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PRESENTACION

En febrero de 2014 se firmd un convenio entre la Facultad de Ciencias Sociales de
la Universidad de la Repudblica y UNICEF, orientado a generar insumos en torno a la
tematica de la infancia y la discapacidad en el Uruguay, con la participacién del Grupo
de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS) perteneciente a esta casa de estudios. A partir
de entonces, se propusieron y concretaron dos grandes productos: por un lado, las
jornadas “Infancia y discapacidad: una mirada desde las ciencias sociales”, llevadas
adelante en la Facultad los dias 11y 12 de setiembre de 2014; por otro, el libro que aqui
se presenta, el cual nutre el acervo en la teméatica desde la mirada, fundamentalmente,
del trabajo social.

Estos convenios se consideran de mucha relevancia para la retroalimentacién
de tematicas que requieren su visibilizacidn y que encuentran en la conjuncién de
la academia y organismos internacionales potencialidades para su deconstruccién
metddica, sistematica y rigurosa. Reflexionar sobre la discapacidad y la infancia
en el Uruguay con la mirada desde lo social habilita a abrir nuevas puertas, pensar
conjuntamente posibles alternativas de superacion en tematicas que hunden sus raices
en cuestiones muy sentidas, subjetivas, interiorizadas y, lamentablemente, muchas
veces naturalizadas.

La Facultad de Ciencias Sociales como institucién académica reconoce el trabajo
llevado adelante por el GEDIS para hacer posible la concrecidn de este convenio a través
de los dos productos mencionados. Se espera que este sea el punto de partida para
un trabajo conjunto que, en su primera experiencia, tuvo resultados muy valorados por
actores de la arena politica, social y académica.

@9?——1‘“-3-

Diego Piiieiro
Decano de la Facultad de Ciencias Sociales
Universidad de la Republica



PROLOGO

El Grupo de Estudios sobre Discapacidad (Gepis), de la Facultad de Ciencias Sociales de
la Universidad de la Repiblica, esta conformado por estudiantes avanzados, egresados
y docentes de la Facultad de Ciencias Sociales. Funciona desde el afio 2005 y ha
participado en distintos ambitos de discusion sobre la temética, tanto en el Uruguay
como en el extranjero.

Desde sus origenes se propuso investigar en torno a la discapacidad, partiendo
de la premisa de considerar al otro (persona en situaciéon de discapacidad) en su
desigualdad atribuida y en su real posibilidad de inclusién a través del reconocimiento
de la diversidad como sujeto de derecho.

En este contexto, el objetivo general del GeDIS es abordar el tema de la discapacidad
desde el ambito académico y promover la investigacion en el area. También se propone
consolidar un espacio de estudio estable, de manera de continuar profundizando en
los aspectos que hacen a su complejidad y contribuir, desde ese lugar, a una mayor
concientizacion y sensibilizacién en torno a la discapacidad y las personas en situacion
de discapacidad.

En 2013 comenzaron los contactos entre UNICEF y el GEDIS para generar espacios de
pensamiento colectivo, promocién del desarrollo y difusion de conocimiento en el area
discapacidad y derechos de los nifios, nifias y adolescentes. A comienzos de 2014 se
firmd un convenio, que esta siendo instrumentado en la actualidad, que dio espacio
a las jornadas “Infancia y discapacidad: una mirada desde las ciencias sociales”,
realizadas el 11y 12 de setiembre de ese ano, y al libro que asi se presenta.

Los espacios de encuentro en torno a la tematica de la discapacidad mediada por
la infancia dan lugar al trabajo colectivo desde diversas perspectivas, y este lleva a
los actores implicados a generar nuevos insumos reflexivos, de intervencién y de
investigacion. Se entiende que es parte constitutiva de la institucionalidad de la
Universidad de la Repdblica tender puentes con la comunidad. Cuando estos puentes
se construyen conjuntamente con espacios de referencia, como UNICEF, el camino se
allana, la vista se ampliay el horizonte como utopia se vuelve una realidad.

Maria Noel Miguez

Grupo de Estudios sobre Discapacidad
Facultad de Ciencias Sociales
Universidad de la Repdblica
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INTRODUCCION

Este libro compila varios insumos relacionados con la intervencién y la investigacion de
estudiantes, docentes y egresados de la Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad
de la Republica en torno a la temética discapacidad e infancia. Surgi6 a partir del convenio
firmado a comienzos de 2014 entre UNICEF y la Facultad de Ciencias Sociales, para ser
implementado porel Grupo de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS) de esa casa de estudios.

A partir del convenio se propusieron dos estrategias para deconstruir la tematica de
la discapacidad y la infancia en el Uruguay actual: por un lado, las jornadas “Infancia y
discapacidad: una mirada desde las ciencias sociales”, realizadas el 11y 12 de setiembre
de 2014 en el Salén de Actos de la Facultad de Ciencias Sociales, con una concurrencia de
casi 500 personas, y, por otro lado, el presente libro, en el que se recogen diversos aportes
de estudiantes y egresados, con insumos analiticos del equipo de trabajo del GEDIS.

El tema que se presenta es la situacién de practicas de intervencién e investigacion
en infancia y discapacidad desde la perspectiva del modelo social de la discapacidad,
como marco tedrico-metodolégico, ético-politico y epistemolégico de ruptura con el
tradicional modelo médico hegemoénico.

Desdelacreaciondel GEDIS, en 2005, la Facultad de Ciencias Sociales esta trabajando
sostenidamente por la incorporacién de dicho modelo social, como postura que nuclea
y propone el reconocimiento del otro como sujeto real de derecho. Se entiende que esta
perspectiva reconoce la necesidad reciproca de nosotros y los otros, de potenciacion de
la autonomia en el marco del reconocimiento, de convergencia entre discursosy hechos
y, por ende, de sensacionesy percepciones. La (des)igualdad es la base de este modelo
de inscripci6n en lo analitico-reflexivo.

iPor qué se habla de (des)igualdad? Porque el discurso y la interiorizacion colectiva
de que “todos somosiguales” enmascaran realidades que reproducen sistematicamente
procesos de desigualdad. En este sentido, analizar practicas y discursos relativos a la
conjuncién de infancia y discapacidad en el Uruguay de hoy genera insumos analiticos
desde lo social que trascienden las perspectivas hegeménicas y tradicionales de una
tematica que va adquiriendo cada vez mayor visibilidad.

El modelo social de intervencion e investigacion en torno a la discapacidad permite
trascender lo dado de forma aparentey asi hacer anélisis en el plano del ser (la realidad
concreta) y en el plano del pensar (el conocimiento) que estimulen a ir mas alla, al
tiempo que permite también comprender la tematica desde la complejidad social.

De esta manera, la demanda planteada por UNICEF al GEDIS fue materializada como
objetivo general del convenio: promocién del desarrollo y difusién de conocimiento
en el area de discapacidad y derecho de los nifios, nifias y adolescentes (UNICEF-FCS,
2014: 1). Para ello se propusieron como objetivos especificos la “realizacién de las



Jornadas sobre Infancia y Discapacidad” en setiembre de 2014 y la “sistematizacion de
las investigaciones producidas en la 6rbita de la Facultad de Ciencias Sociales y otras
instituciones académicas” (UNICEF-FCS, 2014: 1).

Para este libro se trabajé a partir de fuentes documentales en torno a la tematica,
documentos de sistematizacidn de estudiantes del area Discapacidad del Departamento
de Trabajo Social (de 3.°y 4.° afio en el periodo 2009-2013)*y de articulos producidos por
egresados de Ciencias Sociales con base en sus propias monografias finales de grado.
Se tomo6 el periodo 2009-2013 porque conjunta dos planes de estudio (1992 y 2009)
de las licenciaturas de la Facultad, con estrategias pedagégicas y organizacionales
diferentes. El afio 2011 es el que redne a estudiantes de 3.° del Plan 2009 y estudiantes
de 4.° del Plan 1992.

El libro se organiza en tres partes:

e En la parte |, “Anclajes tedricos y normativos”, se trabajan las diversas categorias
analiticas que explican los procesos reflexivos en torno a la deconstruccién de
la discapacidad desde el modelo social, asi como el examen de sus marcos
normativos nacionales e internacionales.

e En la parte Il, “Procesos de intervencién desde el trabajo social” en la temética,
se presenta lo reflexionado a partir de las sistematizaciones de 3.°y 4.° aho de la
Licenciatura en Trabajo Social desde 2009 hasta 2013, en los espacios de practica
preprofesional que abordan infancia y discapacidad. Tras resumir la situacion
general de las sistematizaciones mediante cuadros de datos, se plantean cinco
procesos (dos grupales y tres familiares) que orientan la forma en que se interviene
desde el modelo social de la discapacidad.

e En la parte lll, “Procesos de investigacion desde las ciencias sociales en la
tematica”, se incluyen cinco articulos surgidos de monografias finales de grado de
Trabajo Social y de Sociologia, elaborados por sus autores, que presentan cinco
procesos de investigacion desde el modelo social de la discapacidad.

Se procurd un trabajo abarcador, profundo, sustancial para las ciencias sociales
y su reproduccién en otros espacios donde lo social no resulta lo hegeménico. Este
emprendimiento solo pudo ser llevado adelante gracias a la iniciativa de UNICEF de
materializar los insumos de estos afos de trabajo de estudiantes, docentesy egresados
y concretarlos en una publicacién.

1. El Area Discapacidad del Departamento de Trabajo Social lleva adelante desde el afio 2008 los proyectos iniciados
en el 2005 por el GEDIS en torno a la ensefianza de la disciplina. Esta tiene un Espacio de Formacion Integral (EF1), en
el marco de la Unidad de Extension de la Facultad de Ciencias Sociales, titulado “Discapacidad en lo social”, el cual
nuclea los diversos proyectos que integran el area, a saber: proyecto “Escuelas especiales” (convenio de la Administra-
cién Nacional de Educacién Publica [ANEP] con el Departamento de Trabajo Social [DTS]), proyecto “Comunidad sorda”
(convenios del Centro de Investigacion y Desarrollo de la Persona Sorda [CINDE]y la Asociacion de Sordos del Uruguay
[AsuR] con el DTs, y de la Asociacion de Sordos de Salto [Ass] con la Regional Norte [RN] de la Universidad de la Repd-
blica); proyecto “Casa de Gardel” (convenio de ASSE con el DTS); proyecto “Asociacion Sindrome de Down” (convenio
de la Asociacién Down de Salto con la RN). De los diversos proyectos se tomaron aquellos que incorporan la conjuncién
infancia y discapacidad: “Escuelas especiales” y “Comunidad sorda”, ambos de anclaje en Montevideo y Salto.



PARTE |
ANCLAIJES TEORICOS
Y NORMATIVOS
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CAPITULO 1
DEFINICIONES QUE ORIENTAN

En el presente capitulo se plantean las categorias analiticas que en los dltimos cinco afios
fueron insumos para la deconstruccién de la discapacidad y la infancia desde lo social en
la Facultad de Ciencias Sociales. Planteadas aqui como conceptos tedricos abstractos, son
el telén de fondo y la sustancia que nutre tedricamente los procesos de intervencién que
se presentaran en la segunda parte de este libro y de los procesos de investigacion de la
tercera parte.

Dichas categorias analiticas, trabajadas como determinaciones y mediaciones
con el marco teérico del modelo social, son: infancia, discapacidad (con énfasis en el
modelo médico-social, deficiencia-discapacidad, ideologia de la normalidad, inclusién-
integracidn-exclusion), derechos, vida cotidiana, familia, identidad, educacion, salud
(con énfasis en psicofarmacos en la infancia, sexualidad), reconocimiento (con énfasis
en autonomia), participacion, comunicacion, género (con énfasis en violencia) y
proyecto (con énfasis en el campo de los posibles).

La definicion adoptada de infancia, en el marco teérico-metodolégico del modelo
social de la discapacidad, toma como sustento la conceptualizacion sartreana:

Infancia. Esta, que fue a la vez una aprehensién oscura de nuestra clase, de
nuestro condicionamiento social a través del grupo familiar y una superacion
ciega, un torpe esfuerzo para arrancarnos de ella [...] En ese nivel se encuentran
los gestos aprendidos y las funciones contradictorias que nos oprimen y nos
desgarran. [...]. Superar todo eso es también conservarlo. (Sartre, 2000: 88)

Se considera necesario tomar este concepto de infancia de la filosofia francesa,
ya que, por un lado, habilita a reflexionarla como una parte del curso de vida, cuando
los nifios y nifias no son vistos ni como angeles ni como demonios, sino como sujetos
en proceso de aprehension de formas de ser y estar en sociedad, que transitan
singularmente por procesos de sociabilidad interiorizando —segln sus ritmos,
posibilidades y potencialidades— las apropiaciones de su época, espacio territorial,
condicion de clase y de género, entre otras.? Asimismo, permite generar un constructo
tedrico esencial como para mediarlo con aspectos mas pragmaticos que contextualizan
a la infancia a través de los marcos normativos internacional y nacional, en particular
a través de la Convencion sobre los Derechos del Nifio (coN) y el Cédigo de la Nifiez y
Adolescencia (CNA) uruguayo.

ContinuandoconlasideasdeSartre (2000), resultaclaro planteareldoble movimiento
que este autor advierte en los procesos de sociabilidad, con mayor profundidad en la

2.“El nifio no solo vive a su familia, sino también —en parte a través de ella, en parte solo— el paisaje colectivo que le
rodea; y también se le revela la generalidad de su clase en esta experiencia singular” (Sartre, 2000: 69).
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infancia: la interiorizacidn de lo externo y la exteriorizacién de lo interno. Esto es: cada
sujeto interioriza como ser singular lo propio de la sociedad (lo externo) y, a su vez,
exterioriza hacia la sociedad mediante actos, discursos y hechos singulares lo que ha
interiorizado. Este doble proceso de interiorizacién y exteriorizacidn resulta fundamental
para comprendery trascender prenociones adultas sobre cdmo actdan, sienten, haceny
dicen nifios y nifias desde sus singularidades. Ello, en el entendido de que:

La infancia es la que forma los prejuicios insuperables, la que en la violencia
del adiestramiento y el extravio del animal adiestrado hace que se sienta la
pertenencia a un medio, como un acontecimiento singular. (Sartre, 2000: 55)

Todo proceso de sociabilidad implica adiestramiento, en cuanto disciplinamiento
y apropiacién para poder vivir en sociedad, en un fino equilibrio entre el deber ser (las
normas, lo impuesto, lo interiorizado) y el ser (lo esencial de cada sujeto, lo natural,
lo exteriorizado). Este proceso, tal como lo plantea Sartre (2000), genera en cada nifio
y nina la sensacion y percepcion de estar viviendo su vida singular como si fuera un
absoluto. Ello implica que cree, siente y piensa que lo que hace a su historia de vida
y a su cotidianidad es similar a todas las historias de vida y cotidianidades de sus
pares. Este aspecto resulta sustancial para comprender la elaboracién de los prejuicios
y prenociones que a lo largo del curso de vida se van instalando en los sujetos como
maneras de ver a los otros y, a su vez, para entender formas de ser, estar y actuar en
sociedad de nifios y nifias que muchas veces son etiquetados (fundamentalmente
de manera negativa) desde sus primeros afios de vida. Este proceso de sociabilidad
se lleva adelante, en principio, en el seno familiar (o el espacio que haga de tal) y,
posteriormente, en instituciones medulares, como las educativas.

Tal como plantea UNICEF en su Estado Mundial de la Infancia:

La infancia es la época en la que los nifios y nifias tienen que estar en la escuela
y en los lugares de recreo, crecer fuertes y seguros de si mismos y recibir el amory
el estimulo de sus familias y de una comunidad amplia de adultos. Es una época
valiosa en la que los nifios y las nifias deben vivir sin miedo, seguros frente a la
violencia, protegidos contra los malos tratos y la explotaciéon. Como tal, la infancia
significa mucho mas que el tiempo que transcurre entre el nacimiento y la edad
adulta. Se refiere al estado y la condicién de la vida de un nifio, a la calidad de esos
afos. (UNICEF, 2005: 1)

Este estado y condicién de la vida tiene su marco teérico en los procesos de
sociabilidad mencionados, con fuerte hincapié en la dualidad interiorizacién de lo
externo y exteriorizacién de lo interno. A su vez, resulta clarificador lo planteado por
UNICEF respecto a los procesos de sociabilidad entendidos segln tiempo histérico,
espacio territorial, contexto de clase, etc.,, siempre teniendo como premisa la
contencion, el aprendizaje y el crecimiento de cada nifio y nifia en espacios que les
brinden seguridad.
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A pesarde numerosos debates intelectuales sobre la definicion de la infancia
y sobre las diferencias culturales acerca de lo que se debe ofrecer a los nifios
y lo que se debe esperar de ellos, siempre ha habido un criterio ampliamente
compartido de que la infancia implica un espacio delimitado y seguro, separado
de la edad adulta, en el cual los nifios y las nihas pueden crecer, jugary
desarrollarse. (UNICEF, 2005: 3)

Los nifios no nacen y crecen aislados, sino que lo hacen interiorizando pautas,
valores, formas de sery pensaren la singularidad de su familia, en la particularidad de su
clase, en la universalidad de su tiempo histérico. Asi, las proyecciones societales de la
infancia se van permeando por las diversas contextualizaciones familiares, territoriales,
materiales, culturales, sociales y simbélicas, interiorizaciones que desde la infancia se
van asumiendo como propias y que a su vez son exteriorizadas como tales (Miguez,
2011). Sartre decfa, refiriéndose a Flaubert: “[...] si razona, si siente en burgués, es que
se lo ha hecho asi en una época en la que ni siquiera podia comprender el sentido
de los gestos y de las funciones que le imponian” (2000: 54). En esta interiorizacién
de lo externo, dada con mayor énfasis en los primeros anos de vida, los sujetos van
incorporando los aspectos societales en el contexto familiar y luego educativo, de
modo tal que aprehenden héabitos, pautas, comportamientos, normas, todas estas
naturalizaciones que luego se creen propias. Pero, “la causalidad no existe, o, por lo
menos, no existe como se cree: el nifo se convierte en tal o cual porque ha vivido lo
universal como particular” (Sartre, 2000: 55).

El nifio como sujeto concreto, distanciado del adulto como una evolucién en el camino
de lavida, fue adquiriendo su estatuto de tal con la modernidad. Antes de esta, la imagen
de adulto pequefio, ente en proceso de adaptacién para la produccién y reproduccién
de la especie como grupos sociales, era tan cotidiana como hoy lo es su distincion. Ese
individuo en crecimiento encontrd su escision del adulto cuando culminaba el siglo xvii,
cuando se entendidé que tenia capacidad de percibir el mundo de forma diferente. El
concepto de nifio comenz6 a conquistar espacios en los siglos xviil y XIx, pero fue recién
a comienzos del siglo xx que adquirid relevancia en el mundo de las ideas con los aportes
del psicoanalisis, fundamentalmente. Este nifio conceptualizado es parte constitutiva
del proceso civilizador, y fue la expansion de la educacién lo que dio cabida al concepto
concreto de infancia (Miguez, 2011).

Hoy dia suele remitirse a la definicidén que plantea la cDN:

Se entiende por nifio todo ser humano menor de dieciocho afios de edad,
salvo que, en virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la
mayoria de edad. (cDN, 1990: 2)

El limite de la ninez en los 18 afos alli planteado varia segiin las sociedades y las
culturas. En el Uruguay, el cNA suele definir la nifiez hasta los 13 afos, etapa que es
continuada por la pubertad y la adolescencia.
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Con la cDN se llega al punto sustancial del reconocimiento de los derechos de la
infancia llevado adelante durante el siglo xx. La cDN, aprobada por la Asamblea General
de las Naciones Unidas en 1989, es el primer tratado internacional por el que los
derechos de la infancia se convierten en norma juridica obligatoria. En este sentido, la
¢DN defini6 la infancia como espacio diferenciado de la edad adulta, en el entendido de
que lo que puede ser apropiado para los adultos no tiene por qué serlo para los nifios
y nifias; también exhort6 a los gobiernos a no separar a nifios y nifias de sus familias,
salvo situaciones en las que se estén vulnerando sus derechos; reconoci6 a los nifios y
nifias como titulares de sus derechosy, por ende, protagonistas activos en su proceso
de desarrollo. Luego de constatarse logros sustanciales desde su promulgacion, en
2002, en una sesion especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas en favor
de la infancia se aprobaron por unanimidad una serie de metas en lo que se llamé “Un
mundo apropiado para los nifios”: promover el mejor comienzo de la vida y la salud para
los ninos y ninas, ofrecerles educacién de calidad, proteger a las nifias contra malos
tratos, explotacidn y violencia (UNICEF, 2005).

En el Uruguay, en 2004 se aprobd y reglament6 el cNA, que dej6 atras el Codigo del
Nifo de 1934, sustancialmente perimido para el tiempo actual.

Articulo 1.° (Ambito de aplicacién). El Cédigo de la Nifiez y la Adolescencia es
de aplicacién a todos los seres humanos menores de dieciocho afios de edad.

A los efectos de la aplicacién de este Cédigo, se entiende por nifio a todo ser
humano hasta los trece afios de edad y por adolescente a los mayores de trece y
menores de dieciocho anos de edad. (cna, 2004: 1)

Por otra parte, resulta relevante su concepcion de los nifios, nifias y adolescentes
como sujetos de derechos, superando el criterio del Codigo de 1934, que los consideraba
objetos de asistencia.

Articulo 6.° (Criterio especifico de interpretacion e integracion: el interés
superior del nifio y adolescente). Para la interpretacion e integracion de este
Codigo se debera tener en cuenta el interés superior del nifio y adolescente, que
consiste en el reconocimiento y respeto de los derechos inherentes a su calidad de
persona humana. (CNA, 2004: 1)

De esta manera se advierte que tanto los planteamientos filoséficos esenciales como
sus materializaciones en los marcos normativos internacional y nacional reconocen una
infancia activa, sujetos de derecho con plena capacidad y potencialidad de ampliar sus
derechos (mas si los entienden vulnerados), de participar en sociedad dando su mirada
y opiniébn como nifios y nifias en procesos de sociabilidad. El reconocimiento de esta
infancia nutre el marco teérico que da sustentos fundamentales no solo para comprender
la infancia como etapa concreta del curso de vida, sino también como protagonista
activa en su condicién de sujeto de derecho y ya no mas objeto de asistencia.




INFANCIA Y DISCAPACIDAD. chos 15

La discapacidad como categoria analitica trabajada por el GEDIS se nutre de la
perspectiva del modelo social, que permite trascender miradas unilineales y clasicas
propias del modelo médico. En este sentido, la discapacidad es entendida como una
construccion social basada en términos de desigualdad, donde las lineas demarcatorias
entre normalidad y anormalidad responden a posturas etnocéntricas. Por ello urge
reconocer el caracter social y no natural de la discapacidad, para superar perspectivas
hegemonicas que se contintian produciendo y reproduciendo en estas sociedades. Por su
parte, el modelo médico refiere a posturas rehabilitadoras y normalizadoras, basadas en
cuerpos deficitarios que requieren reparacion. Se entiende que el modelo social reconoce a
los sujetos como sujetos de derecho, con posibilidades de ampliar sus derechos, mientras
que el modelo médico remite a los sujetos como objetos de asistencia, los cosifica para su
reparacion, los ubica en una condicién de desigualdad natural.

Por ello, la discapacidad como construccién social hunde sus raices en la superacién
de la produccién de la alteridad con base en la desigualdad. Etimolégicamente, la
palabra discapacidad remite a la ‘falta de’ (dis) lo que se entiende como capacidad en
las sociedades modernasy, por ende, remite al sujeto y no a la sociedad. Esta forma de
nombrar ya deja planteado un punto de partida disimil a la hora de conjugar formas y
contenidos en torno al tema. No es lo mismo nombrar reconociendo la desigualdad que
generan las sociedades modernas en sujetos concretos que remitir las ausencias a las
singularidades, desconociendo el telén de fondo que las provoca.

No es menor la forma de nombrar dis-capacidad, ya que a través de discursos se
van interiorizando produccionesy reproducciones que luego se exteriorizan en acciones
concretas de desigualdad y etiquetamiento. Depositar en la singularidad de cada sujeto
la discapacidad implica desresponsabilizarse como sociedad que genera sintomatica
y sistematicamente procesos de desigualdad entre sus integrantes, especialmente de
aquellos definidos como diferentes.

Desde el GeDIS se ha venido introduciendo la forma persona en situacién de
discapacidad, ya no discapacitada, ni con capacidades diferentes, ni siquiera persona
con discapacidad, tal como lo plantea la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (copp) y la ley nacional 18.651. Ello en el entendido de que de esta
manera, al menos, se puede ubicar la problematica en la sociedad, dado que esta es
la que ubica a un otro en situacién de algo, en este caso, de discapacidad. Pero es la
sociedad la que ubica a un sujeto concreto en un lugar determinado, mediada por el
afan clasificatorio y calificatorio de la ideologia de la normalidad, que hunde sus raices
en las relaciones de poder sustancializadas en los cuerpos (en este caso, deficitarios).

En este sentido, se torna necesario distinguir el concepto de discapacidad del de
deficiencia (o déficit), ya que en el lenguaje cotidiano se toman como similares pero no
lo son. La similitud se limita a que ambos conceptos son construcciones sociales con
referenciaciones claras en la ausencia de unos sujetos, que terminan siendo remitidos
a una alteridad producida a partir de la demarcacién normal-anormal.
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Hoy nos proponemos pensar a la discapacidad como una produccién social,
inscripta en los modos de produccion y reproduccién de una sociedad. [...].
Hablamos de un déficit construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensurar
cuanto y como se aleja el otro del mandato de un cuerpo “normal” del cuerpo
Uno (lnico). Es, también, una categoria dentro de un sistema de clasificacion
y produccién de sujetos. El pardmetro de una normalidad dnica para dicha
clasificacion es inventado en el marco de relaciones de asimetria y desigualdad.
(Rosato y Angelino, 2009: 34)

Esta construccion de la discapacidad y de la deficiencia (como déficit) esta mediada
por la ideologia de la normalidad, que demarca quiénes pertenecen al nosotros y
quiénes son parte del otros, en cuanto sujetos diferenciados por alguna ausencia (de
voz, de vista, de oido, de movilidad, de pensamiento, de expresion...). Asi, la deficiencia
expresa una particularidad de un sujeto, en este sentido construido como una ausencia
de algo en un cuerpo singular. Por su parte, la discapacidad refiere a un proceso que se
construye desde la sociedad sobre sujetos singulares, los cuales quedan etiquetados,
clasificados y, las mas de las veces, excluidos de los espacios cotidianos de toma de
decisiones, de escucha de sus voces, de reconocimiento de sus individualidades.

La ideologia de la normalidad halla su espacio en el marco de los procesos de
produccién y reproduccion de lineas demarcatorias tendientes a generar relaciones de
nosotros-otros, normales-anormales, en lo que seria la disputa por la tematica de la
discapacidad en su distincién del modelo social y el modelo médico. Reconocer que
existe una ideologia de la normalidad que revela la inscripcion de demarcaciones
societales entre sujetos concretos permite analizar la tematica desde el modelo social
de la discapacidad. Se entiende que solo si se reconoce su existencia se podran
superar sustancialmente las relaciones de desigualdad inmanentes a la situacién de
discapacidad de hoy.

Estd claro que, en la medida en que el modelo médico continde generando
intervenciones y politicas, dificil sera darse cuenta de esta ideologia. Desde ese lugar
solo es posible interiorizar la discapacidad como algo natural dey en los sujetos, lo que
deja por fuera la posibilidad de reflexionar en torno a lo que implica, en primer lugar, la
ideologiay, en su sumatoria, la ideologia de la normalidad.

En este sentido, se retoman los planteamientos de Althusser para acercarse al
concepto de ideologia:

La ideologia solo existe por el sujeto y para los sujetos. O sea: solo existe
ideologia para los sujetos concretos y esta destinacién es posible solamente por
el sujeto. (Althusser, 1988: 30)

Dado que la ideologia es parte constitutiva de los sujetos y del estar en sociedad,
no referir a ella en los procesos de interiorizacién y exteriorizaciéon genera brechas
importantes en las posibilidades de apropiacién y de cambio. Si a eso se suma la
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construccién simbélica y factica que genera la ideologia de la normalidad, urge
comenzar a desnaturalizarla como lo dado y a pensarla como lo que realmente es: una
construccién social que, como tal, puede ser modificada.

Esto Gltimo resulta sustancial, ya que la posibilidad de cambio esta presente como
una constante en elmodelo social de la discapacidad, como potencialidad para superarel
modelo médico cuando se reconozca que este se mueve a partir de dichos componentes
ideoldgicos que estructuran las formas de sery estar de los sujetos en sociedad.

La ideologia de la normalidad opera sustentada en la l6gica binaria de pares
contrapuestos, proponiendo una identidad deseable para cada caso y oponiendo
su par por defecto, lo indeseable, lo que no es ni debe ser. [...] la anormalidad es
el otro de la norma, el desvio es el otro de la ley a cumplir, la enfermedad es el otro
de la salud. (Angelino, en Rosato y Angelino, 2009: 115)

No reconocer esta ideologia de la normalidad o, peor a(in, reconocerla y continuar
reproduciéndola no hace mas que ampliar las brechas generadas por las lineas
demarcatorias de lo normal y lo anormal, las cuales se nutren y potencian en las
relaciones asimétricas de poder de unos sujetos sobre otros.

Se trata entonces de desnaturalizar los supuestos en los que se asienta el
discurso hegemonico sobre la normalidad y sobre la discapacidad, de reconocer
que aquello que se nos presenta como natural es producto de un conjunto de
interacciones materiales y simbdlicas histéricamente situadas. Esto posibilita
socavar la autoridad de las clasificaciones establecidas y de los poderes a ellas
asociados. (Angelino, en Rosato y Angelino, 2009: 104)

Nada hay de natural en la discapacidad, tal como se ha planteado desde el modelo
social. Legitimar estos supuestos implica, por un lado, una reproduccién desobjetivada
de los preceptos que orientan el modelo médico de la discapacidad vy, por el otro,
contribuir a generar relaciones de poder que ubican al nosotros en un pedestal con
relacion a los otros que se configuran como cuerpos, sensacionesy percepciones fuera
de la norma.

