cuerpos concretos
implica la necesidad inherente de existencia de organizar
el espacio en términos de la propia existencia y del cuerpo
mismo como medida y referencia de todas las cosas. (Del-
gado, 2003: 104)

Para Tuan:

[...]la relacion entre el ser y el espacio es una experiencia
comprensible en los términos expuestos por la fenomeno-
logia, de modo que es posible una fenomenologfa del lugar
como experiencia espacio-temporal de los seres humanos.
La geografia es desde este punto de vista, experiencia, vi-
vencia y conciencia intencional de espacio y de lugar; y
como ciencia, es un estudio fenomenolégico, una herme-
néutica del espacio y del lugar vividas cotidianamente por
los seres humanos. (Tuan, 1976: 268)

Tuan utiliza tres conceptos que son, a saber: lugar,
espacioy experiencia. El lugar es aquél que se encuentra
cargado de significados y se materializa en el acto de vi-
vir, espacio habla de una red de lugares y objetos que el
hombre vive a través del movimiento y el desplazamien-
to y la experiencia es la relacién entre el pensamiento y
la sensacién que conectan al ser y al mundo.

Partiendo de autores como Lefbvre (2013), Del-
gado (2003) y Tuan (1976), entre otros, el espacio se
construye y se produce socialmente, y es aqui donde
emergen grandes desafios para la educacién geogrifica,
como lograr que aquéllos con quienes compartimos un
aula y que viven sus espacios no se pierdan en los labe-
rintos de la memorizacién de entidades administrativas,
y s1 nos concentramos en los procesos de ensenanza-
aprendizaje que se desarrollan comidnmente con la
comunidad sorda, la cuestién se complica atin mis,
pues la educacién geogrifica que reciben estd direccio-
nada a memorizar una palabra y su respectiva sena’.

En esta medida, una de las deudas que osten-
ta la educacion geogrifica es pensar criticamente la
configuracién de las relaciones socioespaciales en la co-
tidianidad en general y en la vida escolar en particular,
esto implica la desnaturalizacién del espacio percibi-
do, no como realidad inmanente a la existencia social,
sino como la yuxtaposicién de elementos discursivos
que conforman la realidad tangible, en la cual la diver-
sidad social ha sido relegada con base en los preceptos
de la ideologfa de la “normalidad” en el desarrollo del



CESAR IGNACIO BAEZ QUINTERO Y OSCAR DAVID TRIANA ORDONEZ ‘ REPENSAR LA EDUCACION GEOGRAFICA COLOMBIANA: EN BUSCA DEL LUGAR DEL SORDO

sistema capitalista moderno, de alcance global en los tl-
timos dos siglos.

El discurso del sujeto moderno que subyace de la
composicién de los Estados nacionales, conforma un
sistema educativo caracterizado por la creacién del
sujeto politico (ciudadano) y el sujeto econémico (pro-
letario), como parte del proceso de divisién del trabajo
que el sistema dominante crea y reproduce en la so-
ciedad, en esta medida, la discapacidad-diversidad es
generada como alteridad a este principio funcional del
modelo capitalista en permanente construccién. Es asi
como las instituciones escolares se fundamentan en la
consolidacién de la economia y la politica moderna,
excluyendo y marginando a quienes por sus caracte-
risticas corporales, cognitivas o sensoriales diversas no
son funcionales a dicho sistema.

Surge entonces, como critica a dicho modelo ba-
sado en la ideologfa de la normalidad que sustenta
la esencia del sistema educativo local y regional, el
modelo social de la discapacidad, que antepone al su-
jeto en su ser y no en su condicién de discapacidad,
este argumento radica principalmente en sostener
que la discapacidad-alteridad, en este caso sensorial,
no presenta una limitacién inherente, sino que las li-
mitaciones se generan a partir de la forma negativa y
estereotipada como se perciben dichas discapacida-
des, es decir, el lento transito a la inclusién educativa y
social no es mds que el reconocimiento de la poblacién
que siempre ha estado alli, que hace parte indisoluble
de la sociedad, que da muestra de la multidimensiona-
lidad de la naturaleza social, y no como excepcién de
un marco de normalidad.

Por consiguiente, la educacién geografica debe pro-
mover un aprendizaje espacial significativo’, partiendo
de nuestro primer espacio que da sentido a la experien-
cia espacial, es decir, nuestro cuerpo, y a partir de éste
la posibilidad de dar lugar a la diversidad sensorial,
abriendo asi un campo de posibilidades que plantea
la necesidad de subvertir los principios de la aparen-
te naturaleza social basados en la normalidad, hacia
caminos que permitan enriquecer la existencia del ser
y su relacién con el espacio como elementos clave en
la conformacién de sociedades mds justas, solidarias y
sin prejuicios, por tanto, queda el gran reto de replan-
tear su enfoque, que no sélo se distancie de un modelo
impuesto a partir de las l6gicas del mercado, sino que

permita y dé la oportunidad a aquéllos que se encuen-
tran dentro y fuera de las aulas, de existir en el espacio
que habitan y no desconocerlo.

Pensar la diversidad sensorial en el marco de la
educacién inclusiva actual estd encaminado, pese al
lenguaje incluyente, hacia la reproduccién del discurso
imperante de la normalidad, es asi como las diferentes
estrategias pedagogicas y didacticas estdn orientadas
hacia la configuracién del sujeto politico y econémico
funcional al sistema.

En esta medida, cabe preguntarse si desde la edu-
cacién geogrifica es posible develar dicho proceso,
y a partir del reconocimiento de este fenémeno, ge-
nerar estrategias que incidan significativamente en la
forma como se percibe la discapacidad-alteridad, y
partiendo de nuestro primer espacio, el cuerpo (primer
territorio), educar en la relacién sensorial de nuestra
corporalidad que da sentido al habitar en el mundo y a
la experiencia espacial; éstos son elementos clave para
comprender la diversidad como una construccién am-
plia y compleja que acoge a la sociedad en si misma y
no a una minorfa excluida.

La corporizacién como forma de control del cuer-
po no afecta dnicamente a los “otros” en el marco de la
discapacidad-alteridad, sino al conjunto de la sociedad
que crea y reproduce imdgenes de autorrepresenta-
ci6n guiadas por modelos de sujetos inexistentes, como
¢jemplo de ello se puede citar la nocién de belleza,
como construccion artificial que afecta negativamente
la forma como se comprende la naturaleza y la esencia
del cuerpo como primer espacio y lugar de enunciacién
afectado por discursos que circulan a través de diferen-
tes mecanismos de poder y que son reproducidos en la
cotidianidad.

La discapacidad, entre el
rehabilitar y el aprender

Desde un punto de vista filoséfico se puede decir que la dis-
capacidad es un aspecto fundamental de la esencia humana
por ser una manifestacion de la finitud del hombre. Entien-
do por finitud el conjunto de hechos y manifestaciones aso-
ciados con la condicién fictica de la existencia humana. La
vida humana tiene un principio y un final, el nacimiento y

la muerte: ésta es la expresion mds vital de sus limites. Sin
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embargo, estos limites se refieren no sélo a la dimensién
temporal sino también a la espacial. De esta manera somos
también seres situados en el espacio, y nuestro cuerpo resul-
ta ser uno de los determinantes fundamentales de nuestro
modo de ser en el mundo. Esta ubicacién corporal y espa-
ciotemporal nos define como seres finitos. De otra parte, la
finitud conlleva también la idea de discapacidad en la me-
dida en que pone en evidencia la imperfeccién de la que

gozamos todos los seres humanos. (Del Aguila, 2007: 225)

Pese al auge del modelo social de discapacidad
que subyace a las luchas sociales, atn se le atribuye a
la discapacidad una connotacién negativa en el seno
del nicleo familiar, social y escolar, por los sistemas de
tradiciones y creencias que los componen, esto implica
que a muy temprana edad sobre el cuerpo se atribu-
yen estigmas que configuran una imagen negativa que
acompaiia la autopercepcién de quien es considerado
“diferente”. Es en este marco en el cual las institucio-
nes escolares, desde la educacién geogrifica, deben
desechar el escueto principio de transmitir informa-
ci6n disciplinar basadas en aprendizajes memoristicos
y teoréticos, para asi ampliar los marcos de posibilidad
que ofrece el aprendizaje sensorial en el aula y que dan
sentido a la experiencia espacial y de habitabilidad en
el mundo, no como una relacién mecénica y reducida,
sino como una critica sustancial a la aparente naturaleza
de las relaciones sociales.

En esta medida, la discapacidad como categoria
construida sociohistéricamente, en el escenario educa-
tivo debe desbordar la efimera inclusién que se reduce
a ensefar a quien es considerado diferente, para enta-
blar un didlogo mds amplio y complejo sobre las formas
como se construye el espacio socialmente, develar las
imbricadas formas como se concibe al otro y el lugar
que se le otorga en la vida social, asi, procurar sensi-
bilizar desde los sentidos y su aparente naturaleza, y la
supuesta superioridad frente a quienes carecen de algu-
no de éstos, para ofrecer al estudiante estrategias que
incidan significativamente en la comprension de la di-
versidad inherente al cuerpo mismo y no a un grupo
poblacional especifico, de esta manera lograr empatia,
comprensién y solidaridad hacia quienes las situacio-
nes relacionales los marginan por fronteras invisibles
imperceptibles pero con impactos reales.

Cuestionar el acto de educar debe sobrepasar la
transmisién de normas, costumbres e ideas, muchas de
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éstas basadas en prejuicios que son necesarios revaluar
y cuestionar su validez, es una tarea irrenunciable de
las instituciones escolares desde la ensefianza de la ex-
periencia y la justicia espacial, asf como la produccién
social del espacio proclive a su permanente confor-
macién y no como estructura sélida e inmanente. Los
sentidos que permiten conformar una imagen del espa-
cio y dar sentido a éste posibilitan la existencia misma
de los sujetos no sélo en la individualidad sino en la
colectividad, lo que recrea mdltiples escenarios de po-
sibilidad hacia sociedades solidarias y empaticas, no
s6lo en la relacién intersubjetiva sino con el medio na-
tural en crisis.