Las categorias normal/anormal no nos son ajenas, nos atraviesan intimamente
en nuestros deseos de inscripcién en lo comin, de obedecer las prescripcionesy
establecerconductas esperadas, relaciones esperadas, deseos esperados, amores
esperados, odios esperados, aprendizajes esperados, hijos esperados, porque
expresa la medida de todas las cosas, la normalidad es la medida del mundo.
Instalada una idea de normalidad, de cuerpo normal y de poblacién normal, se
trata entonces de producir sujetos a esa medida y de controlar sus desviaciones
con el objetivo de corregirlas. (Vallejos, 2009: 86)

Pareceria que se necesitan sujetos normales, cuerpos normales, formas de ser
y estar en sociedad normales. Pero, como se ha visto, la normalidad es también una
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construccién social mediada por relaciones de poder; no hace a aspectos naturales
de los sujetos, sino, en todo caso, al discurso hegeménico del modelo médico, y con
ello se atribuye la fuerza unidireccional de saber qué es mejor para los otros desde su
perspectiva normalizadora.

La normalidad y, por ende, la anormalidad, al ser construcciones sociales, dan
espacio al cambio vy, para bien o para mal, asi sucede en los hechos. Por ejemplo,
las lineas demarcatorias entre lo que eran conductas desviadas hoy y hace 20 afios
son tan disimiles que ciertas acciones de nihos y ninas hoy dia son patologizables y
medicalizadas, cuando antes eran parte de la diversidad humana.

Otros conceptos que se hace necesario diferenciaren elmodelo socialdeintervencion
y/o investigacion en torno a la discapacidad son los de inclusion e integracion.

La integracién es el movimiento que hace una persona adaptandose a la
estructura para que luego la estructura se adapte a ella; esto en la singularidad de
cada caso. La inclusion introduce una idea mas fuerte: es la estructura que debe
prevery estar organizada de tal manera que pueda ser receptiva de las personas
en situacion de discapacidad. En la inclusién esta primera la transformacién de
la estructura, de la sociedad; en la integracién es la persona que debe hacer
los movimientos para encontrar su lugar. La inclusién es una perspectiva de
transformacion del entorno; la integracion de los sujetos. (Miguez, 2013: 6)

En este sentido, el concepto de inclusion es propio del modelo social de la
discapacidad, mientras que el de integracion es propio del modelo médico. Asi, la
inclusién incorpora en su sustancia la nocién de desigualdad que debe ser superada
para que sujetos concretos no queden excluidos de los espacios cotidianos por haber
sido ubicados en una alteridad. La integracion, en cambio, trae consigo la idea de
rehabilitacion, de movimiento singularizado de sujetos concretos que deben hacer
cambios en sus estructuras corporales, de comportamiento, de cuestiones sensoriales
si no quieren quedar fuera de lo establecido por el modelo médico. Desde la inclusién
sereconoce la diversidad humana en sus méas variadas formas, se la respetay se intenta
superar posibles desigualdades; desde la integracion se toma como punto de mira la
normalidad, por lo que se requiere que el sujeto concreto haga los cambios necesarios
para quedar dentro de ella.

Resulta interesante retomar como fue trabajada esta categoria analitica por los
estudiantes. A lo largo del desarrollo de las diferentes estrategias de intervencion, tanto
territorial como familiar, esta categoria ha estado presente con el objetivo de distinguir
las nociones de discapacidad y déficit. Para el modelo médico, que ha sido imperante,
la discapacidad es un problema producto de una desviacion: “Un problema derivado de
las condiciones de salud individuales y de deficiencia de algunos sujetos cuyos cuerpos
se apartan de los cdnones de la normalidad” (Vallejos, 2005: 17). La contracara de esta
perspectiva hegemoénica es el modelo social, en cuya visién priman los sujetos como
sujetos de derecho, a los que se les reconocen las singularidades y la diversidad a través
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del respeto por el otro. En este sentido, la discapacidad es una construccién social. Las
intervenciones preprofesionales de los estudiantes trabajaron desde la perspectiva del
modelo social, que hace referencia a la persona en situacién de discapacidad, ya que se
enfatiza en el sujeto como ser ontolégico y, por ende, sujeto de derecho.

Se adscribe a la categoria analitica derechos en larelacién con los marcos normativos
nacional e internacional, los cuales recogen las diversas teméaticas que atraviesan los
conceptos de discapacidad e infancia. En el entendido de que la base de los derechos
son las relaciones humanas, se intenta deconstruir esta categoria a través de anclajes
normativos logrados por luchas colectivas.

En este sentido, se comparte la mirada de derechos con laimplicacién de derechos
humanos que trae a colacién Naciones Unidas, ya que se entiende que el rodeo
analitico expresa esta perspectiva y halla su correlato en las nociones de infancia y
discapacidad planteadas.

Los derechos humanos son derechos inherentes a todos los seres humanos,
sin distincién alguna de nacionalidad, lugar de residencia, sexo, origen nacional
o étnico, color, religién, lengua, o cualquier otra condicién. Todos tenemos los
mismos derechos humanos, sin discriminacion alguna. (Naciones Unidas, 2014: 1)

La inherencia de los derechos humanos al ser implica el reconocimiento de la
diversidad, sin que medie una ideologia de la normalidad que ubique de unoy otro lado
a unos sujetos y a otros por singularidades corporales y/o de comportamiento y accién.
Esto da cabida a la diversidad como idea (ltima e innegociable, que da igual valia a
cada ser por su condicién de tal, mas alla de sus particularidades individuales.

Los postulados béasicos que se toman como esenciales son igualdad y no
discriminacion:

El principio se aplica a toda persona en relacién con todos los derechos
humanos y las libertades, y prohibe la discriminacion sobre la base de una lista
no exhaustiva de categorias tales como sexo, raza, color, y asi sucesivamente. El
principio de la no discriminacion se complementa con el principio de igualdad,
como lo estipula el articulo 1 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos:
“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos”.
(Naciones Unidas, 2014: 1)

Las intervenciones preprofesionales que tuvieron entre sus determinaciones la
perspectiva de derechos llevaban a cabo diferentes estrategias que tenian como objetivo
ampliar la consagracion de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes en situacion
de discapacidad. En este enfoque, el derecho esta vinculado a la igualdad humana
basica, a través de la que es posible ser ciudadano. Marshall sostiene: “Cuando todos
reclaman el disfrute de esas condiciones, estan pidiendo que se les admita a compartir
la herencia social, lo que a su vez significa exigir un puesto como miembro pleno derecho
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de la sociedad, es decir, como ciudadano” (1991: 20). El incumplimiento de alguno de los
derechos implica necesariamente la existencia de sujetos excluidos y en situaciones de
vulnerabilidad. Considerar al nifio, nifia 0 adolescente en situacién de discapacidad como
sujeto de derecho y obligaciones es necesario para convertirlo en ciudadano y clave para
la construccién de las democracias actuales.

La categoria vida cotidiana se introduce desde la perspectiva de que todo proceso de
intervencién y/o investigacion en torno a la discapacidad y la infancia se enmarca en la
vida cotidiana de los sujetos singulares y/o colectivos con los cuales se esta trabajando.

En toda sociedad hay, pues, una vida cotidiana: sin ella no hay sociedad. Lo
que nos obliga, al mismo tiempo, a subrayar conclusivamente que todo hombre
[...] tiene una vida cotidiana. (Heller, 2002: 78)

La vida cotidiana da la posibilidad de analizar los procesos de produccién y
reproduccidn de los sujetos individuales (ser particular, segln Heller) y de los sujetos
colectivos (ser genérico). El entramado entre lo particulary lo genérico es lo que permite
comprender las acciones y los discursos de los sujetos en el marco de su sociedad, y
viceversa. De ahi que se subraye la idea de que toda persona, mas alla de su condicién
econbmica, social, cultural, simbdlica, etc., tiene unavida cotidiana en la cual exterioriza
lo que ha interiorizado en su proceso de sociabilidad.

En esta vida cotidiana, los sujetos no solo se reproducen en lo biolégico, sino que
también reproducen las normas, las formas de ser y estar en la sociedad en la cual
se encuentran segln su tiempo histérico. A esto Heller lo denomina autorreproduccion
y plantea que “no hay sociedad que pueda existir sin su propia autorreproduccién”
(Heller, 1982: 78).

;Qué significa que el particular “se reproduce”? Todo hombre al nacer se
encuentra en un mundo ya existente, independientemente de él. Este mundo
se le presenta ya “constituido” y aqui él debe conservarse y dar prueba de
capacidad vital. [...] Ante todo debe aprender a “usar” las cosas, apropiarse de
los sistemas de usosy de los sistemas de expectativas, esto es, debe conservarse
exactamente en el modo necesario y posible en una época determinada en el
ambito de un estrato social dado. (Heller, 2002: 41)

Cada sujeto al nacery en su proceso de sociabilidad debe irapropiandose de ciertos
sistemas de uso, de normasy de discursos propios del espacio societal en el cual nace.
Este espacio ya estad conformado y en funcionamiento, y a él debe remitirse. De ahi
gue se conjuguen diversas formas de apropiacion, ya que la distincién de clase marca
sustancialmente qué aprehender, qué reproducir, etc. No es lo mismo el uso de la calle
en las clases mas pudientes que en las de mayor vulnerabilidad econémica; lo mismo
ocurre con las pautas que se entienden hegeménicas a la hora de reproducir habitos de
higiene, de alimentacidn, de descanso, etc. El problema esta en que las instituciones
basicas de la producciény reproduccion de la sociabilidad (familia, educacién, derecho,
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salud) exigen una homogeneidad como respuesta de la hegemonia del deber ser. En
este punto es necesario intervenir para reducir brechas entre el sery el deber ser, entre
lo que se interioriza y lo que se exterioriza, entre lo que se exige y lo que se da.

Por otra parte, las formas de apropiacién de la vida cotidiana responden a lo que
en el proceso de sociabilidad en la infancia uno ha aprendido en el seno familiar, en
su contexto barrial, en su tiempo histérico. Por ende, en la adultez, la forma en que se
reproduzcan y se transmitan valores a la descendencia respondera al modo en que se
han aprendido en la infancia.

En lavida cotidiana se expresa no solamente el modo por el cual yo he aprendido
de mi padre ciertas reglas de vida fundamentales, sino también el modo en el que yo
las transmito a mi hijo. Yo soy representante de aquel “mundo” en el que otros nacen.
En mi educar repercutirdn también mis experiencias personales, cuando comunico
mi mundo, expreso también estas experiencias, cuando “transmito” mi mundo,
contemporaneamente me objetivo también a mi mismo en cuanto me he apropiado
ya de este mundo. (Heller, 2002: 47)

Este Gltimo punto resulta fundamental, ya que los sujetos concretos van a reproducir
pautas, valores, normas, formas de sery estaren sociedad segln suaprehensién singularen
su espacio familiar, territorial, histérico. De ahi la transmision de generacién en generacién
de estas sociabilidades caracterizadas por la condicién de clase, fundamentalmente,
donde la jerarquizacién de la vida cotidiana va a estar remitida a lo aprehendido singular
y colectivamente en su espacio y tiempo concretos. Por mas hegemontfa en la sociabilidad
que se reproduzca en la educacién, ella encontrara sus contracaras en espacios familiares
donde los tiempos, los ritmos y los aprendizajes son distintos a lo socialmente esperado.

Esto da pie para la presentacién de la categoria analitica familia, como una de las
instituciones medulares en la produccién y reproduccion de la vida cotidiana. A diferencia
de la idea roméntica de la familia que se tiene simbélicamente, ya desde su etimologia esta
dista sustancialmente de serun espacio de refugioy placer para los sujetos que la conforman.

En suorigen, la palabra familia no significaba elideal, mezcla de sentimentalismos
y de disensiones domésticas, del filisteo de nuestra época; al principio, entre los
romanos, ni siquiera se aplica a la pareja conyugal y a sus hijos, sino tan solo a los
esclavos. Famulus quiere decir esclavo doméstico, y familia es el conjunto de los
esclavos pertenecientes a un mismo hombre. (Engels, 1881: 47)

Se entiende necesario conocer la etimologia de este concepto, ya que noimplica para
todos los sujetos un mismo espacio de contencién, querencia, respeto, desarrollo de
aptitudesy actitudes. Muchas veces resulta todo lo contrario, lo cual se torna complejo
en la infancia, en su proceso de sociabilidad, de apropiacién de pautas y valores que
se iran exteriorizando. De aqui aspectos como la reproduccién de la violencia, de la
vulneracion de derechos, etc., que para algunos sujetos son inadmisibles en su
condicién singular, mientras que para otros son una constante en su vida cotidiana.
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Aqui no habria que perder de vista lo ya planteado: en la infancia, el nifio/a vive su vida
cotidiana como simil de la de sus pares; vive el particular como universal, como diria
Sartre (2000).

Ni destruida ni piadosamente conservada, la familia es una instancia cuya
heterogeneidad respecto de las exigencias sociales puede ser reducida o
funcionalizada por el establecimiento de un procedimiento de puesta en flotacion
de las normas sociales y de los valores familiares. (Donzelot, 2005: 17)

Los procesos de sociabilidad que se dan en el seno familiar estan mediados por
lo impuesto como valores familiares y normas sociales entendidos como hegeménicos
del vivir en sociedad. La familia es el motor sustancial para esta primera reproduccién
y reduccion de brechas entre el sery el deber ser, pero no hay que olvidar que el deber
ser responde a canones respecto a cierta forma de apropiarse de los usos, valores y
discursos de estar en sociedad, que no tienen por qué ser los mismos que los de las
diversas formas familiares que existen en la sociedad. De ahi las distancias que en
ciertos espacios societales se abren entre este deber ser hegeménico e interiorizado a
través de la ideologia, por un lado, y el ser mas singularizado de sujetos que no quieren
o no pueden reproducir tal hegemonia, por otro. En la infancia esto se ve claramente
en los altos indices de medicacién con psicofarmacos que tiene el pais, cuando
nifios y nifias no responden seg(n las instituciones del deber ser (educacion y salud,
fundamentalmente), sino que apelan a sus construcciones del ser.

Resulta importante introducir la nocién de familia que viene de la mano del marco
normativo nacional:

Convencidos de que la familia, como grupo fundamental de la sociedad y medio
natural para el crecimiento y el bienestar de todos sus miembros, y en particular
de los nifios, debe recibir la proteccién y asistencia necesarias para poder asumir
plenamente sus responsabilidades dentro de la comunidad [...].

Reconociendo que el niho, para el pleno y armonioso desarrollo de su
personalidad, debe crecer en el seno de la familia, en un ambiente de felicidad,
amory comprension [...] (CNA, 1990: 1)

Sin contradecir lo que es ley nacional, se hace necesario reconocer que no todas
las familias generan un “ambiente de felicidad, amor y comprensién”, sino muchas
veces todo lo contrario. Estas situaciones son las que vulneran los derechos de nifios y
nifas, y deben ser contempladas por la sociedad con el maximo empefio, sin que medie
en ello la ideologia de la normalidad que prenocione lo que esta bien o mal segln
interiorizaciones singularizadas.

En este sentido, la forma en que los estudiantes trabajaron la categoria analitica
familia la ubica como el primer lugar de sociabilidad de todo ser humano, lo que la
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convierte en la organizacion mas préxima a través de la que se puede potenciar las
capacidades de los sujetos y desarrollar su autonomia como sujetos de derecho.
La vida cotidiana de los sujetos y la jerarquizacién que estos hacen en relacién con
las actividades que desarrollan estan influidas por el contexto socioeconémico, la
familia y las organizaciones con que se vinculan, entre otros. La familia es una de las
organizaciones mas importantes en la sociabilidad del sujeto, desde la cual media y
transmite normas, valores, éticay costumbres a las generaciones menores.

En este sentido, se entiende a la familia como una “institucién social, histéricamente
condicionadaydialécticamente articulada con la estructura socialen la cualesté inserta”
(Mioto, 1997: 118). En el contexto actual, de rapidas y aceleradas transformaciones,
las familias se encuentran en una relacién dialéctica con la estructura social y deben
adaptarse a los nuevos cambios sociales, econémicosy culturales. Esto ha dado lugar al
surgimiento de nuevos arreglos familiares, plurales en su concrecién y complejos en su
interior. Tal transformaci6n ha tenido impacto en los proyectos de vida de los sujetos de
una misma familia que no coinciden con los proyectos de vida de esta. Aun ante estos
cambios, la familia sigue siendo el medio mas préximo a los sujetos para constituir
un proyecto de vida, y es fundamental su papel en las posibilidades que otorga a los
sujetos de ampliar o restringir sus potencialidades y habilidades.

Con relacién a la identidad como categoria analitica, el rodeo se materializa a través
de cdmo esta se configura. Resulta fundamental el reconocimiento del nifio cuando
nace, para que desde su llegada al mundo tenga un nombre, un lugar de referencia, un
espacio que lo contenga y potencie, a fin de que pueda ir apropiandose de su medio de
la mejor manera posible a su singularidad.

Articulo 7: El nifio sera inscripto inmediatamente después de su nacimiento y
tendra derecho desde que nace a un nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la
medida de lo posible, a conocer a sus padresy a ser cuidado por ellos. (cDN, 1990)

Asimismo, la identidad esta dada no solo por la manera en que cada sujeto se
percibe en su concrecidn singular, sino también por cémo es percibido por la sociedad
y las implicaciones que ello conlleva.

Estd asociado al como me veo y al cdmo la sociedad me ve, es decir, c6mo me
conozcoy me conocen [...]. (Scribano, 2007: 133)

Esta légica de configuracion de la identidad no solo incluye aspectos esenciales,
como elreconocimiento normativo de cada sujeto, sino también cémo esvistoy conocido
cada sujeto en el contexto donde se exterioriza. Ya no solo es necesario ser reconocido
normativamente a través de un nombre, una nacionalidad, etc., sino socialmente en
cuanto sujeto de derecho que se exterioriza en sociedad.

Resulta interesante ver como los estudiantes trabajaron esta categoria analitica.
Trabajarlaidentidad enintervenciones donde estainterpelada lainfancia en su situacion
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de discapacidad implica aceptar la diversidad, reconocer las diferencias, lo que habilita
a pensar al otro como distinto al nosotros sin perder de vista que es también sujeto de
derecho. La identidad es produciday reproducida en contextos especificos de espacioy
de tiempo, desde donde se configuran un conjunto de procesos y acontecimientos que
generan la identidad del sujeto.

La identidad es autopercibida, pero simultdaneamente también es producto de la
visién que tienen los otros sobre uno. Heller sostiene:

Cada uno de nosotros es (nico y a la vez universal, en la media en que es
miembro de una especie. Solo que el hombre particular singular se comporta tanto
en lo relativo a su singularidad como en lo que afecta a las formas de objetivacion
propias de la universalidad de la especie. (Heller, 1982: 80)

Por eso es fundamental conocer los espacios donde se construyen estas identidades
y el reconocimiento intersubjetivo que adquieren. En este reconocimiento aparecen tres
momentos fundamentales como articuladores de la construccion identitaria: autoconfianza,
autorrespeto y autoestima. Estos se encuentran con sus opuestos sistematicos, formas
de menosprecio que refieren a la violencia fisica y la humillacion, la desposesion del
estatus de ser sujeto de interaccion moralmente igual y plenamente valioso, y la pérdida
de la autoestima personal y de la oportunidad de entenderse como un ente estimado en
sus capacidades y cualidades caracteristicas (Honneth, 1997). En este sentido, las formas
de menosprecio pueden llegar a tener importantes consecuencias en la construccién
identitaria y se les debe prestar especial atencidn, ya que son “formas cuyas diferencias
deben medirse segln el grado en que pueden trastornar la autorreferencia practica de una
persona, de manera que le arrebaten el reconocimiento de sus determinadas pretensiones
de identidad” (Honneth, 1997: 161).

En cuanto a la educacion como categoria analitica, mas alld de ser una de las
instituciones medulares en el proceso de sociabilidad de nifios y nihas, es también un
derecho constitutivo del ser hoy dia en las sociedades modernas.

En este sentido, resulta esencial lo planteado por la cDN en su articulo 29:

1. Los Estados Partes convienen en que la educacion del nino deberad estar
encaminada a:

a) Desarrollar la personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y fisica del
nifio hasta el maximo de sus posibilidades;

b) Inculcar al nifio el respeto de los derechos humanos y las libertades
fundamentales y de los principios consagrados en la Carta de las Naciones
Unidas;

¢) Inculcaralnifo el respeto de sus padres, de su propia identidad cultural, de
suidiomay sus valores, de los valores nacionales del pais en que vive, del pais
de que sea originario y de las civilizaciones distintas de la suya;
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d) Preparar al nifo para asumir una vida responsable en una sociedad libre,
con espiritu de comprension, paz, tolerancia, igualdad de los sexos y amistad
entre todos los pueblos, grupos étnicos, nacionales y religiosos y personas de
origen indigena;

e) Inculcar al nifio el respeto del medio ambiente natural. (cbN, 1989)

Estos aspectos normativos deben estar presentes en los procesos de sociabilidad de
lainfanciaatravésdelaeducacion.Las distancias entre eldeberseryelsermuchasveces
afectan la vida cotidiana de nifios y nifas que no pueden apropiarse de lo ensefiado-
aprendido en el tiempo dado para tal o cual cosa segln la calificacién y clasificacion de
sujetos en sociedad. Esto esta mediado por el saber médico, pedagégico y psicolégico,
que a menudo plantean tiempos de aprendizaje hegeménicos, sin tener en cuenta la
diversidad, lo cual repercute directamente en el etiquetamiento singulary en procesos
de construccidn identitaria solapados por la exclusion.

Se entiende que una sociedad que reconoce la diversidad hasta en el sentido
mas amplio del término debe generar espacios de aprendizaje que reconozcan las
singularidades y las potencien como fuerza exteriorizada de sujetos concretos que
hacen al colectivo social. El reconocimiento de la diversidad amplia a las sociedades
en la construccién de libertades, derechos y ciudadania. La educacién es uno de los
espacios fundamentales para la produccién y reproduccién de este reconocimiento.

En el caso de la infancia etiquetada en situacién de discapacidad, seria necesario
hilar fino sobre si estas etiquetas realmente respondieron al reconocimiento de
alguna problematica singular que requeria atencién especifica o si, en cambio, se
trata de divergencias en la apropiacién y exteriorizacidn de las pautas y los valores
comportamentales y discursivos, de actos de reproduccién educativa que distan de lo
hegeménico, etc. Este punto resulta medular para quitar en la infancia el peso de lo
normativo y adultocéntrico, que deja a ninos y nifias en relacion de asimetria de poder
por ser la punta de un iceberg que los trasciende.

Se entiende que la educacién, como una de las instituciones medulares en los
procesos de sociabilidad, debe estar preparada para el reconocimiento de la diversidad
en cada singularidad que la compone. Ello contribuye a generar riquezas, mas que
complejidades.

De manera similar, se plantea la salud como categoria analitica, entendida como
otra de las instituciones basicas en la produccién y reproduccién de normas, valores,
discursos, acciones, etc., pero también como espacio sustancial para la transmision de
ideologia, como sucede con la educacién.

En este sentido, plantear como trabajaron los/as estudiantes da cuenta de esta
categoria tanto en su aspecto genérico de salud como en aspectos particulares, tales
como psicofarmacos en la infancia y sexualidad.
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En las estrategias de intervencion se considera la salud como uno de los derechos
fundamentales, como “el estado completo de bienestar fisico o mental, y no solamente
la ausencia de afecciones o enfermedades” (ciF-oms, 2001: 1). La consagracién de
este derecho y el acercamiento del sujeto a los servicios de salud son los objetivos de
las estrategias de intervencién preprofesionales cuando estas son determinadas por
dicha categorfa. La consideracién de la salud como un derecho se aleja de la histérica
visién que la relacionaba directamente con la ausencia de enfermedad. Este enfoque
trasciende lavinculacién con la enfermedady procura alcanzar estrategias que fomenten
el bienestar fisico y mental.

En este sentido, resultan interesantes los rodeos dados por los/as estudiantes con
relacién al tema del diagnéstico y la medicacidén con psicofdrmacos en la infancia. Se
considera que el creciente proceso de medicalizacién esta relacionado con la extension
de los parametros ideolégicos y técnicos que sostienen que la medicina produce
saberes e interviene en multiples aspectos de la vida social. El campo de la medicina
y los psicofarmacos se amplia y transciende lo antes vinculado con la enfermedad y su
cura. Desde la esfera de la medicina existe “una practica de medicalizacién directamente
orientada hacia el cuerpo del deficiente, pero existe sobre todo una medicalizacién de su
vida cotidiana” (Skliar, 2000: 5), con el objetivo de controlary disciplinar a los cuerpos.
Esto sucede a través de un proceso de medicalizacidén que se infiltra de manera sutil,
naturalizando esta practica en nifios, ninas y adolescentes.

A su vez, los diagnésticos forman parte de la vida cotidiana de las personas en
situacién de discapacidad y la medicalizacién se transforma en un fuerte dispositivo
de control de estos cuerpos considerados deficitarios. La medicina ha creado
dispositivos y saberes fuertemente legitimados con el objetivo de intervenir en la vida
humana, lo que a su vez implica un ejercicio de poder sobre el cuerpo del otro. En
este sentido, es posible sostener que la medicina como tal se ha convertido en un
saber que se delimita en funcién de la coercidn, el controly el disciplinamiento de los
cuerpos (Mitjavila, 1988).

El suministro de psicofarmacos en la infancia es un mecanismo de “soportabilidad
social” que se “estructura alrededor de un conjunto de practicas hechas cuerpo que
se orientan a la evitacion sistematica del conflicto social” (Scribano, 2007: 3) y alivia
las repercusiones de los sintomas. Desubjetiviza el conflicto al buscar las causas de la
“desviacién” en las condiciones externas al sujeto.

La sexualidad fue tomada como un derecho sustancial de cada sujeto en sociedad:
“Todos los seres humanos tienen derechos sexuales, y todos deben tener derecho al
asesoramiento y a la informacién sexual, de modo que puedan vivir la vida sexual
que deseen” (Alzati, 2006: 51). El acceso a la informacién en torno a la sexualidad
ha sido un objetivo buscado por todas las intervenciones que se han caracterizado
por presentar esta categoria. La transmision de informacion sobre sexualidad es una
forma de preveniry promover conocimiento de forma consciente.
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Desde esta perspectiva se considera la salud sexual como un derecho, un estado de
bienestar fisico, emocional, mentaly social, para alcanzar el cual se requiere:

[...] un acercamiento positivo y respetuoso hacia la sexualidad y las relaciones
sexuales, asi como la posibilidad de obtener placer y experiencias sexuales
seguras, libres de discriminacion, coercién y violencia. Para que la salud sexual
se logre y se mantenga, los derechos sexuales de todas las personas deben ser
respetados, protegidos y satisfechos. (oms citada por Alzati, 2006: 43)

Elimaginario de una sexualidad asexuada en la poblacién de nifios y nifias en situacién
de discapacidad lleva a desconocer situaciones de abuso y de reproduccién del abuso sin
posibilidades de objetivacion, de informacion real sobre eltema, entre otras complejidades.
Urge desterrar del imaginario social la linealidad entre discapacidad y asexualidad.

Una de las categorias analiticas incorporadas en los dltimos afios por el GEDIS ha
sido el reconocimiento, que toma los anclajes te6ricos de Axel Honneth en su teoria del
reconocimiento y les suma los aportes de Nancy Frasery Judith Butler.

[...] la falta de reconocimiento constituye una forma de subordinacién
institucionalizada y, por consiguiente, una violacién grave de la justicia. [...]. Es
pertinente una reivindicacién a favor del reconocimiento. [...] esta ha de aspirar [...]
asuperarunasubordinacion; deacuerdo con esta perspectiva, las reivindicaciones
a favor del reconocimiento aspiran a que la parte subordinada logre participar
plenamente en la vida social y pueda interactuar con otros en pie de igualdad.
(Fraser, 2000: 63)

Una vez méas vuelve al concepto de igualdad y su reivindicacion. Las situaciones
de discapacidad mediadas por la infancia resultan espacios de despliegue de
desigualdades, sustancializados en procesos de sociabilidad y en faltas de
reconocimiento real de esta poblacion.

La teoria del reconocimiento hunde sus raices, con Honneth (1997), en la génesis del
reconocimiento planteado por Hegel y por Mead. En este sentido, Honneth retoma de
estos autores las tres esferas del reconocimiento: amor, derecho y solidaridad.

Con relacion a la esfera del amor:

[...] en suculminacion los sujetos reciprocamente se confirman en su naturaleza
necesitada y se reconocen como entes de necesidad; en la experiencia reciproca
de atencién amorosa los dos sujetos se saben unificados, porque en su necesidad
son dependientes del otro ocasional. (Honneth, 1997: 118)

Resulta interesante esta mirada del reconocimiento desde la esfera del amor, ya que
introduce la dualidad de la necesidad mutua, intersubjetiva, entre los sujetos. Ya no
aparece solo la figura de un sujeto singular necesitado de otro, sino una interrelacién
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en la que uno y otro se necesitan mutuamente. Ello alude a una naturaleza necesitada,
como aspecto primario y esencial de la condici6n del ser.

Esta esfera es la que se materializa en los espacios mas intimos de relacién
entre un sujeto y otro sujeto, por lo general en el entorno familiar mas inmediato, en
parejas, en amigos muy cercanos. Implica estas relaciones primarias sujeto-sujeto,
donde el reconocimiento de uno por el otro es una parte constitutiva sustancial para
la potenciacion de las singularidades.

Con ello se dice que las relaciones afectivas primarias estan destinadas a un
equilibrio precario entre autonomiay conexion. (Honneth, 1997: 118)

Este equilibrio precario responde a relaciones en constante movimiento, donde el
reconocimiento o su ausencia repercuten directamente en la autonomia de los sujetos
y su potenciacion como tales. La autonomia en las situaciones de discapacidad, méas
adn cuando estan mediadas por la infancia, resulta en luchas por el reconocimiento,
implicitas y/o explicitas, para mantener este fino equilibrio y que no se generen
situaciones de vulneracion de subjetividades y derechos.