Por dltimo, repensar el transito de la rehabilita-
ci6n al aprendizaje espacial significativo pone en tela
de juicio no sélo la naturaleza de la vida cotidiana, sino
también la codificacién de los sujetos hacia la vida pro-
ductiva, competitiva, rapaz y devoradora de los valores
sociales que han llevado a las sociedades occidentales
a una individualizacién y a un desapego por el medio
social y natural en su forma estética, poética y sensitiva,
por el contrario, ha materializado y deshumanizado el
cuerpo y el medio que le rodea y lo ha reducido a mer-
cancias en un sistema globalizado, mercantilizador de
la existencia y el espacio, por tal motivo, el potencial
de ensenar desde la discapacidad y no parala discapaci-
dad permite develar y transformar nuevas e innovadoras
formas de apropiar el espacio para el bien comin, con
miras a la construccién de sociedades mds justas y em-
paticas, necesidad indudable de nuestro tiempo.

La comunidad sorda y la
apropiacion del espacio

La discapacidad sensorial auditiva como ejemplo abor-
dable desde la educacién geogrifica tiene sus bases mds
consolidadas en la conformacién de la nocién de comu-
nidad en el seno de la poblacién sorda en el mundo,
es un ejemplo claro y contundente de cémo se confi-
guran estrategias relacionales y dialégicas que rompen
con las dindmicas de marginacién y exclusién a las que
han sido sometidas las personas con alguna condicién
sensorial diversa a lo largo de la historia. La poblacién
sorda se caracteriza espacialmente por su dispersion,
deslocalizacién y desterritorializacién en las forma-
ciones soclales y espaciales, esto implica que el sujeto
sordo en edad temprana convive en un mundo ajeno a



CESAR IGNACIO BAEZ QUINTERO Y OSCAR DAVID TRIANA ORDONEZ ‘ REPENSAR LA EDUCACION GEOGRAFICA COLOMBIANA: EN BUSCA DEL LUGAR DEL SORDO

él, en un estado permanente de vulnerabilidad, depen-
diente e interdicto de las decisiones de terceros, con
limitaciones en la conformacién de un lenguaje que le
permita construir un precepto complejo y abstracto del
mundo que le rodea.

Esta condicién de dispersién o didspora ha de-
sarrollado recientemente estrategias que permiten la
reexistencia como posibilidad estética creativa, y se
muestra como potencia creadora que intenta esquivar
los 1deales de sujeto impuestos por el biopoder, produ-
ciendo lenguas, narrativas, identidades, subjetividades e,
incluso, nuevas formas de comprensién de lo sensorial y
lo perceptual en la experimentacién de la corporalidad
(Garay, 2013: 105), principalmente a través de la lengua
de seflas como manifestacién decolonial, en respuesta a
su prohibicién desde finales del siglo XIX.

Comprender las diversas formas como la colec-
tividad sorda se ha visibilizado tanto social como
espacialmente, es la muestra de la diversidad de las for-
maciones sociales recientes, asi como de subjetividades
emergentes que no son excepcionalidades frente a la
normalidad, sino parte indisoluble de la sociedad. Edu-
car desde nuestro primer espacio, ejemplificado en la
historicidad del desarrollo de la comunidad sorda, per-
mite poner de manifiesto el control que se ejerce sobre
el cuerpo y su impacto en la experiencia socioespacial,
la corporalidad del sujeto moderno perfectamente aca-
bado, rigurosamente delimitado, cerrado, visto desde el
exterior, sin mezclas, individual. Todo lo que emerge y
sale de éste, es decir, los lados donde el cuerpo flanquea
los limites, se separa, se niega, se elimina, se cierra, se
debilita (Noyola, 2011: 45); para el contexto de estas
lineas se considera la lengua manual o lengua de sefas
como forma de reexistir y de comprender el espacio,
asi como de codificarlo y apropiarlo, en resistencia a la
prohibicién y la censura de dicha lengua, atin vigente.

Ampliar el espectro desde la educacién geografica
que permita dar cabida a la diversidad sensorial y cor-
poral enriquece y propugna por una modificacién de la
imagen negativa de la discapacidad, en este caso senso-
rial-auditiva, hacia miradas mds profundas del control
del cuerpo, su restricciéon que influye en la produccién
social del espacio intrasubjetivo e intersubjetivo. El po-
tencial de la presente propuesta radica en comprender
la apropiacién del espacio, la conformacién de topofilias
desde la diversidad, desde otras apuestas, basada en los

sentidos como elementos primarios en la construccién
de imagen del espacio habitado, en el que todos indis-
tintamente de la condicién conformamos la diversidad.

A manera de cierre

Si bien no podemos hablar de conclusiones, nos enca-
minamos a enunciar algunas invitaciones que permitan
contemplar posibilidades de creacién en los procesos
de ensenanza y aprendizaje de la comunidad sorda.

Es necesario visualizar la construccién social del es-
pacio como una posibilidad, el ser humano es un ser de
relaciones espaciales que construye en su cotidianidad,
y el sordo no es ajeno a esta realidad, recorre la ciu-
dad, se encuentra en algunos puntos de ésta, parques,
centros comerciales, en lugares donde sabe que va a en-
contrar a otros sordos con quienes pueda interactuar.
En esos recorridos percibe la indiferencia de personas
que, por ejemplo, en el transporte publico masivo no
manejan lengua de sefias y piensan que si hablan duro
los escuchan o les pueden leer los labios. Esto le permi-
te —como a cada uno de nosotros— construir su realidad
mediata, conocer la sociedad en la que vive.

Por ello, precisamos repensar el mismo concepto
de discapacidad excluyente que se construye partiendo
de una lista de chequeo en el caso corporal, con lo que
tengo o no. Los pedagogos espafioles, entre ellos José
Antonio Ferndndez Bravo en su libro La sonrisa del
conocimuento (2019) y otras publicaciones sobre edu-
caci6n, han venido planteado la necesidad de hablar
de habilidades desconocidas, lo que permitirfa sobre-
pasar el hecho de catalogar a un nifio con el rétulo de
la discapacidad.

Es claro que la forma como manejamos el concepto
de discapacidad esti mediado no sélo por una catego-
rfa clinica sino también laboral, en la 16gica de fabricar
personas que respondan a las necesidades del mundo
capitalista en que vivimos, por ello, en el proceso de
aprendizaje se privilegia la accién de que otro aprenda a
recibir 6rdenes, vivimos en una escuela moldeada hace
siglos, con estudiantes del siglo XXI y con profesores
formados en el siglo XX.

Es imperativa la necesidad de dejar de lado y como
tnico camino, ver al sordo destinado a un proceso de
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rehabilitacién clinica en la que se busca que se aseme-
Jje cada vez mds a aquéllos que ostentan la tipologfa de
normales, s es que ese término puede llegar a existir en
el escenario que describimos.

Llegar a brindarle su lugar al sordo desde la cons-
truccién social del espacio en el marco de la educacién
geografica pasa por dejar de lado las largas sesiones de
memorizacién de la palabra y la respectiva sefia, a for-
mular propuestas que partan de sus recorridos diarios,

Notas

1. Trabajo titulado La ensefianza de la geografia en el mundo del si-
lencio (2011).

2. Trabajo titulado En-sefiar y aprender el espacio geogrdfico en la
educacion inclusiva: sistematizacion de experiencias diddcticas
vividas en un aula regular con inclusion de estudiantes sordos de
grado sexto en el colegio San Francisco IED (2017). Estos trabajos
se encuentran en la Biblioteca de la Universidad Pedagégica Na-
cional para su consulta.

3. Pensando idilicamente en que se cuenta con intérprete, porque
en algunos colegios deben compartirlo y éste debe repartirse para

acompaiiarlos en algunas clases.
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2 C 9
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I modelo social de la discapacidad, el de vida independiente y el de la diversidad

funcional abrieron, desde mediados del siglo pasado, discusiones importantes
que dieron origen a preguntas centradas en las personas en situacién de discapaci-
dad y su relacién con la sociedad mds alld de su enfermedad; desde estos modelos,
los contextos sociales que permitian o no condiciones de vida mas independientes
y dignas para ellas y sus familias tenfan un lugar central. Sin embargo, estos mode-
los tampoco fueron suficientes para explicar y dar cuenta de la complejidad con la
cual la discapacidad se desarrollaba en paises como los latinoamericanos, donde
la diferencia se presenta como una de sus mds potentes caracteristicas, pero que
también estdn atravesados por la pobreza, la desigualdad social y un alto dominio
colonial sobre su produccién de conocimiento.

En el marco de las convocatorias de Clacso, desde el 2016 se constituyé el
Grupo de Trabajo Estudios Criticos en Discapacidad que reunié en un mismo

Bogotd (Colombia). Integrante del Grupo de Trabajo sobre
Estudios Ciriticos en Discapacidad de Clacso. Candidata a
Doctora en Ciencias Sociales y Magister en Antropologia
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espacio a muchas voces latinoamericanas. Desde di-
ferentes dreas de las ciencias sociales, de la medicina
critica, de las fisioterapias, y de otras disciplinas del co-
nocimiento, estas miradas venian proponiendo nuevas
reflexiones y debates en este campo.

Justamente, Estudios criticos en discapacidad: una
marada polifinica desde América Latina es un impor-
tante libro que recupera parte de esas nuevas miradas
y discusiones que se hacen desde la region. Asi, el pri-
mer apartado, “Fundamentos epistémicos diversos”,
que estd compuesto por cuatro capitulos, nos acerca a
los conceptos y construcciones teéricas que, si bien han
sido trabajados para otros temas sociales, requieren re-
elaborarse y resignificarse para la discapacidad. En este
primer apartado se construyen algunas bases para des-
estabilizar los discursos hegeménicos de comprensién

de la discapacidad.