Con relacion a la esfera del derecho, Honneth plantea:

Solo desde la perspectiva normativa de un otro generalizado podemos entendernos
anosotros mismos como personas de derecho. [...] [Esto] permite comprenderla relacién
de derecho como una forma de reconocimiento reciproco. (Honneth, 1997: 132)

Los marcos normativos son una de las materializaciones de los derechos como
categoria analitica, en el entendido de que se reconoce a todos como sujetos de
derecho. La existencia de un otro generalizado, que trasciende cada singularidad,
pero que la contiene y expande, habilita a cada uno de los sujetos en sociedad a
sentirse parte de dicha generalidad y, por ende, a recurrir a estos derechos que estan
referidos a cada sujeto y lo genérico humano.

En este sentido, se vuelve a considerar el derecho moderno en sus principios basicos
de igualdad y libertad, y a su vez como productory reproductor de autonomia:

Se encuentra colocado ante la prueba de que la autonomia individual del
singular se debe a un especifico modo de reconocimiento reciproco, encarnado en
el derecho positivo [...]. (Honneth, 1997: 133)

El concepto de autonomia vuelve a aparecer ahora en lo genérico humano, mas
alla de las interrelaciones personales sujeto-sujeto. Los sujetos singulares pueden ser
auténomos no solo por la conexion intersubjetiva del amor, sino también por sentirse
parte de ese otro generalizado instituido por el derecho moderno. La falta de autonomia
en el ejercicio de los derechos vulnera a los sujetos en su reconocimiento como singular
y como colectivo.
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En cuanto a la esfera de la solidaridad, Honneth plantea:

Para poder conseguir una ininterrumpida autorrelacion, los sujetos humanos
necesitan, masalla de la experiencia de ladedicacion afectivay del reconocimiento
juridico, una valoracién social que les permite referirse positivamente a sus
cualidadesy facultades concretas. (Honneth, 1997: 148)

Este reconocimiento en la esfera de la solidaridad responde a las relaciones
genéricas que se singularizan en sujetos concretos y grupos. Por ejemplo, a partir de las
diversas luchas por el reconocimiento que viene llevando adelante la Comunidad Sorda
del Uruguay, no solo se ha logrado el reconocimiento en el derecho a través de la ley
17.738, de “Reconocimiento a todos los efectos de la Lengua de Sefias Uruguaya como
lengua natural de las personas sordas”, del afio 2001, sino también en la solidaridad,
dado que cada vez méas organismos publicos estan capacitando a su personal en
lengua de sefas uruguaya (Lsu) y aumenta la presencia de intérpretes en programas de
television, en actos politicos, en espacios aulicos. Estas enormes conquistas resumen
largas luchas por el reconocimiento de esta comunidad y constituyen una respuesta
procesual y favorable desde la sociedad.

Apartirdetodo lo planteado, es necesario tenerclaro que, asi como elreconocimiento
en sus tres esferas da espacio a la autonomia y a la potenciacion de los sujetos en lo
singulary colectivo, el no reconocimiento o el falso reconocimiento, por contraposicion,
genera una distorsion para el desarrollo de los sujetos:

[...] se llega a ser un sujeto individual Gnicamente cuando se reconoce y se
es reconocido por otro sujeto. El reconocimiento de los otros, por lo tanto, es
esencial para el desarrollo del sentido de si. No serreconocido —o ser reconocido
inadecuadamente— supone sufrir simultdneamente una distorsién en la relacién
que uno mantiene consigo mismo y un dafio infligido en contra de la propia
identidad. (Fraser, 2000: 57)

Esta categoria analitica ha dado enormes riquezas en la deconstruccién de la
infancia y la discapacidad en los procesos de intervencidn e investigaciéon. La manera
como la presentaron los/as estudiantes lo refleja. Fundamentalmente, se hizo
hincapié en la nocién de autonomia, lo que ha implicado reflexionar y problematizar
las situaciones que se presentan en la vida cotidiana de nifios y nifias en situacion de
discapacidad, considerandolos como sujetos de derecho. Es necesario fomentar la
autonomia desde una perspectiva de derechos, en la que los sujetos logren ampliar el
campo de los posibles, revalorizando sus habilidades y potencializando sus elecciones
y motivaciones en funcién de cada singularidad.

En este sentido, el papel de la familia es fundamental para contribuir a la
autonomia del nifio y de la nifia. Schorn sostiene que “no dar independencia a un
hijo con discapacidad obliga a que este permanezca respondiendo como un nifio y
la crisis adolescente, preludio de la autonomia, no aparece” (2009: 67). Promover
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la autonomia implica intervenir a través de la ampliacion de derechos y de la
participacion activa de los sujetos en la concrecién de las actividades de su vida
cotidiana. De esta manera, es posible considerar el cuidado de la familia hacia el
nifio y adolescente como un vinculo, un “intercambio que implica el reconocimiento
de las posibilidades y limites del otro [...]. En la medida en que el vinculo es simétrico
respecto al reconocimiento de las diferencias, podra existir un didlogo de respeto de
las diferencias” (Dornell, 2009: 71). Sin embargo, cuando este vinculo no se basa en
el respeto de las diferencias, existe una tendencia a la sobreproteccién, situacion en
que se piensa, se sientey se decide por el otro. Reconocer al otro, en este caso nifio/a
en situacién de discapacidad, implica pensarlo en términos de derechos, no como
objeto de cuidado, sino como sujeto de derecho.

Desde esta perspectiva, la intervencion desde el trabajo social se considera una
intervencion con el otro, cuyas estrategias estaran construidas en conjunto, a fin de respetar
la particularidad de cada sujetoy promover su autonomia en el contexto de su cotidianidad.

Conrelacién alaparticipacion como categoria analitica, se parte del marco normativo
en su comprensidn para su despliegue en las situaciones de discapacidad y su correlato
en la infancia. En su articulo 13, la CDN expresa:

Elninotendra derechoalalibertad de expresion; ese derechoincluiralalibertad
de buscar, recibiry difundir informaciones e ideas de todo tipo, sin consideracién
de fronteras, ya sea oralmente, por escrito o impresas, en forma artistica o por
cualquier otro medio elegido por el nifio. (CDN, 1989)

Esto hallé su correlato en cdmo trabajaron los/as estudiantes, entendiendo la
participacion como el involucramiento en la toma de decisiones o en actividades
colectivas relacionadas con la educacién del nifio, nifia y adolescente.

La participacién en la vida, en la vida humana completa, en la vida social percibida
como una vida en comunidad, como una vida donde haya un sentimiento de
comunidad, donde se compartan valores humanos superiores. (Coraggio, 1989: 2)

Por lo tanto, se considera la participacion como herramienta clave, tanto en el
diseno como en la implementacion de decisiones y de acciones que tienen que ver con
el colectivo educativo.

Desde esta perspectiva, el actor es fundamental:
[E]l actor social es ante todo un ciudadano y su desarrollo personal es inseparable
del progreso social. La libertad del individuo y su participacién en la vida cotidiana

aparecen como indisociables. (Touraine, 1989: 15)

Este actor es un sujeto de derecho que tiene una opinién propia y que resulta
imprescindible en la construccién de demandas colectivas, que atiendan a su vez las
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diferencias. Captar la diversidad de actores y sus roles es fundamental para entender
los distintos procesos que se configuran.

Con relacién a la comunicaciéon como categoria analitica, por lo general se trabaja
a partir de los procesos generados con la comunidad sorda, por un lado, y en cuanto al
analisis institucional de las instituciones medulares en las distancias entre los discursos 'y
las acciones, por el otro.

Como punto de partida, se retoma lo méas esencial de la comunicacién, entendida como:

[...] negociacion entre dos personas, un acto creativo. No se mide por el hecho
de que el otro entiende exactamente lo que uno dice, sino porque él también
contribuye con su parte; ambos participan en la accion. (Birdwhiatell, citado en
Davis, 1990: 29)

En este sentido, no solo se hace referencia a la comunicacién verbal, sino,
fundamentalmente, a la comunicacion no verbal.

Cuando dos seres humanos se encuentran cara a cara Sse comunican
simultaneamente en varios niveles, consciente o inconscientemente, y emplean
para ello todos los sentidos. (Davis, 1990: 16)

La comunicacién no verbal refiere a un proceso que hay que deconstruir, en el
sentido de que, en sociedades oralizadas y oralizantes, se cree que la palabra, como
materializacion del lenguaje, es la Gnica forma de intercambio entre los sujetos. Como
toda construccidn social, tiene sus verdades, pero también sus aspectos ideoldgicos
sustanciales a desandar.

Por otra parte, se coloca el tema de la comunicacién del lado de los derechos,
retomando la ley predicha de Lsu, que aparece conjuntamente con la idea de comunidad
con lengua propia. Se hace parte del esfuerzo argumentativo por reivindicar la Lsu para
la generacion de autonomia, el desarrollo de actividades cotidianas, la socializacion y
la ruptura con la idea de que por no hablar se es “menos humano”.

Una lengua es un instrumento de comunicacién que una comunidad utiliza,
que tiene una historia y que no es generado ni modificado por personas
individuales, por mas influyentes que estas sean, sino por la comunidad toda
en forma impersonal. Las lenguas de sefias son el instrumento de comunicacion
que utilizan las comunidades sordas del mundo, cada una de las cuales es en
si misma una lengua, es decir, un sistema diferente a otras lenguas de sefias y
orales. (Behares, 1988: 2)

El hacer hincapié sistematicamente en la Lsu como lengua natural de la comunidad
sorda del Uruguay surge del respeto por la identidad de esta comunidad y los sujetos
que la conforman, asi como genera reconocimiento y ampliacién de autonomia en el
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marco de las tres esferas (amor, derecho y solidaridad). En este sentido es que puede
entenderse por comunicacion el:

Sistema de comportamiento integrado que calibra, regulariza, mantiene y por
ello hace posible las relaciones entre los hombres. [Es decir, es] el mecanismo de
la organizacién social, de la misma manera que la transmisién de informacion es
el mecanismo del comportamiento comunicativo. (Torcuato, 2006; 100)

La forma como se presentd por los/as estudiantes refleja distintas estrategias de
intervencion que tuvieron entre sus determinaciones la comunicacién. En este sentido, la
comunicacién se considerd un aspecto central de cualquier tipo de organizacién. Un fluido
vinculo comunicacional facilita procesos de negociacién entre los sujetos, promueve el
involucramiento de las situaciones de infancia en situacién de discapacidad y fomenta
una relacién basada en la diversidad y el respeto a las singularidades entre el nifio/a y sus
referentes adultos.

La comunicacién también es entendida como fomento de relaciones y vinculos en
las redes territoriales (Villasante, 1984), considerando que la comunidad se visibiliza a
través de procesos de participaciéon y de comunicacién de los actores sociales que se
movilizan para buscar estrategias.

Otra de las categorias analiticas que se viene deconstruyendo desde el GEDIS en
la relacién discapacidad-infancia es la de género, concebido como construccién que
se enmarca en un proceso sociohistdrico especifico. Asi, se entiende al género como
performativo, en construccién, en transformacion:

Es una practica de improvisacién en un escenario constrictivo. Ademas el
género propio no se hace en soledad. Siempre se esta “haciendo” con o para otro,
aunque el otro sea solo imaginario. (Butler, 2006: 13)

De esta forma, la identidad de género se halla en una procesualidad dialéctica que
en su construccion requiere de uno mismo y de un otro.

Se hace necesario diferenciar lo que es sexo y género en la construccién de
identidades y concepcién de sujetos en sociedad. El sexo viene determinado por la
naturaleza y se refiere a las caracteristicas fisicas, biolégicas, anatdmicas y fisiologicas
de los seres humanos, que los definen como hombre o mujer. El género, por su parte,
es una construccion social, y refiere al conjunto de caracteristicas sociales, culturales,
politicas, psicolégicas, juridicas y econdmicas que la sociedad asigna a las personas de
forma diferenciada como femenino o masculino.

Como toda construccién social, el género contiene aspectos mediados por factores
ideolégicos, contextuales, histéricos, singularesy genéricos. En este sentido, la puja por
la identidad de género es una batalla que se viene dandoy, poco a poco, conquistando
en el campo de lo social, juridico y simbélico.



INFANCIA Y DISCAPACIDAD. Una mirada desde las ciencias sociales en clave de derechos 33

Uno de los rodeos analiticos que hallan su correlato con el género en el plano del ser
refiere a la violencia de género, mas cuando se media con infancia y discapacidad. En
este sentido, resulta relevante referirse al articulo 19 de la cDN, que plantea:

1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas legislativas, administrativas,
sociales y educativas apropiadas para proteger al nifio contra toda forma de
perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato negligente, malos tratos o
explotacién, incluido el abuso sexual, mientras el nifio se encuentre bajo la
custodia de los padres, de un representante legal o de cualquier otra persona que
lo tenga a su cargo.

2. Esas medidas de proteccion deberian comprender, segln corresponda,
procedimientos eficaces para el establecimiento de programas sociales con objeto de
proporcionarla asistencia necesaria al ninoyaquienes cuidan de él, asi como para otras
formas de prevencién y para la identificacién, notificacion, remisién a una institucion,
investigacion, tratamiento y observacion ulterior de los casos antes descritos de malos
tratos al nifio y, seglin corresponda, la intervencion judicial. (cbN, 1989: 3)

El modo como fue trabajado por estudiantes que debieron mediar sus analisis a
través de la identidad de género y la relacién con la violencia de género da cuenta
de un correlato con la tematica de la violencia intrafamiliar. Esta es un fenémeno
extremadamente complejo, que esconde movimientos dificiles de observar,
especialmente por el hecho de que se presenta de forma variada y naturalizada. Una
de las grandes dificultades para la comprension de este tipo de violencia es que en ella
cumple un rol fundamental el aspecto afectivo.

[La violencia] se sostiene en el interjuego de fuerzas propio de cualquier tipo
de vinculo. Las redes de poder se entretejen, conformando una trama compleja
y dinamica, produciendo en el cuerpo las marcas del sometimiento. [...] La
especificidad de la familia introduce la problematica de la relacién filial, siendo
esta un factor de vulnerabilidad importante en los nifios, nifias y adolescentes.
(Molas, 2002: 283)

Las estrategias en torno a este tema estan relacionadas con la problematizacién
de la vida cotidiana de los propios nifos, ninas y adolescentes, considerando que
la comprensién de este hecho es fundamental para su posterior deconstruccién y
blsqueda de soluciones.

La dltima categoria analitica a trabajar en lo que hace a la deconstruccién de la
tematica infancia y discapacidad es proyecto. Aqui se vuelve a retomar la filosofia
francesa, de la mano de Sartre:

Elproyecto, que esalmismotiempo fugaysalto adelante, negativayrealizacion,
mantiene y muestra a la realidad superada, negada por el mismo movimiento que
la supera. (Sartre, 2000: 81)
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Esta categoria analitica resulta relevante para poder intervenir y/o investigar con
relacion al futuro, tomando como punto de partida la vida cotidiana y yendo hacia
la historia de vida (o biografia, como dirfa Sartre). Trabajar en torno al proyecto da
posibilidades de objetivacién, de repensarse los sujetos con relacién a ellos mismosy
al contexto, y permite transcender lo fenoménico e inmediato que hace a la cotidianidad
y suspenderse en la vida cotidiana para repensarse y repensar situaciones que los estén
vulnerando en el aquiy ahora.

En este sentido, se introduce la nocién de campo de los posibles, definido por
Sartre como:

Elcampo de los posibles es asi el fin hacia el cual supera el agente su situacién
objetiva. [...] Pero por muy reducido que sea, el campo de lo posible existe siempre.
(Sartre, 2000: 79)

Este campo de los posibles son las posibilidades objetivas y subjetivas
que dan espacio a la concrecién de ciertas acciones que estan en el plano de la
realidad concreta. Asi se diferencia de lo que son las voluntades, en cuanto deseos
inalcanzables. Poder diferenciar uno y otro da cuenta de objetivaciones reales,
de potencialidades. Ampliar el campo de los posibles singular es superar una
situacién concreta objetiva que hace a la vida cotidiana. Un ejemplo claro de ello
serian aquellos alumnos/as que, habiendo egresado de la educacién especial en el
Uruguay, logran serincluidos en la ensefianza media, y mas aln en la universidad.
Los/as adolescentes sordos son los que de alguna manera tendrian mas allanado el
camino en este aspecto (en Montevideo, fundamentalmente). Es mas complejo para
los adolescentes ciegos, los usuarios de sillas de ruedas y, con absoluta restriccion,
aquellos diagnosticados y etiquetados con alguna deficiencia intelectual.

De todas maneras, resulta necesario tomar las palabras de Sartre cuando plantea
que, por mas reducido que sea, el campo de los posibles existe siempre. Esto da luz a
situaciones que se hallan muy constrefiidas y habilita a superarlas en reivindicacion, las
mas de las veces, de los derechos de esta poblacién.

El hombre se caracteriza ante todo por la superacién de una situacion, por
lo que logra hacer con lo que han hecho de él, aunque no se reconozca nunca
en su objetivacion. [...] hasta la mas rudimentaria de las conductas se tiene
que determinar a la vez en relacién con los factores reales y presentes que la
condicionan y en relacién con cierto objeto que tiene que llegar y que trata de
hacer que nazca. (Sartre, 2002: 77)

En la infancia en situacién de discapacidad, este campo de los posibles en su
vinculacién directa con el proyecto suele verse constrefiido porelnosotros normalizado
y normalizador que se atribuye el conocimiento de lo que es “mejor” para ese nino/a.
En este sentido, se destaca el punto de “hasta la mas rudimentaria de las conductas”,
dado que, sin querer hacer un paralelismo directo con la infancia en situacion de
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discapacidad, se puede hacer referencia a que tal ampliacién es posible hasta en las
situaciones mas complejas y menos pensadas.

La frase que sigue se considera que sintetiza ampliamente estos conceptos
sartreanos y habilita a dar cierre a este primer capitulo del libro:

Todo cambia si se considera que la sociedad se presenta para cada cual como
una perspectiva de porvenir, y que este porvenir penetra en el corazén de cada
cual como una motivacion real de sus conductas. (Sartre, 2002: 80)
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CAPITULO 2

MARCOS NORMATIVOS INTERNACIONAL
Y NACIONAL

Este capitulo hace un recorrido por los marcos normativos internacional y nacional en la
construccidn del concepto de discapacidad y en sus rodeos analiticos, de deficiencia,
entre otros, seglin el momento histérico.

La primera mencién internacional del tema data de 1975 y se encuentra en la
Declaracién de los Derechos de los Impedidos de las Naciones Unidas, en la cual
se hacia referencia a una poblacién que por su tiempo histérico era vista como un
objeto de asistencia, lejos de ser considerada sujeto de derecho. En su definicion de
reconocimiento a la temética planteaba:

El término impedido designa a toda persona incapacitada de subvenir por si
misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o
social normal a consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades
fisicas o mentales. (Derechos de los Impedidos, 1975)

Desde las formas de nombrar hasta los contenidos expresados en casi cada uno
de los términos que aqui aparecen, se da una reproduccién absoluta de la ideologia
de la normalidad y el modelo médico, donde la persona en situacidn de discapacidad
(que lejos estaba de ser persona y estar en situacion) quedaba cosificada, identificada
como anormal a consecuencia de una deficiencia, sin poder subvenir por si sola, sin dar
cabida a la condicidn de sujeto de derecho.

De todas maneras, es necesario siempre remitirse al tiempo histérico en el cual
fue planteado, mas si se trata de marcos normativos o declaraciones internacionales.
Asimismo, esta declaracién poco se ha continuado, y en su lugar se han hecho genéricas las
definiciones de la Organizacion Mundial de la Salud (oms) de los afios 1980y 2001, y luego
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (cbpp) de las Naciones
Unidas, del afio 2006.

La primera definicidn internacional en el marco de la Organizacién Mundial de la
Salud (oms) en torno a la discapacidad, del afio 1980, dio en llamarse Clasificacion
Internacional de las Deficiencias, Discapacidad y Minusvalia (cipbm). Resulta
interesante retomar esta primera distincion entre deficiencia y discapacidad, a la cual
se le suman las minusvalias (término absolutamente perimido en las formas de nombrar
actuales), mas alla de la matriz de anclaje de estas conceptualizaciones, sea esta el
modelo médico de intervencion y/o investigacion en torno a la discapacidad.

Se presentan a continuacion las definiciones planteadas por la oms en 1980 con
relacion a estos tres términos:




INFANCIA Y DISCAPACIDAD. Una mirada desde las ciencias sociales en clave de derechos 37

Dentro de la experiencia de la salud, una deficiencia es toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcién psicolégica, fisiolégica o anatémica.
(cibbm-oms, 1980: 2)

Dentro de la experiencia de la salud, una discapacidad es toda restriccién o
ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano. (CIDDM-
0MS, 1980: 2)

[Minusvalia] Es una situacién de desventaja para un individuo determinado,
de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un
rol que es normal en su caso, en funcion de la edad, sexo y factores culturales y
sociales. (cipbm-oms, 1980: 3)

Como toda construccién social, es necesario ubicarla en su devenir y proceso de
consolidacién. En este sentido, estas definiciones planteadas por la oms son las
primeras que se hicieron en esta materia, lo cual ya es valioso de por si para comenzar
a visibilizarla.

Con los lentes de hoy dia y un largo camino recorrido, no tanto en tiempo sino en lo
cualitativa y cuantitativamente conseguido en las luchas por el reconocimiento, referirse
a la cibbm es darle espacio a algo ya superado. Para su momento fue absolutamente
relevante, pero que se aplique en la actualidad revela la imposibilidad de superar la
mirada siquiera en el marco del modelo médico con la oms a la cabeza. Un ejemplo de
ello son algunos tribunales evaluadores para la materializacion de beneficios entorno a la
discapacidad, que contindan utilizando este modo clasificatorio de la cibbm. De ese modo
se intenta introducir, muchas veces haciendo grandes esfuerzos, modelos clasificatorios
perimidos en contemporaneidades mas complejas que hace mas de 30 afos.

Por otra parte, inclusive desde la oms se plantea la superacion de esta cibbm con la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (cIF), del afio 2001. Esta solo se refiere a
la distincién entre deficienciay discapacidad, incluyendo lo contextual (lo que en estas
definiciones se entendia antafio como minusvalia) en el segundo concepto. Segin la
oMms, la cIF estaria trascendiendo el modelo netamente médico para pasar a darle al
tema una mirada biopsicosocial. Es asi que define deficiencia y discapacidad como:

Deficiencia es la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una
funcion fisiolégica. Las funciones fisioldgicas incluyen las mentales. Con anormalidad
se hace referencia, estrictamente, a una desviacion significativa respecto a la norma
estadistica estableciday solo debe usarse en este sentido. (CIF-OMS/0OPS, 2001: 207)

Discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en
la actividad y restricciones en la participacién. Indica los aspectos negativos
de la interaccion entre un individuo (con una condicién de salud) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales). (CIF-OMS/0PS, 2001: 206)
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Mas alla de que la oms y sus precursores insistan en que la cIF hace a contenidos
referenciales biopsicosociales, al generar una relacién lineal entre deficiencia y
discapacidad y definir esta (ltima para indicar “aspectos negativos de la interaccién”
se genera un posicionamiento hegemonico, donde el nosotros vuelve a ser clasificador
y calificador desde una ideologia de la normalidad que restringe el campo de los
posibles de los otros.

Si bien teniamos una mirada sospechosa acerca de las clasificaciones de
la oms, careciamos aln de argumentos contundentes que posibilitaran una
disputa seria sobre los significados que estas miradas hegemdénicas imponian.
Asumiamos una postura critica acerca de la comprension mas medicalizada
de la discapacidad, discutiamos la idea de asociarla con enfermedad, pero no
teniamos precision respecto a cémo entendiamos nosotros la discapacidad.
No proponiamos ninguna conceptualizacién aln, sino que nuestro discurso
apuntaba a distinguir lo que —en nuestra perspectiva— seguro no era la
discapacidad: un hecho natural, del orden de lo biolédgico, una enfermedad,
una tragedia personal, un problema del discapacitado y su familia. (Rosato y
Angelino, 2009: 29)

De aqui que el GEDIS, en su posicionamiento desde el modelo social de la
discapacidad, plantea la critica constante a este intento de la cIF por reubicarse
en la trascendencia y la superacidon del modelo médico, en el entendido de que los
contenidos normalizadores continGan, mientras cambian de alguna manera las formas
que los representan, no asi las formas de nombrar.

En el marco de lo normativo a nivel internacional, dejando a un lado las definiciones
planteadas porla oms —que en Uruguay tienen mucha implicancia desde su surgimiento
hasta hoy—, la primera concrecién con matices diferenciados de lo médico seria la
Convencidn Interamericana para la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad, del afio 1999. Esta es considerada la antesala
de la cppPD, en cuanto emplea el término discapacidad ya sin indicar la persona
singularizada a la cual la oms se referia.

El término discapacidad significa una deficiencia fisica, mental o sensorial,
ya sea de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer
una o mas actividades de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el
entorno econdmico y social. (Convencidn Interamericana, 1999: 1)

Mas alla de que la Convencion haga, al igual que la oms, un correlato lineal entre
deficienciaydiscapacidad, de alguna manera comienza a darle relevancia al entorno como
su causante. A diferencia de las dos conceptualizaciones de la oms, como minusvalia
en la cibbm y contenida en discapacidad en la cIF, la nocion del contexto aparece en
esta convencion como causante de la ubicacion singularizada de sujetos concretos en
situacion de discapacidad.
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Por otra parte, en cuanto a las formas de nombrar, en la superacién de términos
definidos por la oms como discapacitado, desde la Convencidn Interamericana se hace
referencia, por primera vez en la historia normativa, a personas con discapacidad,
nombre utilizado posteriormente en la cbpPD.

Antes deir a la cDPD, resulta interesante, en el marco de estas conceptualizaciones,
identificar como desde la cbN, de 1989, las formas de nombrar traen contenidos que
deben revisarse para evitar vulnerar a ninos, ninas y adolescentes en situacion de
discapacidad. En su articulo 23, la cDN plantea:

1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente impedido
debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su
dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion
activa del nino en la comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados
especiales y alentaran y aseguraran, con sujecién a los recursos disponibles, la
prestacion al nifio que redna las condiciones requeridasy a los responsables de su
cuidado de la asistencia que se solicite y que sea adecuada al estado del nifioy a
las circunstancias de sus padres o de otras personas que cuiden de él.

3. En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que
se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo serad gratuita siempre que
sea posible, habida cuenta de la situacién econémica de los padres o de las otras
personas que cuiden del nifio, y estara destinada a asegurar que el nifio impedido
tenga un acceso efectivo a la educacion, la capacitacion, los servicios sanitarios, los
servicios de rehabilitacién, la preparacion para el empleo y las oportunidades de
esparcimientoyrecibatales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracién
social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la
maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacién internacional, el
intercambiodeinformaciénadecuadaenlaesferadelaatenciénsanitariapreventiva
y del tratamiento médico, psicolégicoy funcional de los nifios impedidos, incluida
la difusién de informacién sobre los métodos de rehabilitacién y los servicios de
ensefianzay formacion profesional, asi como el acceso a esa informacion a fin de
que los Estados Partes puedan mejorar su capacidad y conocimientosy ampliar su
experiencia en estas esferas. A este respecto, se tendran especialmente en cuenta
las necesidades de los paises en desarrollo. (CDN, 1990)

Conceptualizaciones tales como nifio impedido o necesidades especiales, entre
otras, ponen de manifiesto una mirada unidireccional mediada por la ideologia de la
normalidad. ;Impedido de qué? ;Segln quién? ;En qué contexto? ;Desde qué punto de
vista?V, a suvez, el planteamiento de necesidades especiales, ;con relacion a quién? ;A
quétipodenifo/a? ;Desde qué perspectiva de sujeto? Como se ha planteado, las formas
de nombrar hacen a contenidos que, a la hora de materializarse en discursos y hechos,
terminan reproduciendo y exteriorizando la ideologia de la normalidad interiorizada.
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Por otra parte, ;solo la rehabilitacién aparece como el camino hacia la construccién
de un proyecto singular? ;Cuanto se constrifie el campo de los posibles cuando lo
(nico que aparece como alternativa es la rehabilitacién? ;Qué imagen de sujeto se le
estad devolviendo a ese nifio o nifia en situacion de discapacidad? ;Cémo construye su
proceso identitario a partir de lo que se plantea desde la falta?

Tal como se ha planteado, es necesario enmarcar siempre estas construcciones
normativas en el momento histérico en el cual se plantearon. De todas maneras,
ello también revela hegemonias que estaban muy ancladas en la ideologia de la
normalidad y que, a partir de varias luchas por el reconocimiento de los diversos
grupos de personas en situacion de discapacidad, fueron ampliando el campo de los
posibles singulary colectivo.

De esta manera se llega a la cbPD del afo 2006, la primera convencién internacional
de este nuevo milenio. En su definicién genérica, ya no se refiere directamente a la
persona con discapacidad, sino a la discapacidad como concepto, lo que descentra al
sujeto del punto nodal de discusidn y lo traslada, de cierta manera, a lo colectivo.

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas. (cbPD, 2006: 1)

Tal cual se detallan en la Convencion, los principios generales que la rigen son:

a) Elrespeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad
de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;

¢) La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad;

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas;

e) La igualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) La igualdad entre el hombre y la mujer;

h) El respeto a la evolucidon de las facultades de los ninos y las nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. (cbpp, 2006: 3)

En estos principios generales aparecen algunas de las categorias analiticas trabajadas
en el capitulo 1 de este libro, como autonomia, no discriminacién, participacion, inclusion,
diversidad, igualdad, identidad. Esto encuentra sustento en el plano del pensar en tanto
permite ir comprendiendo aspectos tedricos genéricos de la infancia y la discapacidad en
su correlato, en este caso con los marcos normativos. Expresa, a su vez, una aprehension
de los rodeos en el plano del sery del pensar que remiten a procesos de cambio de
miradas anquilosadas propias de un modelo médico alin en hegemonia, pero en proceso
lento de superacion.
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Si se avanza aln mas en la cppPp, en el punto que refiere a los términos de una
politica de derechos, esta comprende:

Derecho a la vida independiente (incluyendo la posibilidad de la asistencia
personal).