El primer capitulo nos desacomoda al pregun-
tarnos qué significa e implica la ideologia de la
normalidad como discurso base para la definicién de
un “sujeto otro”, que se construye a partir de marcas
y distinciones corporales en torno a lo que se supone
es productivo, aceptado y legitimo. Alexander, Alfon-
sina, Carolina, Marfa Eugenia y Marfa Noel nos dan
las coordenadas para entender cé6mo la ideologia de la
discapacidad se constituye en un discurso hegeméni-
co que va tomando forma en marcos teéricos, politicas
publicas y en la produccién de ciertos sujetos de dis-
capacidad. Por ello, los/as autores/as nos invitan a ser
creativos y a revisar la produccién de conocimiento
desde el Sur global para deconstruir “verdades hege-
moénicas” que potencien nuestras propias reflexiones
y précticas.

Los tres capitulos que siguen nos permiten ver
las formas como opera y se concreta la ideologia de
la normalidad. En primer lugar, Dora Inés, Aleida
y Ana Yinet alertan sobre el cardcter colonial de las
teorias y las formas de hacer investigacién sobre dis-
capacidad sustentadas en la nocién de objetividad
que otorga a unos cuantos el derecho de hablar so-
bre y por los otros: clasificindolos, describiéndolos
y nombrandolos. Para ello, esa l6gica colonial se vale
de metodologias que obligan al distanciamiento en-
tre quienes producen el conocimiento vy, sobre todo,
a la objetualizacién de los sujetos, de sus vidas y sus
experiencias. En el tercer capitulo, a partir de un cui-
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dadoso trabajo de historizacién, que abarca desde la
constitucién de la nacién, pasando por las dictaduras
hasta los Estados neoliberales, Paula Danel va ha-
ciendo evidente c6mo los conceptos de nacidn, raza
y perfectibilidad, pilares en la construccién de identi-
dad de los argentinos, se constituyeron en los marcos
teéricos e ideolégicos que sustentaron las politicas
publicas sobre discapacidad en Argentina. Cerrando
este apartado, Sonia Marsela devela c6mo a través del
lenguaje y la injerencia en los cuerpos, esos discursos
y esas normativas producen un sujeto de la discapaci-
dad al que se le recalca su condicién de anormalidad,
deficiencia e inutilidad, hasta llevarlo a una “linea de
no ser” (Fanon) que lo invisibiliza en la sociedad.

A pesar de este panorama poco alentador, las auto-
ras de estos tres capitulos presentan discusiones muy
estimulantes que permiten erosionar esas compren-
siones de la discapacidad que buscan homogenizarla a
partir de etiquetas biologicistas y capacitistas. Las tres
autoras, desde la propuesta pedagégica de la Maestria
en Discapacidad e Inclusién Social de la Universidad
Nacional, desde el estudio de las politicas ptblicas en
Argentina y desde la reflexion sobre los efectos colo-
niales en la construccién subjetiva, animan a debatir
los modos de produccién hegeménica asi como a ge-
nerar desobediencias epistémicas, ejercicio que cada
una de ellas realiza en sus textos e investigaciones.

El segundo apartado, “Perspectivas analiticas plu-
rales”, da continuidad a las reflexiones epistémicas,
ahora en una importante variedad de “ejes, tépicos
y temdticas, que nos permiten desplazarnos por una
multiplicidad de campos, disciplinas y saberes” (13).
Un primer bloque abarca instituciones con larga tradi-
ci6n en las sociedades modernas: la educacién biésica,
la Universidad y la prisién. Asi, Laura, Arai, Andrea,
Hugo y Mora nos presentan las tensiones entre las
construcciones discursivas y las pricticas sociales que
sobre los cuerpos con discapacidad se decantan en
la educacién bésica. En este marco la inclusion y la
integracion, conceptos muy familiares, agencian nue-
vas clasificaciones y normalizaciones que configuran
sujetos inseguros y sumisos, aunque también nos per-
miten ver la diversidad y diferencia en la escuela, lo
que hace posible descubrir experiencias resistentes a
esas imposiciones conceptuales y pricticas, cuerpos
que se niegan a las clasificaciones. Por ello, nos exhor-
tan a crear nuevas categorias.



El trabajo de investigaciéon de Andrea, Maria Esther,
Andrea y Verénica deja ver el gran escollo entre el paso
dela educacién bdsica hacia la universitaria. Las autoras
evidencian politicas y acciones homogeneizantes que
afianzan la discriminacién y la segregacién en la edu-
cacién superior. Al final, sin embargo, nos presentan
algunas experiencias que en la Universidad de Quilmes
se llevan acabo y que pueden hacer la diferencia entre
transformar la vida de las personas con discapacidad o
mantenerlas dentro de la etiqueta de vulnerables y de-
pendientes. Finalmente, en este bloque, Berenice nos
propone el despojo de humanidad como categoria que
desde el Estado neoliberal se agencia para etiquetar a
quienes se consideran desechables, ya sea por su “défi-
cit” o por su contravencién a la ley. Desde alli repara en
los vinculos entre clase social, raza y discapacidad que
se cruzan en la prisiéon y que le permiten preguntarse
por la existencia de una “acumulacién” de ese despojo.
Las tres investigaciones fragmentan las instituciones y
sus verdades, que mantienen discursos y practicas per-
petuadoras de discriminaciones y segregaciones.