Derecho al reconocimiento de la lengua.

Derecho a la educacion.

Derecho a la salud (incluye rehabilitacion).

Derecho al habitat (vivienda y accesibilidad urbanay del transporte).

Derecho al trabajo y la jubilacién.

Derecho al ocio. (cbPD, 2006: 7)

El derecho a la vida independiente halla su correlato en la autonomfa vy, para ello,
en situaciones en que se requiera, se plantea la presencia de un asistente personal.
Este punto resulta absolutamente relevante, mas si se ubica en cuestiones particulares
del Uruguay en el contexto de lo que seria el Sistema Nacional de Cuidados y la
reglamentacion de la ley 18.651, del afio 2010, que se vera a continuacion.

Por otra parte, el derecho al reconocimiento de la lengua halla su especificidad en el
Uruguay con la ley 17.738, del Lsu, planteada en el capitulo precedente.

Uruguay ratific6 esta Convencién sobre los Derechos sobre las Personas con
Discapacidad en 2008 y su Protocolo Facultativo en agosto de 2011. En este sentido, el

pais se alinea con la ¢cbPD en su manifestacién unanime desde el Parlamento nacional.

Se presenta a continuacién un esquema de los puntos de mayor relevancia de esta cDPD:

Proteccion del
derecho a la vida

Fomento al desarrollo Principios de la Convencion
personal y respeto por sobre los Derechos de las Universalidad
los puntos de vista Personas con Discapacidad (no discriminacion)

Dedicacion al interés
superior del nifo
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Con relacién al marco normativo nacional, Uruguay cuenta con dos leyes especificas
en torno a discapacidad: la ley 16.095, de 1989, y la superadora de esta, la ley 18.651,
de 2010.

Sobre los contenidos de la primera, hay que tener en cuenta que por entonces en el
ambito internacional solo se contaba con lo planteado por la oms en su cibbm. De ahi
que la definicién de discapacidad —en este caso, de discapacitada— de la primera ley
nacional en torno a la tematica no escape un apice del modelo médico. En su definicién
central planteaba:

Se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracién
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacién a su edad
y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educacional o laboral. (Ley 16.095, 1989)

Més alla de las formas de nombrar (discapacitada), del padecimiento, la alteracidn,
las desventajas, la integracion, todas referencias propias del modelo médico, ha de
tomarse en cuenta la similitud con la aln vigente Ley de Discapacidad argentina.

La ley argentina 22.431, de Sistema de Proteccion Integral de los Discapacitados, fue
sancionaday promulgada en 1981. Dice, a texto expreso, en su articulo 2:

Se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracién
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacién a su edad
y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educacional o laboral. (Ley 22.431)

Como se puede apreciar claramente, no se cambié ni una coma de la definicién de la
ley argentina, sino que se reprodujo un modelo médico hegeménico, propio de aquella
época. Quiza no seria del todo problematico si se consideraran la época histérica, los
marcos normativos de la regidn al respecto y los logrados hasta ese momento a nivel
internacional, mas alld de que no se comprenda por qué retomar textualmente el punto
esencial de definicion de la ley argentina sin siquiera mencionarla.

Pero lo que preocupa alin mas es la definicién, que se vuelve a retomar en la ley
uruguaya 18.651, de Proteccidn Integral a las Personas con Discapacidad, del afio 2010,
donde se tomd de manera textual la anterior, se cambid el término discapacitada por
persona con discapacidad y se le agregaron datos al tipo de discapacidad, dejando su
contenido médico hegemonico en todo el resto de la conceptualizacion.

Articulo 2.° - Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o
presente una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica (motriz,
sensorial, organica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacidn
a su edad y medio social implique desventajas considerables para su integracién
familiar, social, educacional o laboral. (Ley 18.651, 2010)




INFANCIA Y DISCAPACIDAD. Una mirada desde las ciencias sociales en clave de derechos 43

Para esta fecha hasta la cbPD estaba ya presente, e incluso el Estado uruguayo
la habia ratificado por unanimidad de su Poder Legislativo. ;Por qué reproducir la
misma matriz del modelo médico, cuando se pretendia ir en consonancia con los
avances en formas y contenidos en torno a la tematica, los que iban ya virando hacia
el modelo social de la discapacidad?

Volviendo a la ley 16.095, en su articulo 5 esta se planteaba un punto fundamental
de reconocimiento de derechos de las personas en situacién de discapacidad para
ese tiempo histérico:

(Derechos). Sin perjuicio de los derechos que establecen las normas nacionales
vigentes y convenios internacionales del trabajo ratificados, los derechos de los
discapacitados seran los establecidos en las Declaraciones de los Derechos de
los Impedidos y de los Retrasados Mentales proclamados por las Naciones Unidas
con fecha 9 de diciembre de 1975y 20 de diciembre de 1971, respectivamente.
Los discapacitados gozaran de todos los derechos sin excepcion algunay sin distincion
ni discriminacién por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones
politicas o de otra indole, origen nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier
otra circunstancia, tanto si se refiere personalmente al impedido como a su familia.

A esos efectos se reconoce especialmente el derecho:
A) Alrespeto a su dignidad humana, cualesquiera sean el origen, la naturaleza o la
gravedad de sus trastornos y deficiencias;
B) A disfrutar de una vida decorosa, lo mas normaly plena que sea posible;
C) Ala adopcion de medidas destinadas a permitirle lograr la mayor autonomia;
D) A recibir atencion médica, psicoldgica y funcional, incluidos los aparatos de
protesis y ortopedia, a la readaptacién médicay social, a la educacién, formacién
y readaptacién profesionalesy a su colocacion laboral;
E) A la seguridad econdmicay socialy a un nivel de vida decoroso;
F) A vivir en el seno de su familia o de un hogar sustituto;
G) A ser protegido contra toda explotacion, toda reglamentacién o todo trato
discriminatorio, abusivo o degradante;
H) A contar con el beneficio de una asistencia letrada competente, cuando
se compruebe que esa asistencia es indispensable para la proteccion de su
personay bienes. Si fuere objeto de una accién judicial debera ser sometido a un
procedimiento adecuado a sus condiciones fisicas y mentales. (Ley 16.095, 1989)

Como se puede apreciar, en esta consideracién de derechos pareceria no
haber un sujeto de derecho, sino un objeto de asistencia. Se hacen casi propias las
conceptualizaciones de la Declaracién de los Impedidos de 1975 y se reproduce la
condicién singular de discapacitado e impedido, términos que aqui se explicitan. No
se hace referencia alguna a autonomia, independencia, escucha de su voz, etc. Esto
corresponde a un tiempo en que, mas alla del reconocimiento de la temética, los lentes
con los cuales se miraba estaban muy mediados por la ideologia de la normalidad y el
modelo médico.
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Si se considera el articulo 5 de la ley 18.651 —en el entendido de superar la ley
anterior y reconocer todos los avances en posicionamientos, formas de normas,
contenidos tedricos de modelos internacionales, etc.—, podria pensarse que este nuevo
articulo introduce varios cambios. Sin embargo, no es asi, ya que el texto permanece
incambiado, salvo la parte introductoria, a la que se le suma la referencia de la cPDP:

Sin perjuicio de los derechos que establecen las normas nacionales vigentes
y convenios internacionales del trabajo ratificados, los derechos de las personas
con discapacidad seran los establecidos en la Declaracién de los Derechos de los
Impedidos, de 9 de diciembre de 1975, y la Declaracion de los Derechos del Retrasado
Mental proclamados por las Naciones Unidas, de 20 de diciembre de 1971; la
Declaracion de los Derechos de la Salud Mental del Pacto de Ginebra de 2002 y la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada por la
Asamblea General de Naciones Unidas por Resolucion 61/106, de diciembre de 2006,
y ratificada por Ley No 18.418, de 20 de noviembre de 2008.
Las personas con discapacidad gozaran de todos los derechos sin excepcion
algunay sin distincién ni discriminacién por motivos de raza, color, sexo, idioma,
religién, opiniones politicas o de otra indole, origen nacional o social, fortuna,
nacimiento o cualquier otra circunstancia, tanto si se refiere personalmente a ellas
como a su familia.
A esos efectos se reconoce especialmente el derecho [...]. (Ley 18.651, articulo 5, 2010)

Volviendo a la ley 16.095, en el capitulo relativo a la educacién, aparecen varios
articulos que reflejan lo que en aquel momento serian los primeros pasos hacia una
integracidn educativa. Esto queda claramente especificado en el articulo 34:

Los discapacitados deberan integrarse con los no discapacitados en los
cursos curriculares, desde la educacion preescolar en adelante, siempre que esta
integracion les sea beneficiosa en todos los aspectos. Si fuera necesario se les
brindara ensenanza especial complementaria en su establecimiento de ensefianza
comi(n, con los apoyos y complementos adecuados. En aquellos casos en que el
tipo o grado de la discapacidad lo requiera, la ensefianza se impartira en centros
educativos especiales, por maestros especializados en la materia. Los programas
se adaptaran a la situacion particular de los discapacitados. (Ley 16.095, 1989,
articulo 34)

Se contemplaba la situacién de discapacidad en su contexto de integracién en
tres niveles: integracion en el espacio de escuelas comunes (“integrarse con los no
discapacitados en los cursos curriculares”), apoyo complementario de ensefianza
especial (“si fuera necesario se les brindara ensefianza especial complementaria en su
establecimiento de ensefianza comdn™) y en centros educativos especiales (“casos en
que el tipo o grado de la discapacidad lo requiera™).

Esta diferenciacion en tres niveles para lograr la “integracion” educativa de los
“discapacitados” muestra un posicionamiento de avanzada para la época. Habria que
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ver cuanto de ello se logré en la década de los noventa, cuando hoy dia este sigue
siendo uno de los temas mas algidos, mas alla de que la ley 18.651, de 2010, ya plantee
el término inclusién como superador del de integracion.

En la ley del afo 2010 se reconocen estos planteamientos del articulo 34 de la ley de
1989, en el actual articulo 4o:

La equiparacién de oportunidades para las personas con discapacidad,
desde la educacién inicial en adelante, determina que su integracién a las aulas
comunes se organice sobre la base del reconocimiento de la diversidad como
factor educativo, de forma que apunte al objetivo de una educacion para todos,
posibilitando y profundizando el proceso de plena inclusién en la comunidad. Se
garantizara el acceso a la educacion en todos los niveles del sistema educativo
nacional con los apoyos necesarios. Para garantizar dicha inclusién se asegurara
la flexibilizacion curricular, de los mecanismos de evaluacion y la accesibilidad
fisicay comunicacional. (Ley 18651, 2010, articulo 40)

En este articulo aparecen cambios relevantes en torno a la forma de concebir
el proceso educativo en la infancia en situacién de discapacidad y se promueven
diversos espacios de inclusién educativa para generar formas de ampliacién del
campo de los posibles de esta poblacién al apostar a la accesibilidad, la autonomia,
la flexibilizacién en los curriculos y en los mecanismos de evaluacién. Asi se reconoce
una infancia y adolescencia en situacién de discapacidad que es sujeto de derecho,
ya no objeto de asistencia.

Avanzando en el analisis del tema educacién como uno de los puntos nodales
de la relacién infancia y discapacidad, la ley 16.095 se planteaba en su articulo 36
la ampliacion del espacio formal de educacion a otros mas especificos y, de alguna
manera, contenedores de esta poblacion.

A los discapacitados cuya incapacidad de iniciar o concluir la fase de escolaridad
obligatoria haya quedado debidamente comprobada, se les otorgara una capacitacién
que les permita obtener una ocupacién adecuada a su vocacién y posibilidades.
A estos efectos, las escuelas especiales contaran con talleres de habilitacion
ocupacional atendidos por profesores competentes y equipados en forma adecuada.
(Ley 16.095, 1989, articulo 36)

Este articulo halla su correlato en el articulo 42 de la ley 18.651:

A las personas que circunstancias particulares le impidan iniciar o concluir la
fase de escolaridad obligatoria, se les otorgara una capacitaciéon que les permita
obtenerunaocupacién adecuada asusintereses, vocacidny posibilidades. A estos
efectos, el Ministerio de Educaciény Cultura, en coordinacion con la Administracion
Nacional de Educacion Pdblica, establecera, en los casos que corresponda, la
orientacion y ubicacién de los Talleres de Habilitacion Ocupacional, atendidos
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por docentes especializados y equipados con tecnologia adecuada a todas las
modalidades educativas. (Ley 18.651, 2010, articulo 42)

No hay que perder de vista que la ley 18.651, en el capitulo de educacion, debe
generar espacios de consonancia con la ley 18.437 (Ley General de Educacion del
Uruguay), de 2008. Con relacidn a la discapacidad, dicha ley plantea:

Articulo 8.° (De la diversidad e inclusion educativa). El Estado asegurara

los derechos de aquellos colectivos minoritarios o en especial situacion de
vulnerabilidad, con el fin de asegurar la igualdad de oportunidades en el pleno
ejercicio del derecho a la educacion y su efectiva inclusién social.
Para el efectivo cumplimiento del derecho a la educacion, las propuestas educativas
respetaran las capacidades diferentes y las caracteristicas individuales de los
educandos, de forma de alcanzar el pleno desarrollo de sus potencialidades. (Ley
18.437, 2008)

En este articulo se vuelve a plantear el tema de la integracién en la educacién, mas
alléa de que se refiera a ella como inclusién. Si bien puede haber algunas experiencias de
real inclusién educativa, por lo general, en los hechos, sucede algo similar a lo plasmado
en estos marcos normativos: se mezclan los conceptos de integracién e inclusién como si
se tratase de una misma manera de entenderla, cuando, como se ha visto, son visiones
antagénicas en cuanto a los modelos interpretativos de la discapacidad en que se basan.

De todas maneras, esimportante destacar la relevancia que se le da a este temaen la
Ley de Educacidn, en un intento de generar espacios donde la infanciay la adolescencia
en situacion de discapacidad se hallen contempladas en su singularidad.

En este sentido se introduce el articulo 33, en el entendido de que esta colocando
la igualdad como principio rector para la guia de estas practicas integradoras en lo
educativo, o, en el mejor de los casos, hasta inclusivamente.

Articulo 33 (De las modalidades de la educacion formal). La educacion formal
contemplara aquellas particularidades, de caracter permanente o temporal,
personal o contextual, a través de diferentes modalidades, entendidas como
opciones organizativas o metodolédgicas, con el propésito de garantizar la igualdad
en el ejercicio del derecho a la educacién. Se tendra especial consideracién a
la educacién en el medio rural, la educacién de personas jovenes y adultas y la
educacién de personas con discapacidades, promoviéndose la inclusion de estas
en los ambitos de la educacion formal, segln las posibilidades de cada una,
brindandoles los apoyos necesarios. (Ley 18.437, 2008)

Es de destacar la mirada que se le da al estudiante en situacion de discapacidad, ya
que se quita el foco del sujeto concreto y se hace cargo la estructura societal de igualar
las condiciones de base para ampliar el campo de los posibles de esta poblacion.
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En la ley 18.651 aparece un aspecto similar en su articulo 40, cuando plantea:

La equiparacién de oportunidades para las personas con discapacidad,
desde la educacién inicial en adelante, determina que su integracion a las aulas
comunes se organice sobre la base del reconocimiento de la diversidad como
factor educativo, de forma que apunte al objetivo de una educacién para todos,
posibilitando y profundizando el proceso de plena inclusién en la comunidad.

Se garantizara el acceso a la educacion en todos los niveles del sistema educativo
nacional con los apoyos necesarios.

Para garantizar dicha inclusién se asegurara la flexibilizaciéon curricular, de los
mecanismos de evaluaciony la accesibilidad fisica y comunicacional. (Ley 18.651,
articulo 40, 2010)

Extrafia que en una ley especifica en torno a la discapacidad se confundan, también,
los conceptos de inclusién e integracion educativa, mas cuando en esta area se conoce
la diferencia radical entre un concepto y el otro. De todas maneras, y abstrayéndose
de este hecho concreto —pero que importa hacer notar y deconstruir—, se destaca la
ampliacion de las esferas de dicha inclusién, ya no solo en los curriculos y mecanismos
de evaluacion, sino en las accesibilidades, tanto fisica como comunicacional.

En esta interrelacion de marcos normativos nacionales e internacionales se
intent6 dejar plasmados algunos recorridos conceptuales, de formas de nombrar,
referenciaciones teéricas, etc., relativos a la temética de la infancia y la discapacidad.

A continuacién se comienza a concretar el tema a partir de experiencias de
intervencion e investigacion desde las ciencias sociales.







PARTE II
PROCESOS DE INTERVENCION
DESDE EL TRABAJO SOCIAL
EN LA TEMATICA
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CAPITULO 3

ANALISIS DESCRIPTIVO DE LAS ESTRATEGIAS
DE INTERVENCION PREPROFESIONAL DE
TRABAJO SOCIAL RELACIONADAS CON
INFANCIA Y DISCAPACIDAD

Tal como se ha planteado en la introduccién, en esta segunda parte del trabajo se
presentan los procesos de intervencidon desde el modelo social de la discapacidad a
partir de las practicas preprofesionales de estudiantes de la Licenciatura en Trabajo
Social de 3.°y 4.° aho. Se entiende que esta segunda parte del libro tiene su correlato
con la primera, ya que muestra cdmo lo teérico y abstracto se materializan en procesos
de intervencion en lo social, en este caso, en torno a infancia y discapacidad.

La sistematizacidn resulta sustancial para los procesos de practica de intervencion en
lo social de esta disciplina, ya que condensa la delimitacién del objeto de intervencién,
mediado por categorias analiticas que permiten el andlisis reflexivo de la realidad, en su
tiempo histérico, espacio territorial y organizacional, y la demanda inicial de los actores
implicados.

Es importante tener en cuenta que esta parte del libro solo pudo ser llevada adelante
gracias al permiso dado por los/as estudiantes que realizaron estas sistematizaciones
en sus procesos de practica preprofesionales de los proyectos mencionados, dentro del
Espacio de Formacién Integral (eF1) “Discapacidad en lo social”. En este sentido, para
cuidar la privacidad de las familias y los grupos implicados se omiten la referenciacién de
las situaciones deconstruidas por el/la estudiante respectivo y la identificacién singular
de los sujetos.

En este apartado se trabajara sobre las caracterizaciones de las intervenciones
preprofesionales de la practica de la Licenciatura en Trabajo Social realizadas desde
el 2009 hasta el 2013. En primer lugar se observara el grado de participacién de los
funcionarios del centro educativo y de los miembros de las familias en las estrategias de
intervencion. Luego se podran distinguir las instituciones presentes en el territorio que
seinvolucraron con las escuelas a través de diversas iniciativas y actividades propuestas
por el equipo de estudiantes. En tercer lugar se analizaréan las demandas iniciales3 que

3.Las demandas iniciales son las resultantes de los primeros acercamientos que se realizan en el proceso de interven-
cién, que hacen notar lo fenoménico de esta. Es necesario recabarlas entre los actores implicados en la situacion, ya
que pueden (y por lo general sucede) variar segtin las miradas. De ahi el rol del trabajo social de consensuar entre las
diversas demandas iniciales en torno a una situacion (familiar o grupal) y la trascendencia de estas a partir de rodeos
en el plano del sery del pensar en el proceso de intervencidn concreta. En este sentido, cuando se hace alusién a las
demandas iniciales se refiere a aquellas preocupaciones o situaciones problematicas que los actores institucionales
(sea de la escuela, de la familia, etc.) colocan como dato en el primer momento en que comienza a desarrollarse el
proceso de intervencién. A partir de ello se inicia un movimiento de deconstrucci6n teérico-reflexivo y de desarrollo de
estrategias de intervencion en funcién del objeto de intervencién que se delimita.
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surgieron en las escuelas especiales en cada ano y finalmente se reflexionara sobre las
determinaciones presentes en las estrategias de intervencidn en el territorio.

Es preciso sefialar que las intervenciones preprofesionales se dividen en dos
instancias: en un primer momento se realizan intervenciones en el territorio, mediante
las cuales se busca promover las redes territoriales existentes y generar vinculos
interinsitucionales con el objetivo de fomentar la inclusién de los nifos, nifas y
adolescentes que asisten a la escuela especial como sujetos de derecho y consolidar
elvinculo escuela-familia-comunidad. En un segundo afio de practica preprofesional se
realizan intervenciones en el ambito familiar, en las que los/as estudiantes desarrollan
estrategias de intervencion con las familias de determinados alumnos/as de los centros
educativos para fortalecer el vinculo escuela-familia-alumno.

En el grafico 1 es posible observar una constante tendencia a la participacién de
funcionarios del centro educativo —como maestras y directoras— en las estrategias
de intervencidn territorial, mientras que la figura de la maestra itinerante varia,
considerando su rol especifico en funcién de alguna situacién en particular que haya
requerido su intervencién o colaboracién en el centro educativo.

Grafico 1. Participacion de funcionarios del centro educativo en las estrategias de
intervencion territorial, en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

El grafico 2 hace referencia a la participacion de familiares* de alumnos/as en las
estrategias de intervencion territorial y en él se observa una marcada heterogeneidad.
La participacion de las madres se mantiene constante a lo largo del periodo
considerado, lo que coincide con el imaginario cultural predominante, que tiene a la
mujer como reproductora y cuidadora incluso cuando se trata de personas en situacion
de discapacidad. Mientras tanto, la participacién del padre depende de si esta presente
en la cotidianidad de su hijo/a o no.

4. Las familias que se incluyen en los procesos de intervencién son consultadas primero, dado que se trata de una
participacion libre y no obligatoria. Se hace un acuerdo por el que aceptan ser parte del proceso. Esto es necesario, ya
que no se trabaja en la situacion del nifio/a aislada de su contexto, sino que se entiende que su realidad hace a la de
su grupo mas cercano de socializacion, con el que se lleva a cabo el proceso.
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Un dato que resulta interesante es la participacion sostenida, desde el 2010, en
este tipo de fortalecimiento territorial e interinstitucional de los propios nifios, nifias
y adolescentes en situacion de discapacidad. Esto implica el reconocimiento y la
legitimidad de la voz de estos sujetos de derecho en situaciones que los implican como
alumnos/as.

Grafico 2. Participacion de familiares de alumnos en las estrategias de intervencion
territorial, en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 3. Instituciones del territorio que se involucraron en las estrategias
de intervencion territorial (2009-2013), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.
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En el grafico 3 se pueden observar las instituciones® que participaron en las
estrategias de intervenci6n territorial durante el periodo considerado. En primer lugar,
es posible sostener que ha existido una presencia significativa de los SOCAT, seguidos
por las escuelas de la zona y las policlinicas comunitarias. Estas instituciones se han
involucrado de diferentes maneras: realizando charlas informativas, actividades
recreativas en conjunto, fomentando vinculos interinstitucionales. Otras instituciones
presentes han sido los jardines puablicos, calf, Centros MEC y centros comunales del
territorio. Estas han tenido esporadica participacion en las intervenciones territoriales
y no se ha logrado alin que mantengan un vinculo significativo con la escuela especial.

En cuanto a las demandas iniciales, durante el periodo considerado (de 2009 a
2013) siempre estuvo presente el problema de la escasa participacion de las familias
en los centros educativos. A través de las intervenciones preprofesionales en territorio
se pretendia promover el vinculo entre la escuela y la familia con la creacién de nuevos
espacios de encuentro. De diversas maneras se reiter en los diferentes centros educativos
la preocupacion por la ausencia de padresy madres en las actividades que conciernen a la
educacién de sus hijos/as. Se apunté a reflexionar con el cuerpo docente y la direccion en
torno a qué se entendia por participacion, cuéles eran las expectativas que se colocaban
sobre los espacios propuestosy si estos se configuraban como convocantes en funcién de
las diversas realidades familiares.

En segundo lugar se encuentran las demandas relacionadas con la problematizacién
de la escuela como reproductora del deberserhegemaénico. En estos casos se buscaba que
tanto los funcionarios docentes como las familias cuestionaran el rol de la discapacidad
en la infancia, problematizaran los tradicionales etiquetamientos y resignificaran la
infancia y la discapacidad desde una matriz critico-social de la discapacidad. También
se encuentran demandas, como la necesidad de fortalecer el vinculo entre la escuelay la
comunidad y la relacién intrainstitucional entre alumnos/as y cuerpo docente. El trabajo
acerca de la comunicacién necesaria entre los diferentes actores —incluidos alumnos/
as en cuanto a sus preferencias, necesidades y dificultades— fue central para el mejor
funcionamiento organizacional. La visualizacién y desnaturalizacién de cada escuela en
su propio territorio también se hizo imprescindible para dar andamiaje a espacios de
encuentro, de intercambio y de reconocimiento.

En tercer lugar estan aquellas demandas que tuvieron menos presencia en el periodo
considerado, como las relacionadas con el uso abusivo de psicofarmacos en la infancia,
problemas de comunicacion intrainstitucional, formas despectivas de nombrar y el uso
adecuado del lenguaje, y el logro de un mayor acceso a la informacién en funcién de las
inquietudes de los nifios, nifias y adolescentes —como, por ejemplo, sobre sexualidad,
derechos y trabajo—. En este sentido, propiciar espacios de escucha y generar estrategias

5.La presencia de las instituciones permite generar diversas estrategias de intervencién con los recursos existentes.
La aproximacion a las instituciones se hace necesaria para deconstruir la vision sesgada que se tiene de lo que es, por
lo general, una escuela especial, de sus alumnos/asy sus capacidades. Asimismo, estas cumplen un rol central en la
provision de derechos que competen a los nifios/as —por ejemplo la salud, la recreacion, etc.—. Este trabajo interins-
titucional y territorial permite poner a disposicion de los alumnos/as de la escuela todo lo que el territorio tiene para
ofrecer, a la vez que hace mas visible la escuela especial en la comunidad, de manera de desnaturalizar prejuicios y
pensar en conjunto sobre las necesidades y alternativas que se pueden ofrecer.
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para devolver productos con relacion a lo que los nifios/as demanden se entiende
sustancial, ya que en estas situaciones, en las que media la presencia del déficit, muchas
veces las voces de estos sujetos pierden legitimidad, son diferencialmente consideradas
y entendidas como de menor importancia. Para dar respuestas acordes se apela a la
creatividad, buscando habilitar espacios que, a la vez que informen, sean de disfrute, de
recreacion, de intercambio enriquecedor.

Finalmente, la demanda que aparece una Gnicavez es la del acceso a politicas puablicas,
que especificamente consistié en brindar informacién acerca de prestaciones sociales y
beneficios a los que podian acceder tanto las familias como los nifos, nifiasy adolescentes
del centro educativo. Proporcionar informacién a las familias también fue un aspecto
importante, dado que con ello, ademéas de habilitarse un derecho basico, se potencian
otros derechos que hacen a la superacion de las condiciones de vida de los nifios/as.
Grafico 4. Demanda inicial (2009) en porcentajes
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B Problematizacion de la escuela como reproductora del paradigma hegemonico
Fortalecimiento escuela-comunidad
Fortalecimiento docentes-alumnos

B Escasa participacion de las familias en la escuela / Fomento escuela-familia

W Problemas de comunicacion intrainstitucional

Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 5. Demanda inicial (2010), en porcentajes
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B Abuso de medicamentos por parte de maestros y de padres
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M Acceso a la informacién (talleres sobre sexualidad, derechos, etc.)

Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 6. Demanda inicial (2011), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 7. Demanda inicial (2012), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 8. Demanda inicial (2013), en porcentajes
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Los graficos anteriores muestran que cada afio se presentaron, en promedio, seis
tipos de demandas relacionadas con los ejes tematicos sefalados. Las demandas
iniciales fueron:

Problematizacién de la escuela como reproductora del modelo hegeménico.
e Acceso a politicas plblicas.

Fortalecimiento escuela-comunidad.

e Fortalecimiento docentes-alumnos.

e Escasa participacion de las familias en la escuela / Fomento escuela-familia.
Psicofarmacos en la infancia.

¢ Formas despectivas de nombrar.

Problemas de comunicacién intrainstitucional.

Acceso a la informacion (talleres sobre sexualidad, derechos, etc.).

En cuanto a las categorias presentes en las estrategias de intervencion a nivel
territorial, algunas se mantuvieron de manera ininterrumpida desde 2009 a 2013.
Esto se relaciona con el enfoque de discapacidad con el que se interviene mediante
las practicas de trabajo social, donde predomina el individuo en calidad de sujeto de
derechos y se resignifica la nocién de discapacidad como construccién social que se
encuentra permanentemente en transformacion.

Grafico 9. Categorias presentes en las intervenciones en el territorio (2009-2013),
en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

En el grafico g se observan las categorias analiticas que estuvieron presentes durante
el periodo considerado en las estrategias de intervencion. Las categorias referidas a
los derechos y a la comunicacién entre el alumnado, los docentes y las familias han
perdurado durante todo el periodo considerado. Un segundo grupo, presente en cuatro
de los cinco afos considerados, estd compuesto por las categorias identidad y salud.
Un tercer grupo de categorias, presente en tres de los cinco afios considerados, hace
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referencia a la distincion entre discapacidad y déficit, violencia intrafamiliar, familia y
participacion de la familia en los procesos educativos de sus hijos. Luego se encuentran
sexualidad y uso abusivo de psicofarmacos en la infancia, que estan presentes en dos
afios en el periodo considerado; finalmente, solo un afno estuvo presente la categoria
referida a la autonomia.

Habiendo desarrollado los datos sistematizados de los procesos de intervencién en el
territorio, resta ponera consideracién los procesos de intervencion en situaciones familiares.
La importancia de este tipo de planteamientos radica en la posibilidad de realizar procesos
directamente con nifios/as y adolescentes, poner el acento en sus singularidades, en las
probleméticas que configuran sus situaciones en un momento determinado y realizar un
trabajo conjunto y de cercania en el que se problematizan elementos de sus realidades en
busca de superaciones, hacia la no vulneracion de derechos y la ampliacién de su campo
de posibilidades.

Por otro lado, al analizar las intervenciones preprofesionales que se realizaron en
situaciones familiares, se encuentra la tendencia a una importante participacién de las
ninas y adolescentes de sexo femenino, y una presencia de ninos y preadolescentes
de entre 11 y 15 afios en las intervenciones a nivel familiar, con un incremento en la
participacion de este tipo de intervenciones de nifios y nifias de entre 6 y 10 afios.

Grafico 10. Edades
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Fuente: Elaboracion propia.

Conrespectoalaparticipacion de funcionarios del centro educativo en las estrategias
de intervencion en las situaciones familiares, en el grafico 12 se puede observar que
existe una importante participacion de las maestras de las escuelas especiales y de
la directora. Salvo en alguna escuela que se distingue, solo en los Gltimos dos afos
se advierte la aparicion de las maestras itinerantes en este tipo de intervencion
preprofesional. En este sentido, es posible afirmar el papel de la escuela como segunda
institucién socializadora, después de la familia, que continda reproduciendo su
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tradicional rol en la educacién de los nifios, nifias y adolescentes. Esta participacion se
puede considerar favorable para la implementacion de las estrategias de intervencién a
nivel familiar, pues la escuela es un espacio fundamental en el desarrollo de los nifos,
ninasy adolescentes.

Grafico 11. Sexo
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 12. Participacion de funcionarios del centro educativo en las estrategias
de intervencion en situaciones familiares, en porcentajes.
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Fuente: Elaboracion propia.

En el grafico 13 se ve la fuerte presencia de las madres en las diferentes estrategias
deintervencién donde su hijo es considerado sujeto de derechos. La participacién de las
madres en el periodo considerado tuvo una tendencia constante y una fuerte presencia
en cada afio. Se observa que la participacién minima de las madres en el periodo ha
sido un 40%, considerando en el total a los padres, hermanos, abuela y otros miembros
de la familia. Estos datos ilustran sobre la reproduccién del rol femenino en el cuidado
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de los nifios, ninas y adolescentes en situacion de discapacidad, y sefialan una vez mas
la desigualdad de género en este tipo de cuidados y responsabilidades.

100%
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70% H Madre
60% Padre
50%

M Hermano
40%
30% M Abuela
20% | Otro
10%
0%

2009 2010 2011 2012 2013

Fuente: Elaboracion propia.

Se puede observar una gran variedad de instituciones del territorio que se
involucraron en este tipo de estrategias de intervencidén familiar, las cuales desde su
papel han contribuido a la solucién de las demandas iniciales planteadas en funcién
de cada situacion particular. Se trata de organizaciones de la sociedad civil, policlinicas
comunitarias, los SOCAT, los CAIF, el INAU, el MIDES, los centros comunales, los jardines
plblicos y, en menor medida, las escuelas, los Centros MEC y también profesionales,
como trabajadores sociales y psic6logos.

Grafico 14. Instituciones del territorio que se involucraron en las estrategias de
intervencion (2009-2013), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.
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Las demandas iniciales planteadas a nivel familiar se pueden clasificar en cuatro
grandes grupos. En primer lugar, estan aquellas que han surgido durante los cinco
afios del periodo considerado: la relacionada con el desconocimiento del lenguaje de
sefias uruguayo por parte de la familia de algln nifo o nifia con déficit auditivo y, por
otro lado, aquella vinculada a la violencia intrafamiliar. Sobre la primera, una parte
nodal del trabajo es acercar las herramientas para que los nifios/as puedan tener una
comunicaciéon mas fluida con su grupo primario de socializacién, lo cual redundara
en notorias mejoras en sus vivencias y posibilidades cotidianas. En este sentido, se
apunta a que sea la familia la que realice movimientos de aproximacién a la lengua
natural del nifio/a, de forma de resguardar sus derechos. Se buscan las alternativas y
los recursos existentes y se trabaja con los referentes familiares hacia la aceptacién y el
reconocimiento de la diversidad. En cuanto a la segunda de las cuestiones, es sustancial
intervenir en situaciones transversalizadas por la violencia intrafamiliar dado que
muchas veces las manifestaciones de esta realidad se producen en el centro educativo,
en nifnos agresivos, con conductas problematicas que tienden a restringir su proyecto al
volverse individuos “peligrosos”. Adquieren asi centralidad las estrategias que apunten
al reconocimiento y la desnaturalizacion de estas situaciones, informen y acompaiien el
proceso hasta instancias decisivas (denuncias, blisqueda de alternativas habitacionales,
coordinaciones de recursos para el acompafiamiento psicolégico y juridico, etc.).

Luego se encuentran aquellas demandas que han estado presentes la mayoria de las
veces, como la situacién econémica vulnerable que constrifie la participacion del nifio o
nina en la escuela, asociada a la baja participacion de la familia en las actividades de
la escuela y al ausentismo escolar. Asimismo, hay demandas vinculadas a la necesidad
de continuar con los estudios luego de culminar la escuela especial, a la autonomia del
nifio, nina o adolescente en situacién de discapacidad, a los habitos de higiene y al uso
problematico de sustancias psicoactivas por algiin miembro de la familia. Muchas veces,
por detras de estos emergentes mas visibles se encuentran condiciones de importante
precariedad, tanto en lo socioecondémico (madre/padre en hogares monoparentales, con
multimpleo que imposibilita su asistencia a las reuniones escolares; hijos/as mayores
que se hacen cargo de los cuidados de sus hermanos/as, lo que limita su asistencia
a la escuela, etc.) como en lo habitacional (viviendas literalmente sin puerta, donde la
privacidad individual se ve muy restringida; viviendas ubicadas en zonas inundables;
carencia de instalaciones basicas que generan problemas de higiene en nifios/as que
no logran un desarrollo académico pleno, dado que sufren rechazo de sus pares y de
los adultos, etc.). Las experiencias de sufrimiento singulary colectivo que atraviesan las
familias como particularidad que expresa las contradicciones de la estructura en que se
desarrollan son un insumo esclarecedor para la comprensién (sin enjuiciamiento) de las
decisiones que van tomando los miembros de la familia.
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Grafico 15. Demanda inicial (2009), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Finalmente, en un tercer grupo estan aquellas demandas que aparecieron una sola
vez: informacién y acceso a politicas piblicas, desconocimiento de la lengua de sehas
por parte del nifio, nifia 0 adolescente sordo, ausencia de controles médicosy privacion
de libertad de miembros de la familia.

En los graficos siguientes se pueden observar las demandas planteadas por afio.
Ellas son:

e Desconocimiento de la lengua de sefias uruguaya por parte de la familia.

e Violencia intrafamiliar.

e Ausentismo escolar.

e Situacién econdémica vulnerable de la familia.

e Continuidad de estudios.

e Higiene.

Consumo de drogas por parte de algiin miembro de la familia.

* Impedimento por parte de la familia del logro de autonomia del nifio, nifa o
adolescente implicado.
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Grafico 16. Demanda inicial (2010), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 17. Demanda inicial (2011), en porcentajes

|
2011

0% 20% 40% 60% 80% 100%

M Desconocimiento de LSU por parte de la familia
B Violencia intrafamiliar
B Acceso a continuidad de estudios

Higiene
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Grafico 18. Demanda inicial (2012), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 19. Demanda inicial (2013), en porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

Finalmente, se encuentran las categorias que han transversalizado las situaciones
familiares, que se pueden observar en el grafico 20. Durante el periodo considerado
hay categorias que se han mantenido de manera ininterrumpida, como enfoque de
derechos, identidad yviolencia intrafamiliar. Luego estan aquellas que han aparecido en
la mayoria de los afios del periodo, que son comunicacién, sexualidad y discapacidad-
deficiencia. En tercer lugar estan las categorias que aparecen en tres de los cinco afnos
considerados, como salud y participacion. En cuarto lugar, aquellas que estuvieron
en dos de los cincos afios: psicofarmacos en la infancia y autonomia, y finalmente la
categoria género aparecié solamente en un afio durante el periodo 2009-2013.

Grafico 20. Categorias presentes en las intervenciones en territorio (2009-2013), en
porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.
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CAPITULO 4

SITUACIONES DE INTERVENCION
PREPROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL

Para continuar con los procesos de intervencién desde el modelo social de la
discapacidad se presentan cinco situaciones llevadas adelante por estudiantes de 3.°
y 4.° afio de la Licenciatura en Trabajo Social, tanto en lo que hace a practicas grupales
como a intervenciones singulares (familiares).

En este sentido, resulta necesario explicitar que los abordajes son la materializacién
en el plano de la realidad de lo que se propone como estrategias de intervenci6n
en lo social, desde un sentido unidireccional, mientras que las situaciones son
las singularidades (individuales o grupales) que se objetivan en un proceso de
intersubjetividad en la relacion sujeto-sujeto desde la razén dialéctica. En lo cotidiano
se confunden ambos términos como si se refirieran a una misma cuestién; la distincién
estd dada en los marcos tedrico-metodolégicos, ético-politicos y epistemoldgicos que
sustentan unay otra forma de intervenir. Los abordajes hacen a la razén analitica con
su relacién sujeto-objeto; las situaciones hacen a la razon dialéctica con su relacién
sujeto-sujeto.

Se presentan a continuacién sistematizaciones referidas a situaciones que fueron
trabajadas desde el modelo social de la discapacidad, en un devenir de reconocimiento
delotro como sujeto real de derecho, de objetivacion de su vida cotidiana, de superacién
de constrefiimientos del momento hacia la potenciaciony ampliacién del campo de sus
posibles (Sartre, 2000).

La seleccion de estas situaciones respondi6 a las determinaciones y mediaciones
que en la primera parte del libro hallan su correlato con el marco teérico de referencia
en torno a la infancia y la discapacidad desde el modelo social de intervencién e
investigacion y toman como parte sustancial los rodeos en el plano del sery del pensar
llevados adelante por los/as estudiantes que intervinieron. Se escogieron dos procesos
de intervencion a nivel grupal que refieren a practicas preprofesionales de 3.®afio de
la Licenciatura en Trabajo Social, de dos grupos de estudiantes en su intervencién
territorial y comunitaria. Asimismo, se seleccionaron tres situaciones a nivel singular
como ejemplo de practicas preprofesionales de estudiantes de 4.°afioy que materializan
la intervencién singularizada sujeto-sujeto.

Se presentan a continuacion dos intervenciones a nivel grupal (territorial/
comunitario), una de 2009 y la otra de 2010 —la primera, en una escuela especial
del interior del pais; la segunda, en una escuela especial de Montevideo—, y tres
situaciones a nivel familiar: una en 2011, otra en 2012 y otra en 2013, todas de escuelas
especiales de Montevideo. Asi se puede dar un panorama no solo de los procesos de
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intervencion preprofesionales, sino también de algunos cambios surgidos en el paso de
un plan de estudios a otro, la secuencializacién de determinaciones y mediaciones que
se fueron deconstruyendo en los (ltimos afos en torno a la tematica de la discapacidad
y la complejidad que fueron adquiriendo las intervenciones en el correr de los afios.

Justificacion de la seleccion de la situacion

Se selecciond la situacién de Mateo, un nifio de 10 afios, por la situacién en la que
se encuentra en torno a su identidad de género. A ello se adiciona la vulnerabilidad de
su situacion familiar, generada por la ausencia de redes institucionales que oficien de
sostén, la existencia de episodios de violencia intrafamiliar, el consumo problematico de
sustancias psicoactivas y la escasez de recursos econdmicos. En virtud de esta situacion,
la estudiante despliega una serie de estrategias de intervencién centradas en el nifilo como
sujeto de derechos, que apuntan a generar condiciones para su desarrollo lo méas pleno
posible, a la vez que pone en evidencia las mdltiples aristas que configuran la compleja
realidad en que el nifio esta inmerso.

Descripcion general de la situacion

Mateo asiste desde los 6 afios a la escuela especial para nifios, ninas y adolescentes
con discapacidad auditiva, por su diagnéstico de hipoacusia. La escuela es heterogénea
en cuanto a las caracteristicas socioeconémicasy territoriales delalumnado, que proviene
de toda el area metropolitana. La situacion de Mateo emerge cuando una de las maestras
de la escuela observa ciertos elementos que considera “problematicos” alrededor del
hecho de que Mateo tiene una “conflictividad con la sexualidad”, ya que dice que “quiere
ser nena y pregunta si puede quedar embarazado”. Cuenta también que Mateo “hay
dias en que no tiene para comer y dice que tiene hambre y les roba la merienda a los
compaiieros”. Mateo vive con su madre y sus dos hermanos en un asentamiento. Sus
padres estan separados por violencia doméstica del padre hacia la madre y porque el
padre consume sustancias psicoactivas. A partir de estos planteos, presentados como
demanda inicial, que aparecen como un todo caético, se hace necesaria una instancia
de deconstruccion, de trascendencia de lo fenoménico (lo mas aprehensible desde los
sentidos), en un esfuerzo de acercamiento a la esencia de lo real que alli se encuentra.
Se trata de una aproximacion, ya que dicha esencia en su totalidad es inabarcable (Kosik,
1967: 39), lo que hace necesario realizar sucesivos acercamientos.

Enfoque tedrico desde el que se aborda la situacion

La identidad del sujeto se construye desde el nacimiento y esta transversalizada por
diferentes aspectos, tanto subjetivos como colectivos, que le son constitutivos. En este
sentido, se parte de una nocién compleja de identidad, entendida como “producto social
y al mismo tiempo elemento clave de la realidad subjetiva”, y que, “como toda realidad
subjetiva, se encuentra en relacion dialéctica con la sociedad” (Mitjavila, 1994: 69).
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Para observar la situacién desde un lugar que habilite la generacién de estrategias
y alternativas se requiere repensar algunos conceptos que muchas veces se presentan
como naturales, pero que en realidad son parte de construcciones sociales surgidas en
un contexto histérico determinado, que se sostienen a lo largo del tiempo. Entre estos
conceptos se considero sustancial dar centralidad a familia, discapacidad y género.

En cuanto al primer concepto, quizd al escuchar la palabra familia surge
intuitivamente una imagen que pareceria representar el concepto como si se tratara de
una forma natural. Sin embargo, si se comienza a profundizar al respecto se encuentra
que, como dijo Engels (1881), la familia es un constructo social que tiene que ver con el
momento histdrico en el que esta inserta, razén por la cual se debe referir a las familias
y no a la familia.

Las transformaciones en la familia a lo largo de la historia permiten advertir que
la realidad se encuentra en constante movimiento, con transformaciones profundas
e ideoldgicas que se manifiestan externamente en la aparicion de diversos arreglos
familiares acompanados por cambios politicos, culturales, econémicos y sociales.
Esto lleva a que no solo sean diversos los arreglos familiares coexistentes, sino que
dentro de cada grupo familiar se manifieste la diversidad en la particularidad de sus
integrantes. Los acontecimientos y las eventualidades que las familias vivencian son
aprehendidos por sus miembros, con especial incidencia en los primeros anos de cada
sujeto: la infancia. En este sentido se entiende que “la infancia es la que forma los
prejuicios insuperables, la que en laviolencia del adiestramientoy el extravio del animal
adiestrado hace que se sienta la pertenencia a un medio como un acontecimiento
singular” (Sartre, 1970: 55).

Elsegundo concepto que se destaca es el de discapacidad. Através de rodeos analiticos
se logra problematizar este concepto, entendiéndolo como constructo social que se
produce a partir de la idea de déficit en la mediacion de la ideologia de la normalidad. Esta
opera sustentada en una ldgica binaria de pares contrapuestos que propone una identidad
deseable, normal para cada caso, a lo que se opone su par por defecto: lo indeseable/
anormal (Rosato, 2009: 90).

¢Qué es lo normal?

Lo normal se asemeja a lo eficiente, lo competente y lo Gtil, un cuerpo normal
se puede adaptar eficientemente a los requerimientos de la vida productiva.
Lo normal también es entendido como una convencién de la mayoria, a la vez
que considera la totalidad, el todo como un todo homogéneo, cuya regularidad
adquiere un valor prescriptivo: como son todos es como se debe ser. (Rosato y
Angelino, 2009: 28)

Desde esta perspectiva, lo que no se encuentra dentro de los parametros de la
normalidad es lo indeseable, lo desviado, lo anormal, y es en estas categorias donde
se coloca a las personas con déficit intelectual, auditivo, mental, motor y visual. Esta
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mirada sostiene que los problemas de las personas en situacién de discapacidad “se
originan en la prevalencia de una visidn negativa y desprestigiada de la discapacidad,
y en la atribucién, como una responsabilidad social del discapacitado, de asumir
las obligaciones derivadas de su rol de enfermo” (Vallejos, 2010: 2). Sin embargo,
esta mirada oculta la compleja construccién social que hay detras de la nocién de
discapacidad y las diferentes cargas valorativas que ella implica para el sujeto y su
familia. La manera de abordar la discapacidad desde el binomio normal/anormal deja
a un lado los diferentes procesos histéricos y sociales que se han conjugado en la
construccién de discapacidad en las sociedades modernas. Por tal motivo, se vuelve
fundamental problematizar tales nociones y tomar la discapacidad como construccién
social en un determinado espacio sociohistérico.

El tercer concepto que cobra centralidad en esta situacion es el de identidad
de género. En consonancia con el resto de las argumentaciones tedrico-reflexivas
propuestas, la nocién de género se concibe enmarcada en un contexto sociohistérico
concreto. Siguiendo lalinea deJudith Butler (2006), se entiende al género como “siempre
en construccién” y, en consecuencia, flexible. Para Butler, el género es performativo: se
actday por lo tanto puede cambiar:

Considerar al género como una forma de hacer, una actividad incesante
performada, en parte, sin saberlo y sin la propia voluntad, no implica que sea una
actividad automatica o mecanica. Por el contrario, es una practica de improvisacién
en un escenario constrictivo. Ademas el género propio no se hace en soledad.
Siempre se esta haciendo con o para otro, aunque el otro sea solo imaginario.
(Butler, 2006: 13)

El género se encuentra, entonces, en una construcciéon dialéctica que requiere
de uno mismo y de un otro. La sociedad a lo largo de la historia construye ideolégica
y normativamente ciertos tipos de identidades de género legitimadas y otras no
legitimadas; es decir, identidades de género que no responden a la logica binaria
hombre/mujer en un correlato con el sexo biolégico:

Hay individuos, incluso en los sistemas de los sexos mas estables, que
rechazan someterse a los dictados del sistema. No obstante, mientras sigan siendo
individuos aislados, se les define, se les trata y se les controla como desviados y
su rebelidn careceria de repercusiones para el sistema. (Saltzsman, 1992: 119)

Setratade un posicionamiento instituyente, conflictivoy con potencialtransformador
de las estructuras socioculturales legitimadas, que habilita la inclusién de la diversidad
gue muchas veces queda excluida por no encajar en los canones de lo esperado. En este
sentido, desde la hegemonia heterosexista se considera a la identidad de género como
algo alineado a la genitalidad y que por ende solo puede sery darse en esa linealidad:

La posibilidad de que existan mujeres con pene (la anatomia socialmente
asignada a un hombre) y hombres con vagina y (tero (la anatomia socialmente
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asignada a una mujer) erosiona la supuesta coherencia de la heterosexualidad y
el género bioldgico e interpela las naturalizaciones mas fuertes que existen a nivel
social, revelando una vez mas la dimensi6n politica que encierra toda identidad.
(Sempol, 2012: 35)

Considerando este dltimo aspecto, es decir, la dimension politica que encierra toda
identidad, cabe repensar en qué es lo que ocurre cuando la construccion identitaria
se da en un espacio en el que no prima el reconocimiento intersubjetivo. En espacios
sociales donde la mirada admite una Gnica normalidad posible, lo que escapa a ese
estandar queda investido de condiciones que lo colocan en un lugar de desigualdad y
que se traducen en diferentes formas de menosprecio.

En este sentido, desde un espacio positivo de real reconocimiento intersubjetivo
aparecen tres momentos fundamentales como articuladores de la construccion identitaria:
autoconfianza, autorrespeto y autoestima (Honneth, 1997). Estos se encuentran con sus
opuestos sistematicos, formas de menosprecio que refieren aviolencia fisicay humillacién,
desposesion del estatus de ser sujeto de interaccion moralmente igual y plenamente
valioso, y pérdida de la autoestima personal y de la oportunidad de entenderse como
un ente estimado en sus capacidades y cualidades caracteristicas (Honneth, 1997: 161-
163). En este sentido, las formas de menosprecio pueden llegar a producir importantes
consecuencias en la construccién identitaria y merecen especial atencion, ya que son
“formas cuyas diferencias deben medirse segiin el grado en que pueden trastornar la
autorreferencia practica de una persona, de manera que le arrebaten el reconocimiento de
sus determinadas pretensiones de identidad” (Honneth, 1997: 161).

Dadas las caracteristicas singulares de la situacién propuesta, esta no podria ser
analizada desde un determinado enfoque, sino que su singularidad esta transversalizada
porladiscapacidad, elgéneroylafamilia. Eneste sentido,tantoelnifnocomosufamiliaseven
atravesados por miltiples formas de relaciones de desigualdad (normal/“discapacitado”,
saber-poder/no saber, hombre/mujer, adulto/nific) que hacen necesaria una mirada
mltiple que permita intervenir desde una comprensién mas integral.

Estrategias de intervencion desarrolladas

Se comenzd a trabajar con Mateo para lograr desentrafiar la cotidianidad del nifioy
comprender eltejido social que lo rodeaba, conociendo su singularidad y la de su familia,
con el objetivo de otorgar estrategias y generar alternativas que mejoraran su calidad
de vida. Asimismo, el proceso de intervencién a nivel familiar permiti6 comprender
la realidad desde distintas aristas para asi poder delimitar lineas de accién. En este
sentido, se realizaron sucesivas entrevistas a referentes familiares, se llevaron a cabo
actividades lddicas para iniciar un primer acercamiento con el nifio, asi como también
entrevistas a otros actores referentes en la tematica de género.

Un primer acercamiento a la realidad de Mateo se hace a través de su madre, quien
relata la ausencia del padrey lo vivenciado cuando éltodavia se encontraba en el hogar,



70

el consumo de drogas y las situaciones de violencia recurrentes en la vida cotidiana de
la familia. Por otro lado, hace referencia a la medicacién con psicofarmacos de sus tres
hijos. Entre los temas que expone, no incluye el conflicto de Mateo con su sexualidad.

Luego del encuentro con la madre, se realizé un primer acercamiento con Mateo,
quien manifestd desde el inicio su interés en “ser nena” y su identificacién con el
género femenino a través de sus deseos de usar ropa femenina, bailar candombe como
su hermana, cambiar su nombre por el de Maria y hacerse la operacién de reasignacion
de sexo en el futuro.

Considerando el contexto familiar concreto que se coloca como centro de analisis,
es posible iluminar algunos elementos del todo caético, a partir de los insumos teéricos
ya expuestos. En este sentido, en el ambito doméstico en que se encuentran estos
nifosy ninas cabe pensar que ciertas conductas pueden haber sido aprehendidas de lo
vivenciado: situaciones de violencia, habitos de consumo problematico de sustancias,
etc. Seinteriorizan para luego ser exteriorizadas como comportamientos que se colocan
por fuera de la norma, y deben de alguna forma reencauzarse.

La madre de Mateo cuenta que cuando se enterd de que su hijo tenia hipoacusia sinti6
que “el mundo se venia abajo” y que “no queria aceptar la realidad”. Tal identificacién de la
discapacidad con carga valorativa negativa esta relacionada con la falta de informacién, con
los prejuicios y con la exclusidn social de las personas en situacion de discapacidad. Estas
muchas veces son vistas como enfermas y la responsabilidad por su situacion se asigna a
la personay ala familia en la que se inscribe, en una concepcion tragica de la discapacidad.

La intervencidn contribuyd a problematizar esta construccién de discapacidad como
forma de generar herramientas que habilitasen un posicionamiento de la persona como
sujeto de derecho, revalorizando sus capacidades y potencialidades a fin de comenzar
a otorgar nuevos sentidos a la discapacidad. Esto se llevé a cabo a través de sucesivas
entrevistas con Mateo, su madre y su abuela, en las que se procurd reconstruir una
relacién intersubjetiva en lo familiar desde un enfoque de las capacidades y el
reconocimiento del nifno como sujeto de derecho.

El tercer concepto que toma centralidad en esta situacién es el de identidad de
género. La forma de intervenir sobre la tematica identitaria, especificamente en cuanto
a la construccion de la identidad de género y su no menosprecio, depende en buena
medida del contenido que se le dé a la nocidn de género.

Si se analizan los enunciados referidos en las primeras entrevistas, tanto de la
madre de Mateo como del propio nifio, se destaca una fuerte referencia a la tematica de
género por parte del nifio y una ausencia completa de la tematica por parte de la madre.
Este no reconocimiento del conflicto se transforma en una manera de invisibilizar las
inquietudes, necesidades y deseos del nifio que llevan a su menosprecio, es decir, a
colocarlo enun lugardesposeido de derechos, limitando su autonomiay obstaculizando
su construccién de identidad.
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De esta manera, se establecié un contacto con la organizacién no gubernamental Ovejas
Negras, que tiene por finalidad defender la diversidad sexual, en busca de asesoramiento
sobre como interveniren la situacion. Dicho colectivo, através de una de sus representantes,
propuso establecer unvinculo con la madre para tratar eltemay principalmente para evitar la
represion de los deseos del nifio. A partir de esto, se trabajé con la madrey con la abuela de
Mateo, buscando que tomaran en cuenta sus intereses y gustos por vestirse de una manera
distinta a lo esperado socialmente, por bailar, por jugar a “ser nena”, y se respetaran sus
expresiones de género. Se procurd evitar frustraciones, formas de nombrar despectivas y
de menosprecio que provocarian en el nifio, ahora y a largo plazo, conflictos con relacién
a su autoestima y autopercepcion. Asimismo, se le brindé informacién a la familia sobre
la alternativa juridica del cambio de nombre y sobre el tratamiento de hormonizacion,
considerando que es un proceso que inicidndose de forma temprana disminuye sus efectos
negativos, como por ejemplo los dolores corporales.

Los temas como discapacidad y género estuvieron presentes durante el transcurso
de la intervencidn con la familia, y en la vida cotidiana de esta no solo se resignificé la
nocion de discapacidad, sino también las expresiones de género, donde la corporalidad
se coloca como bisagra fundamental. Se trabaj6 para que Mateo fuera respetado en sus
expresiones de género y en su déficit auditivo, para que se revalorizara, ante todo, su
condicién de sujetoy se reconociera laimportancia que tiene el respeto de sus derechos
para la construccién de su identidad y de su posterior autonomia.

Reflexiones

La situacion de Mateo fue analizada desde la categoria interseccionalidad, desde
la que se entiende que la identidad de género, la etnia, la clase social, entre otras, son
constructos sociales que se encuentran intrinsecamente relacionados (Platero, 2012:
26). Trabajar desde esta categoria permite comprender la realidad desde su propia
complejidad, mientras se tienen en cuenta determinaciones como la discapacidad,
la identidad de género y la pobreza que en este caso se conjugan. Por lo tanto, este
tipo de situaciones deben ser consideradas desde un enfoque que contenga mdltiples
aspectos para comprender la complejidad y que tenga como supuesto que las diferentes
discriminaciones y exclusiones no pueden ser entendidas desde una sola perspectiva.
De esta manera, la interseccionalidad otorga un lente que contribuye a comprender de
qué manera las diferentes estructuras de desigualdad, construidas socialmente, se
conjugan en un mismo fendmeno y en una persona.

Resulta central incluir en los procesos de intervencion desde el trabajo social
elementos que ayuden a las familias a comprender los procesos que transitan y ver
aspectos de conflicto que se consideran naturales e invisibles. En el proceso result6
muy importante escuchara los diferentes actores, tanto institucionales como familiares,
para lograr un trabajo en conjunto.

Posibilitar la escucha de lo que el nifo concretamente tenfa para planteary a partir
de eso aproximarse a la comprension de su situacién permitid pensar en estrategias que
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habilitaron al resguardo de sus derechos, a la posibilidad de un desarrollo plenoy a las
condiciones para una ampliacién de su campo de los posibles como proyecto de vida.
Para ello resulté imprescindible que la familia, como espacio primario de socializacién,
pudiera contar con la informaciény el asesoramiento pertinentes, para asi arribar a una
situacion de cuidados, reconocimiento y respeto a la diversidad de cada uno de sus
integrantes en esta singularidad, especialmente la de Mateo.

Justificacion de la seleccion de la situacion

En este caso se presenta la intervencion de estudiantes de 3.* afio de Trabajo
Social en su practica preprofesional en una escuela especial que tiene como poblacién
objetivo a nifios, nifias y adolescentes en situacién de discapacidad intelectual. La
necesidad de una intervencién desde el trabajo social surgi6 a partir de la demanda
inicial planteada por la direccion sobre ausentismo escolar. Sin embargo, en el
transcurso de la intervencidn fueron apareciendo otras aristas sobre las que trabajar,
relacionadas con la salud, los derechos y la participacion. El caracter ejemplar de este
proceso radica en el tipo de intervencidn que se logré llevar a cabo, en el cual, ademas
de realizar un trabajo destacable con los nifios, ninasy adolescentes de la escuela sobre
los derechos y responsabilidades a ellos inherentes, se afianzé y estrechd el vinculo
escuela-territorio. Con ello se lograron instancias de pensar colectivo sobre tematicas y
problematicas fundamentales que atafian a los alumnos/as del centro educativo, tanto
dentro como fuera de él, con una mirada integral.

Descripcion general de la situacion

La escuela especial para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad intelectual
estd ubicada en un barrio periférico de la ciudad de Montevideo y tiene un alumnado
heterogéneo en cuanto a situaciones familiares, sociales y econémicas. Méas alla de
que la demanda inicial sobre la que se trabaj6 surgié de la direccion de la escuela, se
escucharon las voces de los otros actores implicados. En este sentido, de los alumnos/as
surgen demandas en torno a actividades lidicas y recreativas, como también informacién
sobre sexualidad, drogadiccién, etc. Otras demandas que fueron apareciendo a lo largo
de la intervencidn fueron la necesidad de construir espacios de comunicacién entre los
docentesy el fortalecimiento del sentimiento de identidad de los alumnos.