En un segundo bloque encontramos dos investi-
gaciones que centran su atencién en lo relacional, es
decir, entre las personas con discapacidad y sus con-
textos mds inmediatos. Por ello, en el octavo capitulo,
Beatriz pone en tensién el concepto de cutdado como
mecanismo de opresion, cuando estd ligado a procesos
de institucionalizacién y, por lo tanto, a practicas medi-
calizantes y que intervienen el cuerpo, y un concepto
que desde la ética del cuidado otorga un nuevo valor
social a este dltimo. Asi, analiza las afectaciones que se
dan entre los cuerpos (con y sin discapacidad) en la la-
bor de cuidado, de esta manera resignifica conceptos
como autonomia e independencia,y propone mds bien
ensamblajes, filtraciones y coextensiones entre los cuer-
pos que participan en el cuidado.

El noveno capitulo pone el foco en los padres y ma-
dres que tienen ninos/as con discapacidad, y todos los
ajustes emocionales que deben llevar a cabo una vez co-
nocen la noticia. De manera muy sugerente, Nora Aneth
nos hace evidente c6mo las reacciones iniciales en los
progenitores estin permeadas por una “ideologfa de
la normalidad” en la cual afloran discursos de perfec-
tibilidad, productividad y lo que se considera normal
para estar en una sociedad. También, en ese camino
de comprender la nueva situacién, queda en eviden-
cia el discurso médico como ideologia que homogeniza
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el mundo y se impone frente a otras pricticas, experien-
clas y sensaciones que apelan mds a la particularidad de
los sujetos y sus familias.

Finalmente, adentrindose de lleno en lo social, el
décimo capitulo nos presenta una experiencia poten-
ciadora de las diferencias que instala otras dindmicas
de relacion con las personas en situacién de discapaci-
dad, a su vez que cuestiona y propone otros conceptos
y otras comprensiones sobre ellas. El texto parte del
reconocimiento de la condicién de sujetos politicos
y participativos de las personas con discapacidad. En
ese marco, el eje de este articulo es la comunicacién,
pero se trata de aquélla que se construye para el em-
poderamiento de los invisibilizados. De esta manera,
Laura nos da cuenta detallada de varios proyectos
de emisoras comunitarias que desde las apuestas de
la educacién popular promueven la expresién demo-
critica y politica de las personas con discapacidad,
construyendo vinculos entre jévenes y adultos para
manifestar no s6lo sus sentires y saberes sobre la dis-
capacidad, sino sobre la sociedad en general. Estas
experiencias nacen en el seno de instituciones que se
Instauran en representaciones sociales hegeménicas vy,
sin embargo, dentro de éstas emerge disruptivamente
una propuesta para dar voz, para empoderar y para ge-
nerar el accionar colectivo.

Estudios criticos en discapacidad: una polifonia
desde América latina apenas nos provoca de un camino
que se abre en las ciencias sociales criticas pero que es-
pera permear otras disciplinas y a otras comunidades
de produccién de conocimiento. Son estudios criti-
cos porque se interpelan y ponen en cuestién no sélo
conceptos que han marcado las teorias sobre la disca-
pacidad, sino porque ponen igualmente en cuestién el
lugar desde donde se producen dichos conocimien-
tos. Mirada polifénica porque las contribuciones que
se hacen vienen tanto de disciplinas como de paises
diferentes pero también porque proponen temas y pre-
guntas novedosas para seguir abriendo los marcos de
comprensién de la discapacidad desde nuestros luga-
res encarnados.

El libro es como lo dicen sus coordinadores/as
“una primera invitacién al didlogo, al encuentro y al in-
tercambio” (12) en la que se ponen en conversacion los
conocimientos académicos, activistas, organizativos,
populares; de la regién y de los que llegan y han llegado
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de otras partes del mundo; de los que se producen en
la ciudad, en el campo, en las montafias o en los sitios
sagrados; los que se configuran desde los sujetos indige-
nas, negros, mujeres, hombres, trans, y todas las formas
de interseccién que podamos imaginar, con el propé-
sito de ir “tejiendo una perspectiva nuestroamericana.
Al mismo tiempo, que nos acerque para escucharnos,

dialogar y arriesgarnos a interrogar jqué hay mds alla
de lo critico? ;Qué preguntas faltan por hacer? jHacia
dénde movernos para interrogar, sin esperar respues-
tas dadas?” (12). Es sin duda una seductora invitacién
que no se agota con este libro sino que con seguridad
espera avanzar hacia otras formas de pensar y producir

en conjunto.
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N ina Alejandra Cabra y Manuel Roberto Escobar, editores del texto Tramas de
sociedad: miradas contempordneas, nos hacen una invitacién atrevida al iniciar
la lectura de esta publicacién de la Facultad de Ciencias Sociales, Humanidades y
Arte de la Universidad Central (UC). Atrevida porque no es usual que un texto aca-
démico proponga un recorrido favorecido por la magia, a través del cual se construya
una trama celeste, una serie de complejos pasadizos, movimientos y casualidades
que constituyen lo que podrfamos llamar una “tecnologia del transito, del pasaje”
(11). Como lectora complice, abordé Tramas de sociedad con este espiritu magico en
un intento por comprender los dos sentidos que los autores proponen para la trama:
como un tejido, un hilado que poco a poco toma forma, y como la serie de sucesos
que van componiendo una historia. Dado que no me fue dado el don y la habilidad
del tejido con las manos, recurri a la imaginacién, elemento fundamental, pero a ve-
ces olvidado del conocimiento, para construir esta narrativa contemporanea.

En lo formal, Tramas de sociedad presenta una coleccién de siete textos re-
sultado de investigaciones realizadas por profesores de la Facultad de Ciencias
Sociales, Humanidades y Arte de la UC, que en una primera mirada aparecen

TAMAS
“sociedad:

271



NOMADAS 52 | enero-junio de 2020 - Universidad Central - Colombia

como un agregado de temdticas, abordajes disciplina-
rios y propuestas metodolégicas diversas que podrian
hacer pensar en el entramado sugerido mds como
una suerte de azar o una tarea forzada, sin embargo,
la lectura nos va entregando los hilos y las puntadas
necesarias. Las miradas conectan cuerpos, afectos y
sensibilidades, construyen territorios y cuestionan
practicas que facilitan recorridos comprensivos de
nuestras sociedades y culturas.

En el primer texto, Jorge Palomino nos ubica en el
espacio abierto del ciberespacio y retoma la pregunta,
ya con cierta tradicién, sobre la relacién entre tecno-
logfa y sociedad, pero vira la mirada hacia al interior, a
una relacion si se quiere intima con la tecnologia des-
de el sentiré. Se trata de un concepto que explora las
formas en las cuales la sensacién y el sentido (como
acontecimiento) se articulan a través de dispositivos
que conectan emociones y sentimientos, para cons-
truir una estructura disipativa, lejana al equilibro y
cercana de la potencia creadora. Esta relacién es atra-
vesada, o mejor, atraviesa el cuerpo, las sensibilidades
y las estéticas. Palomino plantea una relacién poten-
te entre tecnologia y sociedad, de gran pertinencia en
estos momentos cuando a cuenta de la pandemia, re-
conocemos en las plataformas digitales y virtuales el
centro de la vida productiva y sobre todo social.

El cuerpo sigue presente en el segundo texto, lo
que nos permite recuperar una relacién con la prime-
ra tecnologia de la informacién y la comunicacién:
la escritura. Es posible pensar que, en la incorpora-
ci6n automdtica de la escritura como actividad social,
académica y profesional, que ademds se inserta en
procesos de ensefianza-aprendizaje regularizados y
disciplinarios, se olvide ese origen expresivo y creati-
vo de la escritura, y que este proceso sélo se dé a través
de un cuerpo que escribe. Es asi como en su articulo,
Liliana Moreno Mufioz recupera y sistematiza la ex-
periencia de investigacién-creacién realizada dentro
del programa de Creacién Literaria de la Universidad
Central. Este proyecto parte de entender el soporte
de la escritura como cuerpo integrado a la obra, para
generar desde la experiencia y la experimentacién, la
produccién de textos tanto individuales como colecti-
vos y su soclalizacién en espacios universitarios.

Otra mirada desde o hacia el cuerpo nos la propo-
ne Maria Clara Salive en su articulo sobre el vestido. Se
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trata de un andlisis de las pricticas de vestuario en Bo-
gotd entre 1920 y 1940, en el cual nos plantea pensar
el cuerpo (vestido) como discurso, escenario de pro-
duccién de representaciones y narrativas, que hacen
evidentes los valores estéticos y de clase en un contexto
y un tiempo determinado. Si bien el andlisis realizado
se ubica en un tiempo pasado, la metodologia y mira-
das al fenémeno se mantienen actuales. ;Qué nos dice
el cuerpo que se viste hoy?

El cuarto texto del libro, de autoria de Nina Ca-
bra, nos cambia de escenario, para centrarnos en el aula
y las précticas que suceden dentro de ésta. Construi-
do también sobre la sistematizacién de la experiencia
pedagégica, conecta con los articulos anteriores en la
reflexién sobre el lugar de la emocién y las sensacio-
nes, en este caso, en los procesos de aprendizaje. A
partir de la reconstruccién del desarrollo de uno de
los seminarios teéricos de la Maestria en Investigacién
en Problemas Sociales Contemporineos, se presen-
ta la sospecha como prictica pedagégica que busca
formar investigadores criticos, desde el desconcierto,
el cuestionamiento de las verdades morales y el reco-
nocimiento de las conexiones de la vida y los afectos
con la teorfa. Dado que son pocas las reflexiones que
se encuentran sobre las pricticas pedagégicas en la
educaci6n superior, este texto abre una puerta para un
cuestionamiento sobre cémo la universidad se ocupa
de la formacién de posgraduados especialmente en las
ciencias sociales, en pro de la transformacién de los in-
dividuos y las colectividades.