A partir de la demanda inicial se comienza un proceso de intervencién del grupo
de estudiantes avanzados de la Licenciatura en Trabajo Social que desarrollaban alli
sus practicas preprofesionales. En un primer momento se intenté deconstruir las
apariencias y prenociones para lograr una aproximacion a la realidad y desde alli
presentar las estrategias de intervencion. A partir de esto se desarrollaron las diferentes
actividades que surgieron en respuesta a los temas que se definieron como centrales:
salud, derechos y participacion.
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Enfoque tedrico desde el que se aborda la situacion

Con el objetivo de abordar la situacion del centro educativo, se plante6 la necesidad
de distanciarse de lo inmediatamente perceptible, identificando las tematicas centrales
para enriquecer la mirada con insumos tedricos y luego volver sobre esa realidad
concreta planteando estrategias de intervencion.

La primera noci6n relevante a analizar es la de derecho. Desde el enfoque tomado
en esta situacion, el derecho se entiende como la blsqueda de la igualdad humana
bésica, asociado a la nocién de ciudadania. Para que una persona sea ciudadana es
imprescindible que la sociedad la habilite como sujeto pleno de derecho (Marshall,
1991). Ser sujeto pleno de derechos implica gozar de cierta condicion de igualdad,
libertades, reconocimiento, capacidad de participacion en espacios que asf lo habiliten,
capacidad de eleccion, entre otros. Cuando por diferentes motivos no se logra arribar a
tal plenitud como sujeto, se producen consecuencias importantes: “Alli donde alguno
de estos derechos sea limitado o violado, habra gente que serd marginada y quedara
incapacitada para participar” (Kylmicka, 1997: 8).

Este enfoque se encuentra en sintonia con la Convencidn Interamericana para la
Eliminacién detodaslas Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad,
que procura un igual trato en materia de derecho y sostiene:

Las personas con discapacidad tienen los mismos derechos humanos y
libertades fundamentales que otras personas; y estos derechos, incluido el de no
verse sometidos a discriminacién fundamentada en la discapacidad, dimanan de
la dignidad y la igualdad que son inherentes a todo ser humano. (1999: 1)

Desde esta mirada habilitadora de ciudadania real y fomentando la igualdad de
derechos en las personas en situacion de discapacidad es que se aborda la situacion
del centro educativo.

Cabe destacar que al hablar de igualdad de derechos no se apunta a una
homogeneizacién, sino a un acceso igualitario al goce y ejercicio de derechos y
libertades a través de la diversidad y singularidad de cada sujeto. De esta forma, la
Convencidn destaca en su Preambulo:

Reconociendo también que los nifios y las nifias con discapacidad deben gozar
plenamente de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales en
igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y recordando las obligaciones
que a este respecto asumieron los Estados Partes en la Convencién sobre los
Derechos del Nifio. (1999: 1)

El marco de proteccién instalado adquiere solvencia y sustento en la interrelacién con
otros marcos normativos de relevancia. En este caso, la Convencién sobre los Derechos
del Nifio configura un argumento fundamental al haber sido ratificada por Uruguay el
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28 de setiembre de 1990. Entre los importantes principios que establece, se destaca la
condicién de igualdad en que coloca a todos los nifios y las nifias, condicién para la cual
adquieren centralidad algunos de los derechos especificos que alli quedan amparados.
En este sentido, las estrategias de intervencién propuestas se enmarcan en un enfoque
gue apunta a resituar los procesos en clave de derechos y tiene como eje al nifio en su
condicion de sujeto y no de objeto.

Particularmente se trabajé en torno a los siguientes derechos:

e Libertad de expresidn, apartirdelacualsefomentaqueelnifio “esté en condiciones
de formarse un juicio propio, el derecho de expresar su opinién libremente en
todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta las
opiniones del nifio, en funcién de la edad y madurez del nifio” (Convencion de los
Derechos del Nifio, articulo 12), que incluye el derecho a informarse, serinformado
einformar: “El nifio tendra derecho a la libertad de expresion; este derecho incluirad
la libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de todo tipo [...]”
(Convencidn de los Derechos del Nifio, articulo 13).

e Participacion, que implica “tomar parte con otros en algo que bien puede ser una
creencia, el consumo, la informacidn, o en actos colectivos” (Coraggio, 1989: 35).

® Juego, que refiere a que “los Estados Partes reconocen el derecho del nifio al
descansoy el esparcimiento, aljuegoy a las actividades recreativas propias de
su edad y a participar libremente en la vida cultural y en las artes. Los Estados
Partes respetaran y promoveran el derecho del nifio a participar plenamente
en la vida cultural y artistica y propiciardn oportunidades apropiadas, en
condiciones de igualdad, de participar en la vida cultural, artistica, recreativa
y de esparcimiento” (Convencién de los Derechos del Nifio, articulo 31).
La relevancia de colocar al juego como eje radica en que se entiende que
“constituye una actividad que desarrolla las capacidades, que esta guiada por
la fantasia, y que —dada su falta de consecuencias— no puede ser un deber: no
se podria nunca exigir [...] el desarrollo de las capacidades sin consecuencias
sociales [..] y la inexigibilidad [...] crean [..] una particular consciencia de
libertad” (Heller, 1987: 374375).

e Salud, que se entiende como el reconocimiento al “disfrute del mas alto nivel
posible de salud y servicios para el tratamiento de las enfermedades y la
rehabilitacion de la salud” (Convencidon de los Derechos del Nifio, articulo 24).

Este Gltimo punto se constituye en eje del enfoque tedrico, mientras que la salud
es el segundo elemento central del analisis. En los marcos normativos que nos rigen,
la salud es entendida como “el estado completo de bienestar fisico o mental, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (ciF-oms, 2001: 3). Esta
perspectiva supera la nocién tradicional que relacionaba la salud Gnicamente con la
presencia/ausencia de enfermedad. Teniendo en cuenta que la salud es un derecho,
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se procura aportar en la construccién del bienestar fisico y mental de los nifios, nifias
y adolescentes en situacion de discapacidad que asisten al centro educativo.

En este sentido, la posibilidad de concebir conjuntamente los diferentes derechos
—y en especial los derechos a la salud y a la educacion— se considera central, ya
que en condiciones de su ejercicio pleno se llegaria a una “ampliacién del campo
de los posibles” de los nifios, las nifias y los adolescentes. Hablar de campo de los
posibles implica hablar de la posibilidad siempre presente (puede ser mas o menos
restringida, pero no inexistente) de eleccién y superacion. En palabras de Sartre, el
campo es

[...] el fin hacia el cual supera el agente su situacién objetiva [...] Por muy
reducido que sea, el campo de lo posible existe siempreyno debemos imaginarlo
como una zona de indeterminacién, sino, por el contrario, como una region
fuertemente estructurada que depende de la Historia entera y que envuelve a
sus propias contradicciones. (Sartre, 1960: 79)

Las estrategias de intervencion a lo largo de esta propuesta apuntaron al logro de
mejoras en algunos aspectos de las condiciones de vida de los nifos, las nifias y los
adolescentes que asistian a esta escuela especial y tuvieron como base el despliegue
real de sus derechos. Si bien se apunté a abordar la situacién de ausentismo escolar,
se buscé atender no solo la demanda inicial, sino también aquellas que quedaron por
detras de las voces manifiestas.

Estrategias de intervencion desarrolladas

Se comenzé a trabajar en la escuela especial a partir de la demanda planteada por
el cuerpo directivo, y también se buscaron otras demandas de diferentes actores del
centro educativo (docentes, alumnos), con el objetivo de deconstruir las apariencias y
prenociones y acercarse a la realidad en su totalidad y movimiento. En esta instancia
se presentan demandas, algunas de manera explicita y manifiesta y otras que, aunque
se mantuvieron ocultas, aparecen implicitamente en discursos y acciones. Entre las
demandas que se manifestaron estaba la necesidad de que todos los alumnos/as
tuvieran el carné de salud, el fortalecimiento del vinculo entre la escuelay la comunidad
y entre la escuela y las familias, y el ausentismo escolar, demandas planteadas desde
la direccién y los docentes. Los nifios/as, por su parte, demandaban la realizacion de
diferentes juegos e informacion sobre sexualidad. Entre aquellas demandas implicitas
que se pudieron distinguir en los discursos y acciones estaba la necesidad de generar
espacios de comunicacién entre los docentes y de fortalecery promover el sentimiento
de identidad de los nifos, ninas y adolescentes que asistian al centro educativo.

Planteada la situacidn inicial se llevaron a cabo diferentes actividades enmarcadas
en un enfoque especifico de intervencién con el objetivo principal de efectivizar el
cumplimiento de alguno de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes. De forma
simultanea se entablaron contactos con la policlinica de la zona y con una guarderia
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para crear lazos y fomentar el vinculo entre la escuelay la comunidad, asi como también
se crearon espacios de intercambio y didlogo entre los docentes del centro educativo.

Una de las actividades fue la realizacion del carné de salud a los alumnos/as del
centro educativo. A través del trabajo en conjunto con la policlinica de la zona fue
posible que cada uno/a pudiera acceder al carné, que no solo es una herramienta
béasica en la prevencién de enfermedades sino también un requisito de las autoridades
de la educacidn para la realizacién de paseos y actividades al aire libre. El carné de
salud implicé, ademas de un control de medicina general, consultas con odontélogosy
la puesta al dia de las vacunas. Esta instancia cred un vinculo interesante y de apertura
entre la escuelay la policlinica, lo que foment6 las redes territoriales.

La gestion del carné de salud de los nifios y nifias generd inquietudes en cuanto a
temas de sexualidad y drogadiccion a partir de espacios que fueron construidos por los
estudiantes de Trabajo Social, donde se les brind6 informacién sobre temas relacionados
con la salud. A partir de estos cuestionamientos —sobre sexualidad y drogadiccion,
particularmente— se realizaron charlas que estuvieron a cargo de un médico de la
policlinica, mediante las que se buscé concientizar a los nifos, nifias y adolescentes
sobre la importancia del cuidado y la prevencion en la salud. Es importante resaltar
que estas charlas estuvieron destinadas tanto a los/las nifos/as y adolescentes como
a sus familias, con quienes se buscaron nuevos espacios de vinculo entre la escuela, la
familia y la comunidad.

Alolargodelaintervencidén en la escuela se pudo constatarla necesidad de organizar
un taller con los docentes del centro educativo, con el objetivo de mejorar los vinculos y
la comunicacion entre ellos, asi como problematizar las formas de nombrary la relacién
que tenfan con sus alumnos/as, que en ocasiones podrian llevar a situaciones en que
se vulneraban derechos de los nifios/as y adolescentes. Este espacio se considerd
como catalizador de opiniones de los docentes e intercambio de puntos de vista sobre
las situaciones que transversalizaban a la escuela.

Otro eje de actividades fue la coordinacidn y realizacién de diferentes paseos al
aire libre, a lugares como el zool6gico, la rambla o el LATU. Se considera que estas
intervenciones repercutieron en el desarrollo de espacios que ampliaron el campo de
los posibles de esta poblacién, pues conoci6 lugares y compartid momentos con sus
pares y sus docentes fuera de la escuela. Estos espacios de recreacion y esparcimiento
fueron fundamentales en las estrategias de intervencidon. En todas las actividades
que se realizaban hubo momentos de juego que sirvieron no solo para divertirse
entre alumnos/as y docentes, sino que también fueron espacios donde se foment6 la
relacion entre las diferentes aulas. Entre las actividades que se llevaron a cabo estuvo
la ludoteca que la guarderia de la zona organizé y en la que participaron los alumnos/
as mas pequefios de la escuela.

Para llevar adelante este proceso y generar estrategias de intervencion en la escuela
fue necesario que los estudiantes de Trabajo Social tomaran distancia de la situacién
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para poder generar un proceso reflexivo que les permitiera implementar acciones
concretas que impactaran en una mejora de la calidad de vida de los alumnos, a través
delacceso a informacién sobre sexualidad y drogadicciény el carné de salud, compartir
experiencias que pasaran por el disfrute y el juego, conocer lugares con la compaiiia
de sus pares y docentes, mejorar los vinculos entre alumnos/as y docentes. En estas
actividades se buscé dejar de lado la deficiencia y enfatizar en las potencialidades de
los ninos y en su calidad de sujetos de derecho.

Reflexiones

En el transcurso de las intervenciones se buscd generar espacios de inclusién,
procurando que los nifios, las nifias y los adolescentes se convirtieran en potenciales
transformadores de su propia realidad, en cuanto protagonistas de sus propias vidas.
En este sentido, el enfoque de los derechos constituyd una premisa fundamental.

Los/as estudiantes que realizaron la intervencion preprofesional plantearon un
conjunto de recomendaciones para futuras lineas de accién en la escuela especial, que
entendieron fundamentales para el desarrollo de la escuela como lugar en el que se
potencien los derechos de los nifios y nifias. Las recomendaciones estuvieron dirigidas
a continuar fortaleciendo la relacién entre la escuela y la comunidad, promover los
diferentes espacios de comunicacién entre docentes y direccion, trabajar sobre el
sentido de pertenencia de los nifos, nifias y adolescentes con el objetivo de buscar
nuevas maneras de sentirse parte de la escuela y borrar la etiqueta de ser alumnos/as
de una escuela especial, y, finalmente, avanzar hacia el fortalecimiento de la relacién
entre la escuelay las familias.

Justificacion de la seleccion de la situacion

Se selecciond la situacion de Tamara, una adolescente de 12 afios. La particularidad
del proceso de intervencion en esta situacion radica en que la propuesta implementada
se centrd en la articulacién entre las tematicas y preocupaciones que singularmente
concernian a la adolescente y el proceso colectivo puesto en marcha en relacién con
los demas integrantes del ndcleo familiar. La situacion de especial vulnerabilidad en
que se encontraban Tamara y su hermano Carlos (también adolescente) lleva a que se
considere —desde el punto de vista ético— prioritaria su intervencién, méas alla de que
no sea planteada como demanda explicita por los actores institucionales involucrados.
El centro se ubica en un supuesto episodio de violencia contra Tamara —con indicios
de abuso sexual—, lo cual genera importantes movimientos, tanto para la subjetividad
de la adolescente como en la interna de su nicleo familiar. A partir de este escenario
se despliega una serie de estrategias de intervencién desde la practica preprofesional
de trabajo social, para las que se realizd6 un acompafamiento, tanto a través de
orientaciones institucionales como de trabajo personal con los adolescentes y sus
padres, en un proceso que apunta a ubicarlos como sujetos de derechos y a su vez
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desarrollar mecanismos que eviten su revictimizacién. Se entiende que de esta forma
se habilitan espacios para la superacién de las situaciones de vulneracién, que tiendan
al respeto de cada singularidad y su desarrollo lo més integral posible.

Descripcion general de la situacion

Tamara vive con su madre, su padre y un hermano mayor también adolescente,
Carlos, de 15 afios. Tamara asiste desde hace varios afios a la escuela especial para
nifos, nifias y adolescentes con discapacidad.

La situacion familiar no estaba entre las sugeridas por los actores institucionales
para ser abordada preprofesionalmente desde Trabajo Social, por entenderse que se
configuraba como una “situacién complicada” que preferentemente debia mantenerse
en espera. A través de negociaciones, y con base en un fuerte posicionamiento ético, se
argumentd la necesidad de que, al habertomado conocimiento de la realidad compleja
que vivia Tamara, debifa comenzarse un proceso de intervencién que permitiera de
alguna manera velar por el resguardo de sus derechos y seguridades basicos.

En el centro educativo la preocupacion surgié de haber observado algunos
elementos llamativos en cuanto al uso del cuerpo por la adolescente y manifestaciones
de una sexualidad en desarrollo. A partir de esto se la habria sometido a un “fuerte
interrogatorio”, del que habria surgido la idea de que podria haber sido victima de
abuso sexual por su padre. Los dichos de la nifia generaron una serie de movimientos
que significaron finalmente su internacion en el Hospital Pereira Rossell, donde tras
casi veinte dias se le dio el alta y se le comunicé a su madre que no habia nada que
indicara la ocurrencia de tal abuso. Asi es que Tamara volvié a su casa y comenzé a
asistir nuevamente a la escuela.

Enfoque tedrico desde el que se aborda la situacion

Para el analisis tedrico de esta situacién propuesta aparecen las siguientes nociones
como claves a problematizar: familia, discapacidad, violencia y sexualidad.

Problematizar la nocién de familia se hace fundamental para el proceso de
intervencion que se presenta, dado que es en este escenario donde se coloca el centro
de lasituacionydonde se dalainsercidn corporaly afectiva de las singularidades con las
que se interviene. Si se entiende que las metodologias de intervencidn se corresponden
con formas de leer y dar sentido a la realidad, parece fundamental esclarecer desde
qué lugar se opta por dar contenido a nociones que aparecen muchas veces usadas
en sentido com(n y amplio. Aqui se sigue una forma de acercamiento desde la que se
“entiende a la familia como producida y productora en un sistema social de relaciones
materiales y simbélicas de donde se derivan los modos de entender a la misma,
constituyendo representaciones como una trama argumental desde la cual el sujeto
interpreta la realidad y orienta su accion en el mundo” (De Jong, Basso, Paira y Garcia,
2010: 15).
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La idea de familia aparece como dadora de sentido a partir del cual el individuo
piensa su realidad. Desde una perspectiva dialéctica de negacién-superacion, se
entiende que la propuesta de Jelin (2000) logra contener y trascender la anterior
conceptualizacioén e incorpora, ademas, la idea de estructura de poder como elemento
componente de la nocién de familia, lo que pone de manifiesto la complejidad de una
estructura que se coloca como productora y reproductora de la vida social. Esta autora
remite, ademas, al anclaje de los individuos particulares en esta forma de organizacién
socialy llega a la delimitacion de la idea de familia, no como un conjunto indiferenciado
de individuos, sino como

[...] una organizacion social, un microcosmos de relaciones de produccion,
de reproduccién y de distribucién, con una estructura de poder y con fuertes
componentes ideolédgicos y afectivos que cementan esa organizacién y ayudan
a su persistencia y reproduccién. [..] los miembros tienen deseos e intereses
propios, anclados en su propia ubicacion dentro de la estructura social. (Jelin,
2000: 25-26)

La familia, como concepto complejo que involucra tanto transversalizaciones
genéricas como elementos de subjetividad singular, adquiere caracteristicas y rasgos
comunes y particulares, de acuerdo a las caracteristicas propias de los integrantes del
ndcleo familiar, su historia de vida, etc. El hecho de que uno de los miembros de la
familia se encuentre en situacién de discapacidad suele incidir en las l6gicas y arreglos
cotidianos que se generan. La noci6n de discapacidad es central para el analisis.

Pensar la nocion de discapacidad como categoria que transversaliza la realidad, no
solo del colectivo familiar, sino también de Tamara hoy dia en lo que hace a su deveniry
proyecto a futuro, permite desarrollar unavision de mayorintegralidad sobre la situacion.
Ello hace necesario considerar brevemente desde donde se piensa la discapacidad, a
partir de definiciones encontradas en marcos normativos de orden internacional. Las
definiciones de deficiencia y discapacidad formuladas por la Organizacién Mundial de
la Salud consideran a la discapacidad como consecuencia de alguna deficiencia en una
persona con relacion a diferentes aspectos (fisicos, intelectuales, afectivo-emocionales
o sociales):

Deficienciaeslaanormalidad o pérdidadeunaestructuracorporalodeunafuncién
fisiologica. Las funciones fisiolégicas incluyen las mentales. Con ‘anormalidad’ se
hace referencia, estrictamente, a una desviacién significativa respecto a la norma
estadistica establecida y solo debe usarse en ese sentido.” “Discapacidad es un
término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad y restricciones en
la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo
(con una “condicién de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales y
personales) (CIF-oPs/oMms, citado en Miguez, 2009: 51).

Si bien el déficit y sus respectivas consecuencias colocan ciertas determinaciones
a la realidad de una persona, no es un determinante (nico; siempre hay que tener
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presente que se trata de midltiples aspectos relacionados que van configurando
las potencialidades y el campo de posibilidades de cada sujeto. Este aspecto es de
sustancial relevancia para la situacién que se intenta analizar. Bien se podria adentrar
en la discusidn relacionada con los conceptos de normalidad-anormalidad, pero estos
son abordados con mayor profundidad en otras sistematizaciones. Simplemente cabe
resaltar que las nociones relativas a este tema vienen propuestas por un “nosotros
normal” que juzgay clasifica a unos “otros anormales”:

El nosotros, que refiere a los no discapacitados, se constituye en “la medida”
para establecer si el otro es diferente. (Vallejos, Kipen, Almeida y otros 2005: 32)

Una unidireccionalidad tal hace que se tienda a marcar la diferencia y se generen
situaciones de marginalidad de esos otros que pueden llegar a propiciar procesos que
culminen con un resultado en que “se expropia al sujeto discapacitado de su derecho
de autodeterminacion” (Miguez, 2009: 53). Desde la perspectiva que la propuesta de
trabajo comentada presenta, lo que se intenta es justamente no generar situaciones en
las que la persona en situacion de discapacidad se sienta violentada, vulnerada con
relacién a sus derechos.

Dado el tipo de deficiencia con la que es diagnosticada Tamara, se considera
pertinente remitir brevemente a una conceptualizacion de este tipo particular de déficit
desde una mirada técnico-médica en que se materializan los opuestos complementarios
normalidad/anormalidad de una forma muy fuerte. A grandes rasgos se destaca:

Una persona con discapacidad auditiva es aquella que no puede escuchar
normalmente debido a algln tipo de anormalidad en el 6rgano de la audicién: el
ofdo. La discapacidad auditiva se conoce como sordera, cuando existe ausencia
total del sentido de la audicién, o como hipoacusia, cuando la persona escucha
solo un poco y puede mejorar su nivel de audicién con un audifono. (Alcaldia
Santiago de Cali, 2009)

La aproximacion a la definicién de discapacidad auditiva pretende acercar al lector
a la deficiencia en si. En el caso especifico de Tamara, en el que hay un diagnéstico de
hipoacusia, la nifia cuenta con importantes restos auditivos que le permiten oir cuando se
le habla de frentey de formaclara, si bien se desenvuelve de forma méas fluida através de la
Lsu. Este aspecto se considera sustancial desde lo ético-politico para generar un proceso
de intervencién que apunte a su respeto y a la generacién de condiciones propicias en
que sus potencialidades puedan ser desarrolladas y puestas en juego al maximo.

En el entramado de percepciones y prenociones que se conjugan en una infancia/
adolescencia en situacién de discapacidad, se colocan diversas perspectivas desde las
que los actores involucrados manifiestan como entienden y explican aspectos de esa
realidad. En el caso que se viene desarrollando, toma trascendencia este punto en el
sentido de que tales explicaciones de la realidad de Tamara devenian en la realizacion
de practicas concretas que determinaban de una forma u otra su vida cotidiana. Las
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influencias que las personas del entorno de la nifia puedan tener en su realidad refieren
a laidea de Heller cuando plantea la relacién del hombre con su comunidad:

Todo hombre tuvo siempre una relacién consciente con esa comunidad; en
ella se form6 su conciencia colectiva o “conciencia del nosotros”, y también se
configurdé una misma “conciencia del yo”. (Heller, 1985: 45)

Esta conciencia, tanto del yo como del nosotros, definida en parte por la relacién
con personas del entorno, proviene del movimiento que Sartre (1970) define como
interiorizacion de lo externo, en cuanto las representaciones que las personas se hacen
de su realidad se ven manifiestas en acciones que las interpelan, dandole elementos para
la construccidn de esa conciencia del yo y del nosotros, y se adjudica ademas a estas
construcciones lecturas referidas a la forma en que vive y piensa lo exterior internalizado.

A lo que se esta haciendo referencia es al movimiento planteado por Sartre sobre la
relacion dialéctica entre lo subjetivo y lo objetivo. En palabras del autor:

Habria que mostrar la necesidad conjunta de “la interiorizacion de lo exterior” y
de la “exteriorizacién de lo interior”. La praxis, en efecto, es un paso de lo objetivo
a lo objetivo por la interiorizacién; el proyecto como superacién subjetiva de la
objetividad hacia la objetividad, entre las condiciones objetivas del medio y las
estructuras objetivas del campo de los posibles, representa en si mismo la unidad
moviente de la subjetividad y de la objetividad, que son las determinaciones
cardinales de la actividad. (Sartre, 2000: 81)

Dos ideas son claves en la propuesta sartreana. Proyecto y campo de los posibles se
colocan como determinaciones claves para complejizar el andlisis e integrar mas elementos
para el enriquecimiento de la comprension de la situacion, que luego permita el desarrollo
de estrategias afines. Comprender que siempre existe un campo de los posibles —al
cual el sujeto tiende en un proceso de superacién que contiene la historia singular, las
transversalizaciones genéricas y el movimiento de contradiccién que le es propio— aporta
una impronta de rescate de las potencialidades. La presencia de un entorno que apunte o no
en esta direccién condicionara de cierta forma las posibilidades reales del sujeto singular.
En este sentido, “experiencia e identidad se van constituyendo en un proceso histérico
personal, familiary social, donde la verdad se construye en esa relacidn entre materialidad,
representacion y concepto” (De Jong, Basso, Paira y Garcia, 2010: 15).

En la situacidén propuesta se insiste en la idea de las representaciones que las
personas del entorno tuvieron en su momento sobre Tamara, porque estas determinaron
claramente su campo de los posibles. Formas de entender la realidad —que luego se
traducen en practicas— delimitan fuertemente la realidad con acciones que tuvieron
fuerte incidencia en la vida cotidiana de Tamara.

Para conceptualizar la nocién de vida cotidiana se parte de los aportes realizados
por Heller (1985). Esta autora plantea:
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[...] el hombre participa en la vida cotidiana con todos los aspectos de su
individualidad, de su personalidad. En “ella” se ponen en obra todos sus
sentidos, todas sus capacidades intelectuales, sus habilidades manipulativas,
sus sentimientos, sus pasiones, ideas, ideologias. (Heller, 1985: 39)

Sin embargo, la nocién de vida cotidiana no refiere solamente al conjunto de estos
elementos considerados desde la singularidad de un sujeto. La vida cotidiana también se
conforma con las habilidades manipulativas, las pasiones, los sentimientos, las ideologias,
etc., de aquellos que rodean a la persona, que se colocan en relacién en un proceso que se
lleva adelante através de la interiorizacion de lo externoy la exteriorizacién de lo interiorizado.

En este proceso pueden generarse prenociones, preconceptos, prescripcion de qué
ver, cdmo percibiry qué evitar ver, que se colocan en interaccién con un colectivo social
que reproduce las ultrageneralizaciones (Heller, 1970: 72) y los prejuicios. Algunos de
estos prejuicios sociales interiorizados en la singularidad de cada persona se colocan
con relacién a la nocién de discapacidad, lo que da como resultado una naturalizacién
que inhibe las posibilidades reales de visualizar criticamente las sobredeterminaciones
que le subyacen. La veracidad de la palabra se relativiza muchas veces al provenir
de personas en situacién de discapacidad, cuyos discursos y narraciones de
acontecimientos vividos pierden fuerza. En este caso se propone una ruta alternativa
de trabajo, en la que se mantiene el respeto de lo que Tamara considera su experiencia
vivida, sin entrar en cuestionamientos de veracidad o falsedad de sus aseveraciones.

Dicha alternativa esta signada por la posibilidad de comprender mas profundamente
qué se entiende porviolenciay por sexualidad como categorias centrales, especialmente
teniendo en cuenta, ademas, que desde Trabajo Social se ha trabajado con esta familia
porvarios anos, y la demanda sobre la situacion de violencia intrafamiliar vivida por los
ninos fue una constante.

Respecto a la idea de violencia intrafamiliar, el trabajo realizado durante todo el
afo se relaciond con su comprensién como area de alta complejidad que esconde
movimientos dificiles de visualizar. Se presenta de forma diferente y metamorfoseada,
que responde a los diferentes momentos en que cada persona se halla a la hora de
hablar sobre el tema. Una de las grandes dificultades para la comprensién de este tipo
de violencia es que en ella cumplen un rol fundamental factores referidos al campo de
lo afectivo que interpelan la realidad, incluso por momentos negandola.

[...] laviolencia en simisma se sostiene en el interjuego de fuerzas propio de cualquier
tipo de vinculo. Las redes de poder se entretejen, conformando una trama compleja y
dindmica, produciendo en el cuerpo las marcas del sometimiento. [...] La especificidad
de la familia introduce la problematica de la relacién filial, siendo esta un factor de
vulnerabilidad importante en los nifios, nifas y adolescentes. (Molas, 2002: 283)

Respecto a la temética sexualidad, el trabajo con Tamara gir6 primero en torno al
reconocimiento de conceptualizacionesy representaciones que ella fue presentando en
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el correr de las actividades, donde se hizo visible que comprende y vive su sexualidad
en la represién casi absoluta. La necesidad de control sobre su persona impartida
desde el mundo adulto deviene en la instauracién de una serie de conceptualizaciones
basadas en la vinculacién del ser varén con la peligrosidad. Esto lleva a instaurar en la
nina fuertes sentimientos de miedo y vergiienza ante ese otro varon.

Esta jerarquizacion del control sobre otras estrategias se hace visible también en
la importante desinformacién que Tamara va manifestando respecto a cuestiones
relacionadas con el crecimiento y los cambios corporales propios de su edad, que
aumentan los sentimientos de vergiienza (explicitados claramente por ella). Respecto a
esto resulta interesante el planteo de Foucault:

[...] enlas relaciones de poder la sexualidad no es el elemento mas sordo, sino,
mas bien, uno de los que estan dotados de mayor instrumentalidad: utilizable
para el mayor nimero de maniobras y capaz de servir de apoyo, de bisagra, a las
mas variadas estrategias. (Foucault, 1991: 126)

Foucault plantea que a lo largo de la historia se han desarrollado cuatro grandes
conjuntos estratégicos que despliegan, a prop6sito del sexo, dispositivos de saber
y de poder. El autor denomina uno de estos cuatro la “pedagogizacion del sexo del
nino”, que explica como la “doble afirmacidn de que casi todos los nifios se entregan
o son susceptibles de entregarse a una actividad sexual y de que, siendo esa actividad
indebida, a la vez ‘natural’ y ‘contra natura’, trae consigo peligros fisicos y morales,
colectivos e individuales” (Foucault, 1991: 127). Tales practicas devienen en lo que
Foucault denomina “la produccién misma de sexualidad”, lo que seria, en la situacién
de Tamara, “restricciones que definen posibilidades por oposicion” (Moffat, 2010: 31).