En este punto el libro da un giro, ya que los siguien-
tes articulos se salen de los entornos académicos, para
conectarnos con fenémenos sociales, con propuestas
metodolégicas definidas. En el primero de estos textos,
Johan Andrés Avendafio, César Ignacio Bdez y Patri-
cia Sanchez proponen, desde una visién geohistérica,
un recorrido por las representaciones socioterritoria-
les que se construyen sobre los eventos de inundacién
en las dreas urbanas de la cuenca del rio Tunjuelito en
Bogota. El estudio, que abarca la revisién de las inunda-
ciones ocurridas entre 1985y el 2015 en dos barrios de
la cuenca hidrica, permite ver cémo mds alld de sucesos
o catdstrofes naturales responden también a construc-
clones socioambientales, que pueden incrementar los
riesgos para las poblaciones. A través de los relatos, las
vivencias y la construccién de memoria, los habitan-
tes de estas zonas generan loporrepresentaciones, que



explican las inundaciones, sus causas y las formas de
enfrentarlas constituyendo précticas y formas de habi-
tar el territorio. La revisién clara y met6dica de estos
procesos da importantes pistas para comprender un fe-
némeno complejo y recurrente.

Por suparte, Sandra Liliana Osses y Carlos Eduardo
Valderrama actualizan en la investigacién “Produccién
de sentidos comunitarios: hacia la construccién de una
red colaborativa”, la revision y reflexién sobre la radio
comunitaria. Si bien los tiempos de los medios globales
expansivos y la explosién de las audiencias parecerian
agotar el modelo de los medios alternativos y locales,
lo cierto es que, en nuestros contextos, aparecen revi-
talizados como opciones de construccién de nuevas
ciudadanias. En el articulo, se presentan los resultados
de la revisién de siete emisoras de radio comunitaria en
Bogotd y Cundinamarca, en bisqueda de los sentidos
de lo comin, la generacién social de conocimiento a
través de la constitucién de redes y la formulacion de
un modelo para estudios de recepcién. A través de una
metodologfa participativa se reconocen las experiencias
y la generacién de saberes en el ecosistema mediatico
actual, con lo cual se encuentra que el sentido de lo co-
munitario se expresa en las pricticas, en tres aspectos:
la relacién con la comunidad, la construccién del terri-
torio y el cardcter diferenciador del medio.

Cierra el libro el articulo de Manuel Roberto Esco-
bar Cajamarca, “Huella racial y masculinidad: negros
combatientes en el conflicto armado de Colombia”. Es
un estudio que hace parte de una pregunta mayor por
la construccién de masculinidades hegeménicas en el
contexto del largo conflicto armado del pais. Subjetivi-
dades que,al mismo tiempo, configuran y constituyen el
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singular modo en que hemos vivido en guerra. En parti-
cular, se aborda la racializacién de los soldados negros
en el Ejército Nacional, que determina la dificultad para
su ascenso en la jerarquia castrense. La interseccién
entre género, raza y clase social marca una identidad
masculina bélica y guerrerista, que es también patriar-
cal, heteronormada y en clave de blanquitud.

Si bien la lectura individual de cada texto respon-
derd a los intereses particulares del lector, la apuesta
por un recorrido como trama permite rastrear al me-
nos tres hilos: el primero, el de los cuerpos, afectos y
sensibilidades; el segundo, el de las practicas pedagégi-
cas e investigativas que se proponen desde la educacién
superior, y, el tercero, la construccién de territorios
espaciales, pero sobre todo simbélicos donde se vive
socialmente.

Cuerpo-afecto, cuerpo-sentiré, cuerpo-libro, cuerpo
que escribe, cuerpo-vestido, cuerpo-discurso, cuerpo
que aprende, cuerpo que ensefia, cuerpo que habita,
cuerpo-hablante, cuerpo-oyente, cuerpo-raza, cuerpo-
combatiente. Estudiantes y profesores que aprenden y
ensefan, desde los afectos, las emociones, los espacios,
la tecnologia, el didlogo de saberes, la sospecha. Aulas,
campus, ciudades, ciberespacio. Territorios que coexis-
ten aunque no se toquen, territorios virtuales, territorios
demarcados, territorios racializados.

En conclusién, estos siete textos a manera de trama
argumentativa nos cuentan una historia: la de la inves-
tigaciéon dentro de las universidades, en especial de las
facultades de ciencias sociales, humanidades y artes,
que proponen rupturas disciplinares y apuestan por
miradas creativas y criticas, siempre urgentes.
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