Estrategias de intervencion desarrolladas

Como se expres6 en parrafos anteriores, lademandainicial no surgié espontaneamente
de ningln actor institucional, sino desde el area de Trabajo Social. No se presentd
originalmente por la escuela como posibilidad de trabajo, sino que se la consider
una “situacién complicada” que quedaria, en principio, en espera. La posibilidad de
desarrollar un proceso de intervencién con esta familia fue consecuencia de un proceso
de negociaciones sobre la necesidad de la intervencion, sobre todo desde lo ético, dado
que no se consideraba aceptable obviar el trabajo de esa situacién, una vez conocida.
Al respecto, es necesario mencionar que los no actos y silencios, lo no dicho, han sido
cruciales a la hora de comprender la realidad de la nifia y los mecanismos y movimientos
que el mundo adulto ha promovido sobre su realidad.

Ante la presentacion a la estudiante de la situacién de Tamara, y una vez realizados
los primeros movimientos basados en las primeras entrevistas a los diferentes actores
institucionales, se consider6é que, dada la complejidad presentada, lo méas apropiado
seria buscar asesoramiento con profesionales que tuvieran experiencia con situaciones
similares. En este sentido se acudi6 a El Faro, organizacion que trabaja con situaciones
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de violencia doméstica y abuso sexual en la infancia y la adolescencia. Se llevaron a
cabo varias reuniones con técnicos de alli, de las que surgieron grandes aportes para
el desarrollo de la intervencién, dado que ayudaron a comprender los movimientos que
este tipo de realidades no develan totalmente y, en ese sentido, se convirtieron en un
insumo importante a la hora de pensar las diferentes actividades a realizar con Tamara.

Esta consulta a una profesional con experiencia en el area respondié a lo que se
planteaba al comienzo de la presentacion del trabajo sobre considerar a la persona
con la que se trabaja como sujeto de derechos. Se considerd que la consulta a esta
profesional expandiria las posibilidades de trabajo con la nifia, potenciando el
desarrollo de la intervencion.

La primera estrategia pensada, antes de la consulta a esta profesional, fue la de
generar con la nifia un espacio en el que se pudiera sentir comoda y donde trabajar sobre
cuestiones que a ella le interesaran. La necesidad de construir con Tamara un espacio de
confianza fue pensada en términos de la alta vulneracién a la que la nina habia estado
expuesta, sobre todo en los dltimos tiempos, en recorridas clinicas, interrogatorios
diversos, andlisis, pericias, etc. Se pensd que generar un espacio donde ella se sintiera
participe haria que se lograra una mayor comodidad para trabajar temas complejos, pero
sobre todo que la nifa sintiera la existencia de ese espacio como de contencién y apoyo.
Para la generacion de tal espacio fue necesario que hubiera entre la nina y la estudiante
un vinculo fluido que se sostuviera, dado que sin su participacién voluntaria no seria
viable ni cumpliria las funciones para las que fue originalmente pensado.

El espacio de escucha y contencién se coloca como sustancial, dado que desde
la intervencion presentada no se dejo nunca de lado la posibilidad de abuso sexual
antes mencionada, no solo por la legitimidad que tiene para la estudiante el discurso
de la nifa, sino ademas con base en el asesoramiento de profesionales que trabajan
en la tematica. Se trabajo6 acerca de la importancia de la palabra del nifio en momentos
criticos y de la alta frecuencia de arrepentimiento de esas palabras una vez que el nifio
vuelve a reflexionar sobre lo dicho, una vez pasada la crisis. Las estrategias mas visibles
refirieron a la posibilidad de que estos dos hermanos problematizaran su realidad, para
lo que se desarrollaron actividades en las que se hablé del tema de la forma mas clara
posible, dandoles, sobre todo, informacidn.

Una vez generado este espacio con Tamara se trabajé sobre temas que se considerd
que hacianalarealidad de lanifa en sumomentoysobre las que una mejorcomprension
promoveria su pertinente problematizacién. De esta forma, se trabajé acerca de los
temas violencia y derechos del nifio de forma articulada con estudiantes de 3. ano,
en torno a la tematica sexualidad en talleres grupales, y desde el espacio singular con
Tamara se trabajaron dudas e incertidumbres previas a la asistencia de la nina al taller.

Finalmente, unadltima estrategia surgié delasreuniones sostenidas con latrabajadora
social de El Faro, con quien, a medida que fueron transcurriendo las reuniones, se
comenz6 a pensar la posibilidad de realizar una derivacién del trabajo con esta familia



INFANCIA Y DISCAPACIDAD. Una mirada desde las ciencias sociales en clave de derechos 85

a dicha organizacion. Asi es que se empezaron a realizar, paralelamente al desarrollo de
las estrategias mencionadas, las primeras negociaciones que finalmente permitieron tal
derivacion. Estas negociaciones incluyeron la consulta a la nifiay a los integrantes de su
familia, con los que se trabaj6 durante todo el proceso (su hermano y su mama), hasta
que se les plante6 el trabajo en El Faro como una posibilidad real por la que podian optar.
Los principales argumentos para el desarrollo tanto de esta Gltima estrategia como de las
anteriores consisten en que se consider6 que cada una de ellas, como constitutivas de la
situacion entendida en su totalidad, se constituiria en una ampliacién del campo de los
posibles de Tamara individualmente y de la familia en general.

Reflexiones

Llevar adelante procesos de intervencion desde el trabajo social, en situaciones en
que se abordan vivencialmente tematicas profundas y muy sufridas sobre sistematicas
vulneraciones de derechos de nifios/as y adolescentes, implica repensar el lugar que se
ocupa como profesional, tanto con relacién al sujeto con el que se interviene como al
lugar institucional del que se parte.

La dimensidén subjetiva presente en todo proceso de intervencidén requiere un
proceso autorreflexivo constante que logre contener la subjetividad, pero superada de
forma que permita el adecuado distanciamiento:

[...] asilo subjetivo mantiene en si a lo objetivo, que niegay que supera hacia una
nueva objetividad; y esta nueva objetividad con titulo de objetivacién exterioriza la
interioridad del proyecto como subjetividad objetivada. (Sartre, 1970: 82)

El proceso de intervencién realizado con Tamara y su familia implicd la
problematizacién de tematicas centrales y la capacidad de poner en ejercicio la
comprensién del otro como sujeto real de derechos. Ello conlleva la premisa de tomar en
cuenta suvoz mas alla de edades, situacion de discapacidad o no, clase social, género,
identidad sexual, etc. La propuesta a lo largo de este devenir conjunto apunt6é a un
trabajo de cercania con la adolescente, su familia y el centro educativo, a los efectos de
evitar revictimizacionesy propiciar espacios de escuchay aprehension de herramientas
para la vida cotidiana que permitieran una ampliacion del campo de los posibles para
Tamara sobre la premisa del resguardo de sus derechos basicos.

4.4. Escuela especial “discapacidad auditiva”: derechos e inclusion
Justificacion de la seleccion de la situacion

Seleccionamos el proceso de intervencidn preprofesional de trabajo social, llevado
a cabo en el afio 2009 a nivel territorial, en una escuela especial del interior del pais.
Es relevante por tratarse de una situacion poco frecuente, en la que se conjugan en una
misma institucién nifios y ninas con diagnéstico de deficiencias que generalmente se
consideran excluyentes: déficit visual y déficit auditivo. En este caso se estd ante un
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centro educativo con un alumnado constituido por nifios y nifas con las deficiencias
mencionadas. Esta situacién otorga a las logicas cotidianas ciertas particularidades que
seran retomadas para el analisisy laimplementacidn de estrategias de intervencién que
habiliten la desmitificacion de presupuestos y la generacion de espacios inclusivos.
En virtud de este escenario, el grupo de estudiantes apunté a la generacion de
espacios diversos donde se lograra retomar demandas e inquietudes, tanto de actores
institucionales como de las familiasy los propios niflosy nifias, enriqueciendo el proceso
de intervencidn sobre la base del respeto a la diversidad e igualdad de derechos.

Descripcion general de la situacion

La escuela estd ubicada en el interior del Uruguay, en un barrio que cuenta con
diversos servicios, incluida la terminal de 6mnibus departamental, lo que facilita el
traslado de nifiosy funcionarios provenientes de otras localidadesy, como consecuencia,
se traduce en una importante heterogeneidad del centro educativo. Se trata de una
escuela especial para ninos y nifias sordos o con deficiencia auditiva. En este sentido,
dispone de una intérprete de Lsu y una instructora en dicha lengua, que al ser persona
hablante natural en lengua de sefias se constituye en referente de especial relevancia
para los nifios y ninas. En 2001 se incorpord a la estructura organizacional una sala para
personas con déficit visual y una maestra especializada para el dictado de clases.

Si bien las demandas iniciales para la intervencion fueron variadas (tematicas
como sexualidad, derechos, baja participacion de los padres en el centro educativo,
etc.), en esta oportunidad interesa destacar los planteos realizados por los referentes
familiares de los nifios y nifias que asisten a la escuela. Desde su lugar consideran
necesario “promover la realizacién de actividades inclusivas entre nifios y nifnas con
déficit auditivo y ninos y nifias con déficit visual”. Esta situacidon también fue percibida
como demanda implicita por los estudiantes de Trabajo Social, quienes advirtieron
dificultades en la relacidn de los nifios y adultos de la sala de baja visidn con los nifios
y adultos del resto del centro educativo, que en cuanto al plantel docentey los recursos
materiales estaba preparado para personas con déficit auditivo.

Dichas dificultades se consideraron posibles indicadores de situaciones de
desigualdad que era necesario problematizar: disponibilidad de recursos materiales,
estructura edilicia del centro educativo que generaba una marcada separacion fisica
entre ambos espacios, no inclusién de la discapacidad visual en el nombre de la
escuela, etc. Para ello se formularon interrogantes cuya reflexion resulta fundamental
para poder pensar en actividades concretas que respondan a las demandas iniciales:
;Qué se entiende por igualdad/desigualdad? ;Como se concibe y define a los nifios
diagnosticados con algln tipo de deficiencia? ;Es posible pensar en espacios de
relacion entre nifios/as con déficit auditivo y nifios/as con déficit visual?
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Enfoque tedrico desde el que se aborda la situacion

Pensar en procesos de desigualdad lleva inmediatamente a reflexionar acerca del
significado de ese concepto y su opuesto dialéctico: igualdad. En un anélisis breve
podriamos sefialar dos grandes formas de concebir la igualdad. Por un lado se presenta
la igualdad normativa, es decir, aquella que se impone por derecho y que aparece en
numerosas normas, tanto nacionales como internacionales, ligada a diferentes materias
(discapacidad, infancia, derechos humanos en general). En este sentido, se aboga y
lucha por la produccién de espacios y escenarios donde la igualdad de derechos sea,
ademéas de una premisa fundamental, un ejercicio cotidiano. Este tipo de igualdad
prescriptiva no ha sido siempre idéntica en la normativa legal, sino que ha sufrido
variantes a lo largo del devenir histdrico y es cada vez més extensible a la universalidad
de la ciudadania (propietarios, hombres libres, mujeres, esclavos, etc.). De esta forma,
hoy en dia contamos con marcos reguladores que senalan la necesidad de considerar
a los seres humanos iguales, mas alla de las particularidades de cada uno en cuanto a
caracteristicas, presencia o no de deficiencias, etnia, religion, sexo, presencia o no de
patologias, edad, clase social, etc.

La otra forma de concebir la igualdad resulta de una vinculacién —muchas veces
inconsciente— con la idea de homogeneidad. En este caso, el sentido de la igualdad
es que todos debemos tener ciertos elementos comunes, homogéneos naturalmente,
cuya no aparicién o presencia por fuera de los estandares implican un posicionamiento
diferenciado. Homogeneidad en cuanto a tiempos para realizar tareas o aprendizajes,
en cuanto a procesos de maduraciény desarrollo, en cuanto a preferencias u orientacién
sexual, a formas “normales” de comunicacién, etc., acaba por redundar en formas de
desigualdad y, en algunos casos, de exclusién.

La discapacidad aparece fuertemente asociada a esta dltima idea: una necesidad
imperante de homogeneizar sujetos y estandarizar trayectorias, que lleva a condiciones
de asimetria y desigualdad. Se considera entonces que la discapacidad:

[...] se trata de una invenci6n, de una ficcién y no de algo dado. Es también
una categoria dentro de un sistema de clasificacién y produccién de sujetos. El
parametro de una normalidad (nica para dicha clasificacién es inventado en el
marco de relaciones de asimetria y desigualdad entre quienes ejercen el poder
de clasificar y quienes son clasificados entre un nosotros y un otro. (Vallejos,
2006: 78)

A nivel social, la desigualdad se hace visible en la clasificacion de las personas y su
emplazamiento en espacios diferenciados, servicios especiales, circuitos diferentes a
recorrer. En este sentido, la discapacidad no se considera una consecuencia meramente
biolégica, sino que se comparte:

[...] es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
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que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas. (cbpPD, 2006: 1)

Para la situacién concreta que se viene analizando, la particularidad esta en que
las desigualdades se observan entre personas con diferentes deficiencias, ubicadas
en lugares especificos donde no se habilitan plenamente procesos de interrelacién
ni de inclusién. La creacién de espacios inclusivos parte de la base conceptual de los
términos inclusion e integracion:

[...] el término inclusién promueve la insercién de todas las personas en un
mismo lugar, rescatando las diferencias sin solaparlas; por el contrario, el término
integracion se postula desde el lugar del déficit, es decir, desde lo que le falta a
ese otro para llegar a los patrones de la normalidad. (Furtado, 2007: 18)

Estas premisas de base establecen diferencias para cada uno de los términos. Por
integracién se entendera el movimiento que realice la persona con algin déficit hacia
la insercion en un espacio social ya configurado, al generar desplazamientos para
adaptarse de la mejor manera posible; mientras que inclusién implica un repensar el
espacio social previamente, en un proceso de cambio cultural complejo que permita
desarrollar curriculos, estructuras, programas, espacios dispuestos para recepcionar la
diversidad:

[...] una sociedad inclusiva implica una sociedad abierta y en consideracién
de la diversidad, accesible en sus distintas significaciones y contenidos, una
sociedad que respeta la diversidad y donde los derechos humanos son inherentes
a la condicion de la persona, méas alla se esté o no en situacién de discapacidad,
se posea o no una deficiencia” (Miguez y Silva, 2012: 85).

Cuando la inclusién no existe o existe en forma desfigurada e incompleta, nos
encontramos frente a diferentes matices de exclusién. En palabras de Foucault:

[...] desde tiempos inmemoriales la sociedad se ha encargado de mantener
alejadosdeellaatodoslosindividuosquesalierandeloslimitesdela“normalidad”.
Los métodos podrian ser inhumanos, respondian o no a una posicién cientifica,
pero también a miedos y ansiedades que generaban estos seres “diferentes”. En
nuestros tiempos los métodos, tal vez, son diferentes —mas sutiles, quizas—,
pero los miedos siguen existiendo. (Foucault, 1990: 23-24)

Desigualdad y exclusién se engranan en el analisis de la discapacidad desde la
perspectiva de un modelo social, en el sentido de que “los problemas que acarrea la
discapacidad son producciones sociales originadas en las relaciones de desigualdad
social” (Vallejos, 2005: 5). El hecho de que las personas, incluso los nifios y nifias en
situacion de discapacidad, tengan que enfrentarse a dificultades en la interaccién de
la vida social encuentra una de sus causas en que el colectivo social, en su imaginario,
suele construir a la discapacidad como una condicién negativa. La atencion se ubica en
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las limitaciones y no en las potencialidades que puedan desarrollar para promover su
mayor participacion en la vida social:

[...] se visualiza aqui una dialéctica entre lo individual y lo social en la
construccién de la identidad de esta poblacién, la imagen, la valoracién, la
percepcién de los demas acerca de lo que somos, y como somos, se reproduce en
los propios individuos. (Garcia, 2005: 6)

Pensar en una identidad construida desde la infancia en un escenario de
desigualdad, exclusién y anormalidad implica consecuencias, a largo plazo, para la
autopercepcidn, la autoestimay la confianza del nifio/a que no pueden serignoradas.
La anormalidad en este enfoque tedrico es entendida como una construccién social e
histdrica que se produce y reproduce en el transcurso del tiempo y que tiene que ver
con cercanias y distancias a aquello que se coloca como estandar promedio, como
el ser uno, Gnico posible y deseable. Incluso las formas de nombrar en la infancia
resultan relevantes para la construccion identitaria.

Con el tiempo se han incorporado diferentes formas de nombrar al otro
diagnosticado con una deficiencia: minusvdlido, discapacitado, persona con
capacidades diferentes, deficiente, retrasado, incapacitado. Cada uno de estos
términos destaca la condicion negativa del sujeto, su no adecuacién a la norma.
Entonces, ;comonombrar? No se trata de una negacién de la existencia de diferencias,
sino de romper con aquellas categorias que implican valoraciones negativas. Es
posible hacer referencia a una lucha contra la generacién de los “diferentes”,
sefialadosy apuntados, cuya descripcion resulta de un largo proceso de construccion
e invencion diferencial en un proceso llamado diferencialismo. Este proceso es:

[...] una forma de categorizacién, separacién y disminucién de algunas marcas
identitarias vinculadas al vasto y caético conjunto de las diferencias humanas. Las
diferencias, cualesquiera sean, no pueden nunca ser descriptas como mejores
0 peores, superiores o inferiores, buenas o malas, normales o anormales, etc.
(Skliar, 2008: 14)

Retomando lo expuesto por Garcia (2005), es posible sostener la adecuacion
del término personas con discapacidad, ya que se parte de considerar a la persona
como sujeto de derecho, resaltando sus potencialidades, su calidad de persona,
su individualidad, respetando la construccién de su identidad y desarrollo de
sus capacidades, y sobre todo aceptando la diversidad. En los dltimos afios se ha
implementado la nominacién persona en situacién de discapacidad, que supera a la
anterior en la medida en que agrega la nocién de temporalidad.

En el debate, que a grandes lineas se eshozd, entre inclusion-exclusion-
integraciéon, también se coloca la educacion en sus variantes comdny especial. Se han
desarrollado a nivel académico importantes discusiones acerca de la necesidad o no
de la educacion especial y sus ventajas o desventajas en cuanto procesos que pueden
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ser leidos en clave de separacion de las diferencias o de habilitacién de espacios de
mayor contencidn para perfiles diversos (Vain, 1997; Skliar, 2011; Veiga-Neto, 2001;
Vallejos, 2005, entre otros). En este caso resultan ilustrativas las palabras de Skliar
en torno a esta “tension”:

[...] tiene que ver con generar espacios —no tanto de ensefianzay aprendizaje
en términos tradicionales— sino de establecer un modo de conversacién peculiar
entre la comunidad educativa, la familia y los nifios a propésito de qué hacemos
con la escuela, qué hacemos con el proyecto escolar, qué hacemos con eso que
[lamamos de inclusiéon. (Skliar, 2008: 7)

La posibilidad de obtener politicas variadas, integradas y simultaneas que permitan
lograr una inclusién emparentada con la idea de justicia requiere transformaciones
profundas que abarcan aspectos temporales del proyecto, cuya trayectoria va desde las
instancias mas tempranas en los sistemas institucionales educativos hasta la formacién
profesional. A su vez, este autor también destaca la idea de una inclusién educativa
fundamentada en la libertad de las familias para elegir el sistema educativo para sus
hijos y en el derecho de los nifios a expresar sus opiniones.

La relevancia de repensar los procesos de exclusién-inclusién en el terreno de la
educacion formal queda de manifiesto cuando se llega a su comprensidn como complejo
multidimensional, en el que se toman en cuenta tanto dimensiones materiales como
dimensiones subjetivas, evitando que la reiteracién de un discurso politicamente
correcto lleve a trivializar cuestiones profundas. Tal riesgo se hace manifiesto en la
medida en que:

Lareiteraciondeldiscursodeladiversidad, ensurepeticion, en sumediatizacién
masiva, por momentos parece perder significacién y existencia concretizada en
practicas y realidades. Se apuesta al reconocimiento de la diversidad al mismo
tiempo que se identifican y reclutan comportamientos, rostros y cuerpos que
escapan a la homogeneidad de lo “normal”. Lentamente se levanta la voz en
pos de una educacién adecuada a las necesidades de sus alumnos, no obstante
se continGa agrupando a aquellos que son “especiales”, para brindarles una
ensefianza que responda a los requerimientos que se consideran tienen estos.
(Miguezy Silva, 2012: 83)

Actualmente este tema en la agenda publica no ha sido resuelto, ya que se trata de
una relacion de tensidn y contradiccién entre una razén juridica que establece mediante
diferentes marcos legales una inclusiéon asumida como un conjunto de derechos sin
objecion —“existe el derecho a una educacién igualitaria, el derecho a una escuela para
todos, el derecho a educar para la diversidad, el derecho personaly el derecho social”—
y condiciones estructurales que tienen que ver con tradiciones formativas, histéricas,
institucionales, condiciones de infraestructura, disponibilidad de recursos materialesy
humanos, etc., que muchas veces no logran dar cabida a las exigencias normativasy a
las demandas del cumplimiento de los derechos de los nifios y nifias.
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Por dltimo, dada la realidad que se intenta abordar y las demandas iniciales a
deconstruir, adquiere relevancia la categoria vida cotidiana. Esta se toma a partir del
desarrollo realizado por Heller:

Para que los miembros singulares de una sociedad puedan reproducir la propia
sociedad, es preciso que se reproduzcan a si mismos en tanto que individuos. La
Vida Cotidiana es el conjunto de las actividades que caracterizan las reproducciones
particulares creadoras de la posibilidad global y permanente de la reproduccion
social (Heller, 1982: 78).

De esta manera, vida cotidiana se puede considerar como una mediacién que
permite separar la cotidianidad (situaciones diarias y concretas de sujetos, grupos,
organizaciones, unidades territoriales, entre otros) de los procesos de objetivacion
y abstraccién que habilitan a profundizar sobre las situaciones diarias de sujetos,
de grupos y de organizaciones. En este sentido, los individuos en su transcurso vital
van desarrollando formas de ser, pensar, actuar, que son puestas en practica sin
cuestionamientos, de forma “automatica” e inconsciente, para lograr un determinado
propésito. El individuo en su singularidad contribuye asi a la reproduccién del orden
social. Este sersingular es a la vez ser colectivo, en la medida en que su forma de pensar
y actuar esta influenciada y determinada por un ser genérico que lo transversaliza en su
contexto sociohistérico.

La propuesta de trabajar sobre la base del concepto de vida cotidiana apunta a
habilitar espacios de reflexion, de suspensidn de una cotidianidad inconsciente para
dar lugar a procesos de objetivacion, de desnaturalizacién en que el ser singular se
encuentre con el sergenérico, como parte de la universalidad del ser humano. En el logro
de tal objetivacion se sit(ia la posibilidad de repensar cuestiones como la interaccion
de los sujetos, la comunicacién en sus diversas variantes, la inclusién, que habilitaran
propuestas de intervencién para la generacion de espacios de inclusién entre nifios y
ninas con deficiencia auditiva y ninos y ninas con deficiencia visual.

Estrategias de intervencion desarrolladas

Debe recordarse que se trata de una escuela que ha trabajado histéricamente con
nifos y nifias con déficit auditivo, pero en la que en el 2001 se cred una sala de baja
visién para nifios y nifias con déficit visual, lo que la transforma en una escuela con
un alumnado sumamente heterogéneo. Es importante tomar en cuenta este dato para
visualizar la situacién de un centro educativo que histéricamente habia funcionado para
un sector de la poblaciény cuyo alumnado en los Gltimos afios aumentd y se complejizo.

A partir de las demandas expresadas por los diferentes actores, se delimité el objeto
de intervencion hacia la inclusién intrainstitucional de los nifios con déficit auditivo
y los niflos con déficit visual, lo que potencid la relacién entre familia y escuela. Tal
delimitacién se debid a la consideracién de que en el centro educativo no se estaba
dando una relacién fluida entre ambos grupos. Se considerd, a su vez, fomentar la
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relacion entre la escuela y la familia, un elemento fundamental para el proceso de
socializacién del nifio, pues ambas son agentes socializadores que los forman y les
permiten adquirir nociones importantes, como la identidad y la pertenencia a grupos.

En una primera instancia se desarrollaron distintas actividades que persiguieron
un mismo objetivo: fortalecer la relacién entre los nifios y ninas con déficit auditivo y
los nifos y nifias con déficit visual para generar procesos de inclusién entre ellos. Una
de las actividades consistié en generar un espacio conjunto entre los nifios para la
realizacién deinvitaciones al festejo de la primavera junto con los padres. Una segunda
actividad fue el festejo de la primavera, que consisti6 en una jornada recreativa entre
los nifios y sus padresy en una muestra de los trabajos realizados durante la actividad
del Dia del Nifo. Otra actividad fue una charla informativa sobre los derechos del nifio
para los alumnos del centro educativo. Esta actividad, ademas de informar, tuvo como
objetivo generar procesos de fortalecimiento en la autopercepcién de estos nifos
en cuanto sujetos de derecho. Que los nifios conocieran sus derechos se considerd
primordial para su propia determinacién como ciudadanos.

Sumado a esto, se propuso una Gltima actividad: una charla informativa sobre la
identidad con el objetivo de generar una instancia de reflexién y debate, buscando
un acercamiento entre los nifios y ninas con déficit auditivo y la comunidad sorda,
mediante un referente de esta, asi como también generar procesos de fortalecimiento
de la autopercepcion de estos nifios en cuanto sujetos de derechos.

La propuesta de intervencién buscé principalmente dar respuesta a la demanda
planteada poralgunos referentes familiares de los nifiosy nifias que concurren a este centro
educativo, pensando en la posibilidad de realizar actividades de caracter inclusivo entre
los nifios con déficit auditivo y los nifios con déficit visual, y a partir de esta intervencion
irrumpir en la cotidianidad de la escuela, procurando dejar instalada la importancia de la
interaccion y la relacion entre los nifios. De esta forma, se traté de propiciar que, mas alla
de las exigencias curriculares de la escuela, también existieran instancias de inclusién
entre los dos sectores que dieran como resultado espacios relevantes en su proceso
socioeducativo y de estimulacién en la interaccién con otros diversos.

Reflexiones

Lariqueza que ofrece la presentacién de este proceso de intervencién a nivel territorial
radica en poder problematizar la produccién de “desigualdad” no solamente desde un
colectivo social “normal” a un grupo diferente, sino poder analizar también la generacion
de procesos de desigualdad entre personas diagnosticadas con diferentes deficiencias.
Para esta situacion concreta se pone en discusion tedrica y se da andamiaje pragmatico a
la posibilidad de generar espacios de inclusién para nifios y nifias sordos junto a nifios y
nifas en situacién de discapacidad visual emplazados en un mismo espacio: la escuela.

Tomar el desafio de buscar estrategias para la interaccién social de personas con
caracteristicas que parecerian excluyentes, apuntando a que se configuren condiciones
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para una participacion mas plena de todos y todas en los espacios y escenarios
dispuestos, invita a llevar la reflexion un paso mas adelante. ;Qué sucede con el
concepto de inclusién? En principio necesita ser un concepto cargado de contenido real
y no tan solo una palabra que parece correcta para los discursos. Se necesita conocer
las implicaciones reales que conlleva proponer una educacién inclusiva, medir los
costos, generar espacios de debate y propuestas variadas e integrales que recoloquen
este debate en la agenda plblica. Tal debate sugiere una necesaria vigilancia que evite
que la nocién de inclusién se transforme en los hechos en una contradiccion entre
lo establecido normativamente en clave de derechos y lo desustancializado de su
practica, en la que no estan dispuestas las posibilidades para su real concrecion en la
vida cotidiana de los nifios y nifias de nuestro pais.

Justificacion de la seleccion de la situacion

Se selecciona la situacion de Olivia, una joven de 20 anos. Si bien el trabajo que
se viene presentando condensa ejemplos de procesos de intervencidn realizados en
torno de situaciones de nifos/as y adolescentes, estudiar el abordaje que refiere a una
persona adulta segin su edad cronolégica se entiende enriquecedor en la medida en
que permite problematizar los pardmetros de convenciones y estdndares que también
tienen intersticios donde colocar la critica, reivindicando la diversidad. Olivia tiene 20
afios cronolégicamente; sin embargo, en su apariencia fisica, su desarrollo, forma de
“ser” y “estar”, impresiona como de 10 0 12 afios. Esta situacién asi planteada desafia
las clasificaciones por edades que emplazan a los sujetos en categorias construidas
segln estandarizaciones de una “normalidad” homogénea que muchas veces no
permite considerar las caracteristicas y necesidades de una singularidad diversa.

Descripcion general de la situacion

Olivia asiste desde hace varios ahos a una escuela cuya poblacién principalmente
abarca nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad intelectual, aunque
también se encuentran alli algunos adultos que participan principalmente de los
talleres que el centro educativo ofrece. Sin embargo, Olivia tiene una caracteristica
especial dentro de esta poblacién: es persona sorda, sin manejo de lengua de sefias ni
oralizacién. El centro educativo al que asiste tiene caracteristicas particulares, ya que,
al encontrarse en una zona alejada del centro de la capital del pais, permite el uso del
espacio de una forma diferente. Alli pueden encontrarse talleres agrarios (ademéas de
las actividades culinarias) y actividades de equinoterapia para los alumnos.

La situacion de Olivia surgié como propuesta para una intervencion preprofesional
como legado de procesos de intervencidn previos que sugerian la continuidad del
trabajo, dado que restaba alcanzar objetivos prioritarios para garantizar los derechos
de la joven.
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Olivia convive con su abuela, que se hace cargo tanto de ella como de su hermana
Maria. A partir de la demanda, se delimit6 un objeto de intervencién que colocé el centro
en cuestiones relativas a la autonomia y al reconocimiento de Olivia como sujeto de
derechos, con capacidades y potencialidades que era necesario comenzar a habilitar.
En los discursos provenientes de los referentes familiares se destacan ideas de este
tipo: “Ella se bafna sola, pero entramos de vez en cuando a ver qué hace”; “Se le pide
que lave algunas prendas, pero por las dudas se las vuelve a lavar porque capaz no las
lavé bien”.

Enfoque tedrico desde el que se aborda la situacion

La propuesta de analisis para esta situacién apunta a la problematizacion de tres
categorias centrales: autonomia, comunicacién y cuerpo-corporalidad. El eje de la
intervencion —cuyo fundamento se encuentra en el enfoque tedrico correspondiente—
apunté a destacar y promover la consideracién de cada persona como sujeto de
derechos, por lo que se realizaron una serie de problematizaciones tanto con actores
de la escuela como con miembros de la familia. De esta manera se buscé reforzary
promover la identidad de cada sujeto y generar herramientas para un pleno ejercicio de
derechos, principalmente para Olivia.

En esta linea se pondera la importancia de escuchar la voz de los diferentes sujetos
protagonistas, en una relacion llevada adelante desde un lugar de simetria que apunte
a un trabajo conjunto, y no desde un lugar de superioridad que dote a quien interviene
de capacidad para decidir por el otro y sobre su voluntad.

[...] sitodo lo que hacemos es por el otro, el otro queda congelado en el lugar de
objeto de nuestra practica; el por funciona como negacién de la potencia del otro,
negaciéon de que el otro cuenta con su vitalidad propia. Si en cambio hacemos
con el otro, precipitamos la conjuncién. El con requiere desde ya un movimiento:
situarse como par, ubicar al otro como sujeto, como una racionalidad activa con
la que podemos contar, y ante la que establecemos la posibilidad de decir “no
puedo”y “no sé”, cuando no podemosy no sabemos. (De la Aldea, 2004: 56)

Sobre esta base argumentativa cabe colocar algunas aproximaciones a la nocién
de autonomia, dada la centralidad que adquiere en este proceso. Intervenir a partir
de esta determinacion implica reflexionar acerca de las situaciones que se presentan
en el dmbito mas intimo y cotidiano de la vida de nifios/as y adolescentes. La familia®
como ambito primario de socializacién pasara a jugar un rol central en la posibilidad de
ampliacion-restriccion de los margenes de autonomia, principalmente cuando se trata
de nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad. Schorn sostiene:

[...] no dar independencia a un hijo con discapacidad obliga a que este
permanezca respondiendo como un nifio y la crisis adolescente preludio de la
autonomia no aparece. (Schorn, 2009: 67)

6.La problematizacion en torno a la nocién de familia se encuentra desarrollada en la parte | del presente libro.
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Promover la autonomia implica intervenir a través de la ampliacién de derechosy
de la participacion activa de los sujetos en la concrecion de las diferentes actividades
de su vida cotidiana.

Entra entonces en juego el engranaje que se tensiona entre la provision de cuidados
y la habilitacion de espacios para el desarrollo auténomo singular. El cuidado,”
conceptualizado en la misma linea que se viene trabajando en el marco de las politicas
plblicas de nuestro pais —es decir, como “funcién social que implica tanto la promocién
de la autonomia personal como la atencién y asistencia a las personas dependientes”
(Sistema Nacional de Cuidados, 2011: 17)—, implica acciones tendientes a “ayudar a un
nino o a una persona dependiente en el desarrollo y el bienestar de su vida cotidiana”
(Batthyany, 2011: 5). La funcion de cuidar ha sido desarrollada durante mucho tiempo,
principalmente por el sector femenino de la sociedad, como una actividad no remunerada
y con escaso reconocimiento y valoracién social. Supone una provision diaria y constante,
ya sea que se dé en el ambito familiar o no.

Cuando se trata de proveer cuidados en la familia, la especificidad es que se basan
en lo relacional, con un caracter que se matiza entre lo obligatorio y lo desinteresado, lo
que le otorga una dimensién moral y emocional:

[...] no es solamente una obligacion juridica establecida por ley (obligacion de
prestar asistencia o ayuda) o una obligacion econdmica, debido a que involucra
también las emociones que se expresan en el seno familiar al mismo tiempo que
contribuye a construirlas y mantenerlas. (Carrasco, 2011: 56)

La provision de cuidados que la familia proporciona hacia el nifio/ay adolescente, al
tensionarse con la nocién de autonomia, podria entenderse como un vinculo:

[...] unintercambio que implica el reconocimiento de las posibilidades y limites

del otro [...]. En la medida que el vinculo es simétrico respecto al reconocimiento
de las diferencias podra existir un dialogo de respeto de las diferencias. (Dornell,
2009: 71)

Sin embargo, cuando tal relacién no se basa en el respeto de las diferencias, existe
una tendencia a la sobreproteccidn, donde se piensa, se siente y se decide por el otro.
Por el contrario, reconocerlo en un sentido que habilite sus potencialidades y desarrollo
de autonomia implica pensarlo no como objeto de atencién, sino como sujeto de
derechos.

Es necesario fomentar la autonomia desde una perspectiva de derechos, en la que
los sujetos logren ampliar su campo de los posibles, revalorizando sus habilidades y
potenciando sus elecciones y motivaciones en funcién de cada singularidad. Se trata
de habilitar espacios de reconocimiento en la esfera de mayor intimidad, es decir, en

7.“El concepto de cuidado se fue construyendo progresivamente sobre la observacion de las practicas cotidianas y
mostrando la complejidad de arreglos que permiten cubrir las necesidades de cuidado y bienestar” (Aguirre, 2005: 5).
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las relaciones afectivas entre las personas, lo que se configura como un componente
sustancial, ya que:

[...] se llega a ser sujeto individual Gnicamente cuando se reconoce y se es
reconocido por otro sujeto. El reconocimiento de los otros, por lo tanto, es
esencial para el desarrollo del sentido del si. No ser reconocido —o serreconocido
inadecuadamente— supone sufrir simultdneamente una distorsién en la relacion
que uno mantiene consigo mismo y un dafo infringido en contra de la propia
identidad. (Fraser, 2000: 57)

La posibilidad de construccién de autonomia, ademas de relacionarse con la familia
y los cuidados, se encuentra intimamente ligada a ciertos elementos que hacen a la
construccidn identitaria. Entre estos prima la comunicacién, ya que en la posibilidad
de interactuar fluidamente con otros se habilita la apropiacién de formas de ser, estary
sentirse culturalmente. En este sentido:

[...] la negacién de la identidad de las personas sordas implica negar sus
valores, sus ideas, sus modos de vida, su lengua como Comunidad, al negar estas
cuestiones se esta también negando su derecho a saber quiénes son, a aprender
de su Comunidad, a interactuar con sus pares y a aprender de ellos. (Escudero,
2010: 50)

Ahora bien, ;a qué referimos cuando hablamos de comunicacién? Siguiendo a
algunos de los autores que han desarrollado aportes sobre este tema, se coincide en
que se trata de una “negociacién entre dos personas, un acto creativo. No se mide por
el hecho de que el otro entiende exactamente lo que uno dice, sino porque él también
contribuye con su parte; ambos participan en la accion” (Birdwhiatell citado en Davis,
1990: 29). La comunicacién se coloca entonces como sistema que hace posibles las
relaciones interpersonales y constituye un mecanismo para la organizacién social y
la transmision de informacion (Torcuato, 2006: 100). Claramente cuando se habla de
comunicacién, entonces, no se hace referencia solamente al uso de lo verbal, de la
pronunciacién de palabras, ya que estas “son solo el comienzo, porque detras de ellas
esta el cimiento sobre el cual se construyen las relaciones humanas: la comunicacién
no verbal” (Davis, 1976: 21).

Pensar en comunicacion tiene fuertes implicaciones para los derechos de las
personas, especialmente cuando se trata de personas sordas. Adquieren centralidad el
aprendizaje y el uso de la lengua de sefias como lengua materna para la comunicacion
e interaccién con otros, dado que “es la lengua natural de la persona sorda, la que la
inscribe en su comunidad, y la que se adquiere naturalmente de la misma manera que
las personas oyentes adquieren la lengua oral” (Miguez, 2012: 135). Tal importancia se
ha asentado en marcos legales de nuestro pais, donde se coloca como derecho que
debe ejercerse plenamente, por lo que se viene avanzando en la provision de servicios
cuyo personal cuente con conocimientos de Lsu para ofrecer atencioén de calidad, en
un marco de reconocimiento y resguardo de los derechos en atenci6n a la diversidad.
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La lengua de senas, al igual que otras lenguas, se constituye como “un instrumento de
comunicacién que una comunidad utiliza, que tiene una historia y que no es generado
ni modificado por personas individuales, por mas influyentes que estas sean, sino por
la comunidad toda en forma impersonal” (Behares, 1988: 2).

El dltimo punto que interesa resaltar tiene que ver con la nocién de cuerpo y
corporalidad, por entender que enriquece el analisis de esta situacion particular. El
centro del abordaje es una persona que segin su edad cronoldgica seria una “joven”,
pero que corporalmente se manifiesta de una manera diferente a lo esperado para
ese estandar homogéneo que apunta al emplazamiento de los sujetos en categorias
de normalidad.

Mas alla de las diferentes definiciones que se puedan encontrar para la nocién de
cuerpo, desde aqui se lo conceptualiza como:

[...] limite natural y naturalizado de la disponibilidad social de los sujetos; es
el punto de partiday de llegada de todo intercambio o encuentro entre los seres
humanos. [...] El cuerpo es parte nodal de cualquier politica de identidad y es el
centro de la reproduccién de las sociedades. Aunque parezca obvio sin cuerpo
no hay individuo, sin un cuerpo socialmente apto no hay agente, y sin cuerpo
no existe la posibilidad del individuo de conocerse en tanto sujeto. (Scribano,
2005: 1)

Desagregando esta definicion, interesa resaltar algunos puntos: el cuerpo se coloca
como elemento nodal para el encuentro con el otro, para la interaccién y la posibilidad
de reconocer y reconocerse sujeto. A su vez, cuerpo aparece en intima relacién con la
nocion de identidad, sobre la que ya se trabajo parrafos mas arriba. La idea de “cuerpo
socialmente apto” lleva a reconocer la existencia de canones y evaluaciones de lo que
constituye un cuerpo apto o no en determinado contexto histérico-cultural (porque de
hecho esto ha cambiado a lo largo de la historia y es diferente seg(n las culturas que se
comparen), lo cual se coloca como parametro ideal con que medir el cuerpo real singular
de cada sujeto. De acuerdo a cuanto se acerque/aleje de ese formato aprobado sera su
aceptacion/rechazo en el medio social, o su integracién en circuitos de “rehabilitacion”
que intenten acercarlo lo mas posible a la “normalidad”:

[...] el cuerpo se convierte en la frontera precisa que marca la diferencia entre
un hombre y otro. “Factor de individuacién”, se vuelve en blanco de intervencién
especifica. (Le Breton, 1995: 45)

Siendo el cuerpo “blanco de intervencién”, es atravesado por las diferentes
instituciones en que se insertan los sujetos, y eso provoca en (ltima instancia su
disciplinamiento, que lo constituye no solamente en algo biolégico, “sino que esta
atravesado por la historia, construido socialmente en sus hébitos y gestos” (Murillo,
citado en Miguez, 2010: 110). A lo largo del devenir histdrico el cuerpo ha sufrido
diferentes disociaciones (cuerpo/ser, cuerpo/mente, cuerpo/drganos) hasta llegar
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a configurarse en una integralidad fragmentada que, enraizada en un conjunto de
percepciones hegemoénicas, produce un “cuerpo funcionalizado, racionalizado,
recortado seglin una ideologia de las necesidades que lo separa en pedazosy lo priva
de la dimensién simbélica que lo envuelve” (Le Breton, 1995: 108).

A través de la transversalizacion que provoca la ideologia de la normalidad se
genera una légica de lo Gtil y eficiente que lleva implicitas otras cuestiones, tales como
la homogeneidad, la posibilidad de ser clasificado, medido, controlado, de ordenar
tiempos corporales, rutinas de eficacia, etc. En suma, se establecen parametros
genéricos de como se deberia sery comportarse de acuerdo a una “media” establecida,
con lo que muchas veces los cuerpos, en sus percepciones y sensaciones mas
singulares, en su sensibilidad, quedan remitidos al escrutinio de saberes que estudien
su irregularidad y se posesionen de él. El cuerpo en cuanto superficie en la que se van
inscribiendo los sucesos que hacen a la historia (construccion colectiva y particular a
la vez) condensa y exterioriza en el caso de Olivia el entramado vivido en relacién con
su propia constitucién bioldgica, su devenir, su entorno afectivo sobreprotector y la
necesidad de generar cuotas de autonomia para potenciar su desarrollo integraly lograr
un ejercicio mas pleno de sus derechos.

Estrategias de intervencion desarrolladas

A partir de la demanda inicial se procedi6 a mantener los primeros encuentros con la
familia de Olivia. Producto de las primeras instancias de entrevista con su abuelayconla
docente del taller de cocina al cual concurria la joven, se pudo advertir cémo el tema de
la autonomia tenia mucha fuerza, tanto en la casa como en el centro escolar, y quedaba
en evidencia en los relatos de los actores: “Ella alcanza las cosas... mediante sefias; tira
papeles en la papelera, pero no, no cocina... no”; “Tratan que haga las cosas pensando
en el dia de mafnana”, lo que revelaba la idea de que era necesario inspeccionar lo
que hiciera Olivia para comprobar si realmente lo hacia bien. “Ella se bafia sola, pero
entramos de vez en cuando a ver qué hace”; “Se le pide que lave algunas prendas, pero
por las dudas se las vuelve a lavar porque capaz no las lavé bien”.

De forma paralela, se comenzé una bilsqueda de recursos para que Olivia
pudiera desarrollar un aprendizaje de la lengua de sefias que le permitiera tener
mayores herramientas para la comunicacidn e interaccién con otros, asi como para
el desenvolvimiento de su cotidianidad e identidad, desarrollando su autoestima y
autonomia. Surgid el contacto con el Centro de Adultos Sordos n.° 4, centro que desde
un primer momento se mostr6 abierto ante la posibilidad de que la joven comenzara a
participar, asi como también su familia. Producto de esta posibilidad fue que se empezé
a trabajar de forma mas profunda y continua con la familia de Olivia, especialmente con
su abuela, sobre la importancia de que su nieta pudiera comenzar a asistir al Taller de
Lengua de Sehas que se realizaba en el centro. La respuesta de su abuela fue de interés,
pero no lograba visualizar la real importancia de estos espacios para el desarrollo integral
de Olivia, sino que ponia por encima otras cuestiones de su cotidianidad, como que no
podia acompafar a la joven al curso porque debia cuidar a sus nietos.
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Ante este obstaculo, y entendiendo que esa oportunidad podia significar una
ampliacion del campo de los posibles de Olivia, se propuso en primera instancia que
fuera la estudiante de Trabajo Social, con apoyo de su referente, quien acompafara a
la joven. De esta forma se apunt6 a observar y trabajar en conjunto la incorporacion
de Olivia al centro, sus sentimientos y apropiacion del espacio, y a buscar con ella
alternativas que aseguraran su continuidad en la asistencia. Ante la propuesta, la
abuela expresé: “Bueno..., yo tendria que pensar... No sé, yo no puedo llevarla, ;viste?,
pero... No sé..., tendria que verlo. [...] Es que yo, ;viste?, desconfio mucho. No sé cémo
serdn sus compaiferos ahi”. Reaparecian elementos que hacen al dificil equilibrio entre
la proteccién y los cuidados que desde la familia se ofrecen a la persona en situacién
de discapacidad y su reconocimiento como sujeto de derechos, con potencialidades
a desarrollar. Se trabajé en esta linea apuntando a que la familia pudiese percibir en
Olivia no solo el déficit sino también su capacidad de superacién y la posibilidad de un
proyecto no tan restrictivo en la medida en que se generaran espacios de aprehension
de herramientas y mayor autonomia. La abuela decidié luego aceptar la propuesta,
aunque destacando en todo momento su “miedo por Olivia”.

Al tiempo que se iban produciendo los primeros encuentros en el Taller de Lengua
de Sefas, se trabajaba conjuntamente con la abuela sobre la importancia, tanto para
ella como para la familia, de comenzar a vincularse con la comunidad sorda y con la
lengua de sefias, concibiendo la oportunidad como un derecho pleno de la joven, el
cual influiria en su vida cotidiana y desarrollo identitario. Finalmente, este proceso
derivé en la participaciéon de la hermana de Olivia, quien comenz6 a asistir al curso
conjuntamente con la joven, la referente y la estudiante, dado que en ese momento
la abuela no permiti6é que sus nietas fueran solas; pero, una vez culminado el periodo
de practica, se propuso la continuidad de la asistencia de ambas al Taller en forma
independiente, para lo que se cont6 con la iniciativa de la hermana de Olivia y con el
consentimiento de la abuela.

Puede decirse que durante el proceso se intentd desarrollar un trabajo conjunto
tanto con la abuela de Olivia como con su hermana, asi como también se busc6 de
alguna manera generar una redistribucién de los roles de la familia en relacién con la
tarea de cuidado sobre Olivia y su asistencia al curso, ademas de fortalecer el vinculo
y la autonomia tanto de la joven como de su hermana. Asi, en los Gltimos meses se
potenci6 el trabajo con la hermana, entendiendo que para Olivia era un pilar, no solo por
la buena relacién entre ambas, sino también por la predisposicidn y el entusiasmo con
el cual la hermana participaba en el Taller de Lengua de Senas. Se logrd profundizar en
el trabajo sobre estas cuestiones, se proporciond informacién acerca de instituciones
vinculadas con las personas sordas y con su familia, asi como también con la lengua de
sefiasy la carrera de intérpretes.

En cuanto al desempefio de Olivia en el taller, es de sefnalar su predisposicién y
la atencion que dedicé durante las clases y desde el momento de ingreso al curso.
Rapidamente se puso en movimiento su capacidad observadora frente a nuevos
estimulos, con especial interés en la observacion de c6mo los demas sordos se
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comunicaban. Naturalmente, comenzé un proceso imitativo. Olivia intentaba realizar
las sefnas que observabayy, con la ayuda de su hermana, de la estudiante y la referente,
realiz los diferentes ejercicios propuestos en el taller y fue desarrollando un espacio
cotidianoy doméstico del uso de la lengua de sefias para su mayor apropiacion.

Por Gltimo, cabe sefialar que por medio de la hermana se buscé que los restantes
miembros de su familia pudieran ir interiorizandose y desplegando las sefias
aprendidas, de forma conjunta con Olivia. De esta forma se trabajé en la ampliacidny el
mayor involucramiento de la familia en actividades de diferente indole relacionadas con
la lengua de sefias y la comunidad sorda. En este sentido, a lo largo de la intervencién
se intent6é problematizar, principalmente con la abuela, el tema de la autonomia de
la joven y la consideracion de sus potencialidades. Se entendia, con la docente de
Taller Agrario —que es referente para Olivia— que “ella puede hacer muchisimas cosas,
incluso mas de las que hace ahora, pero para eso hay que permitirle que lo haga, hay
que darle la oportunidad”.

Reflexiones

Con fundamento en un posicionamiento que intenta llevar adelante procesos de
intervencién con y no sobre los sujetos, el trabajo en la situacién de Olivia se centrd
discrecionalmente en apuntar a que la joven accediera al conocimiento y el uso de la
lengua de sefas. Llegar a delimitar este aspecto como central implicé un proceso de
deconstruccion de lo mas inmediato que la situacion presentaba, de desnaturalizacién
de aquellas ideas colocadas como “naturales” y “evidentes”, para alcanzar
progresivamente una mayor comprension de lo real en su complejidad e integralidad.

La posibilidad de que la joven realizara un aprendizaje de su lengua natural se
entendié como herramienta que habilitaria el ejercicio real de sus derechos y la
posibilidad de una vida mas auténoma en sociedad, otorgandole alternativas de
mayor amplitud para su proyecto.

La particularidad de esta situacion radica en que desafia a pensar la consistencia
y pertinencia del uso de clasificaciones que colocan a los sujetos en espacios
preconstruidos a partir de estandares que anulan la riqueza de la singularidad. Olivia
tiene 20 anos; sin embargo, su “cuerpo” (en cuanto blanco de intervenciones, en
cuanto posibilidad del individuo de conocerse como sujeto), la construccién de habitos
y gestos, la forma de ser, estar, sentirse en el mundo, producen una singularidad que
rompe con las expectativas de lo “normal” para su edad cronolégica. Y, mas alla de todo
esto, resta el sujeto, resta Olivia con sus afios transcurridos, pero sin haber siquiera
tenido la posibilidad de ejercer su derecho a comunicarse, a socializar plenamente con
sus pares, a desarrollar sus potencialidades como persona sorday adquirirherramientas
para la ampliacién de su campo de posibles. Fue sustancial el trabajo de mediacién
entre ella y sus referentes familiares e institucionales, de forma de apuntar al logro de
un mayor reconocimiento y una mayor autonomfa.



PARTE I
PROCESOS DE INVESTIGACION
DESDE LAS CIENCIAS SOCIALES
EN LA TEMATICA

Tal como se ha planteado en la Introduccion
y al comenzar la Parte Il, en esta tercera
parte del trabajo se presentan procesos de
investigacion desde el modelo social de la
discapacidad a partir de monografias finales
de grado de la Licenciatura en Trabajo Social
y la Licenciatura en Sociologia. Se entiende
que esta parte del libro tiene su correlato con
la primera, por cuanto pone de manifiesto
como lo tedrico y abstracto se materializa
en procesos de investigacion en lo social, en
este caso, sobre infancia y discapacidad.
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CAPITULO 5

¢HASTA DONDE LLEGA EL PODER DE LA
NORMALIZACION? EL IMPLANTE COCLEAR
COMO HERRAMIENTA CORRECTIVA

DEL SORDO

Ana Paula Gomez®
Resumen

La monografia de grado en que se basa este trabajo traté especificamente el tema
del implante coclear (1¢) para las personas sordas a partir de un estudio de la realidad
en el departamento de Salto. Tres afos después la situacién en el departamento ha
variado considerablemente y el IC es visto cada vez mas como una alternativa posible.

Por tal motivo se considera que sigue siendo necesaria la reflexion continua sobre
estas tematicas, pero ya no solo poniendo el foco en el implante como herramienta
de socializacion de la persona sorda, sino cuestionando los lineamientos ideolégicos
gue transversalizan nuestro accionar con respecto al trabajo con personas en situacién
de discapacidad.

En ese marco, se tomara el tema de la sordera como una excusa para analizar
fuertemente los componentes que se ocultan tras la ideologia de la normalidad y que
guian, pero en mayor medida determinan, nuestra mirada a grupos que son considerados
“en desventaja” debido a caracteristicas que hacen a su subjetividad.

Se desarrollaré el concepto de discapacidad mediado por la razén moderna, la cual
instaurd formas de pensamiento que han perdurado hasta hoy. Ello serd analizado a partir
de las lineas demarcatorias planteadas por Foucault (1971, 1987, 1992, 2000, 2007), donde
pueden encontrarse, para los fines de la presente investigacion, las distinciones entre
saber/poder, normal/anormal (patolégico), inclusién/exclusidn e integracion, nosotros/
otros. De manera de dar mas cuerpo y solvencia a estas abstracciones, se retomaran
instituciones tradicionales tales como la salud y la educacion, a fin de establecer cémo
contribuyen a la produccion y reproduccién del modelo hegeménico del saber médico.

Posteriormente se focalizara la tematica en la sordera, haciendo referencia a las
respuestas que se imparten desde la complejidad de un modelo social de intervencién

8. Licenciada en Trabajo Social, egresada de la Universidad de la Republica, Regional Norte. Docente en la materia
Proyectos Integrales de la Licenciatura en Trabajo Social y docente asistente del seminario “Discapacidad como cons-
truccién social”, ambos de la Regional Norte de la Universidad de la Repdblica.
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y andlisis de la discapacidad, y las contradicciones entre este y el modelo médico. Se
especificara sobre la realidad uruguaya, analizando criticamente las instituciones que
transversalizan la vida cotidiana de la poblacién (en particular, salud y educaciéon) y
haciendo visible el fuerte trasfondo normativo y disciplinador que las determina.

Se considera que la tematica es de suma pertinencia, dado que actualmente se esta
dando un cambio de paradigma que lleva a cuestionar la existencia de las instituciones
de educacién especial y la necesidad de apertura hacia un modelo inclusivo, lo cual
plantea algunas interrogantes: ;El sistema se encuentra preparado para ese cambio de
paradigma? Cuando se habla de inclusién, ;se lo hace con conciencia de lo que esto
implica o se esta refiriendo un paradigma de integracién? ;Qué lugar se le esta dando
al otro en esta discusién?

Introduccion

El presente articulo toma como base la ponencia presentada en las Jornadas Infancia
y Discapacidad: Una Mirada desde las Ciencias Sociales (Convenio uNicer-Facultad de
Ciencias Sociales), realizadas en Montevideo en setiembre de 2014.

En él se pretende indagar acerca de como las respuestas que se imparten desde un
modelo médico influyen en la autopercepcion de los sordos. Se tomara como ejemplo el
IC, considerado un mecanismo de “readaptacion” del sordo a la sociedad.

Sibien la investigacion llevada a cabo para elaborar la tesis de grado fue realizada
en el aho 2011y se entiende que desde entonces la realidad de la sociedad saltefa
ha cambiado considerablemente en este aspecto, la esencia de la investigacién, que
responde a la discusion de esta herramienta desde un punto de vista teérico, continia
vigente hoy dia.

En Uruguay hay un sistema sumamente centralizado en la capital, la cual se muestra
mas abierta a los beneficios para las personas sordas, como es el caso del servicio
de intérpretes. En cambio, los departamentos del interior carecen de dicho servicio.
En Salto, concretamente, no hay intérpretes egresados ni del Centro de Investigacion
y Desarrollo para la Persona Sorda (cINDE) ni de la Universidad de la Republica; por
tanto, son los propios sordos quienes deben generar los mecanismos de adaptacién a
la sociedad.

Enlo que respecta concretamente a las personas sordas, el departamento de Salto se
encuentra sumamente rezagado en cuanto al cumplimiento de lo establecido por la ley
17.378, la cual reconoce a la Lsu como lengua natural de la persona sorda e hipoacisica:

Articulo 5.° - El Estado asegurara a todas las personas sordas e hipoaclsicas
que lo necesiten el acceso a los servicios de Intérpretes de Lengua de Seias
Uruguaya en cualquier instancia en que no puedan quedar dudas de contenido en
la comunicacion que deba establecerse. (Ley 17.378, 2001)



INFANCIA Y DISCAPACIDAD. chos 105

Algunas alternativas que se plantean a las personas sordas son el uso de audifonos
o el 1c, ambos acompafiados de un proceso de rehabilitacién que apunta a recuperar lo
maximo posible los restos auditivos que pueda tener dicha persona.

Lo anterior ha suscitado miltiples debates en torno a qué es “lo mejor” para esta
poblacién. ;Lo mejor es equiparse con audifonos o el Ic para parecerse lo mas posible a
una persona oyente, o que puedan profundizar el manejo de su lengua natural, la Lsu, y
a través de ella adquieran conocimientos y se desenvuelvan en la sociedad?

Sin embargo, no siempre se tiene en cuenta lo que piensa y siente la persona sorda
sobre esta situacion. Es por eso que el presente trabajo pretende ser una contribucion a la
discusion planteada. Para ello, se realiz6 un trabajo de campo que consisti6 en entrevistas a
adolescentes implantados del departamento (los Gnicos que habia en el afio 2011), a madres
de sordos implantados, a fonoaudiblogas del departamento, a maestros de educacién
com(n que tuvieron en sus clases a adolescentes implantados, a un médico integrante del
equipo de I1c del Uruguay; también se entrevisté a una abogada con conocimiento en leyes
de discapacidad, al presidente de la Asociacion de Apoyo al Implantado Coclear (ApAic) de
Montevideo y a sordos profundos, sin perder de vista los testimonios recabados durante
cinco ahos de trabajo con personas sordas, los cuales dieron insumos mas que suficientes
para analizar la autopercepcion que tienen los sordos.

En tres apartados se buscara exponerel proceso mencionado a lavez que se realizara
un andlisis tedrico que permita analizar criticamente la situacién planteada.

Sujetos sujetados: la categoria discapacidad mediada por larazon moderna

En la actualidad, los conceptos de normalidad-anormalidad se encuentran
naturalizados. La Real Academia Espariola define a la norma como: “Regla que se debe
seguir o a que se deben ajustar las conductas, tareas, actividades, etc.”; también
como “conjunto de criterios lingliisticos que regulan el uso considerado correcto” (Real
Academia Espafiola, 2001). Esen funcién de estas conceptualizaciones que cominmente
se utiliza la palabra normal para designar aquello que esta bien, un comportamiento
esperado. Refiere entonces al deber ser.

Es comin escuchar conjeturas tales como “nosotros somos gente normal”,
estableciendo una clara diferenciacién con respecto a otros que no lo son. Se esta ante
lo que Kipen denomina “construccién discursiva de la normalidad”; esto es, se tiene
tan internalizado el concepto que las personas se olvidan de que la normalidad tiene un
caracter histérico y social (ya que surge en un momento determinado), asi como también
un fuerte contenido ideolégico (Kipen y Vallejos, en Rosato y Angelino, 2009: 155).

Retomando a Kosik (1968), no se puede ver a los hechos sociales como aislados;
por el contrario, forman parte de un todo. Por consiguiente, para entender la concepcion
actual de normalidad se la debe enmarcar en un contexto histérico que la construyey la
legitima. Se debe entonces analizar la totalidad compleja, desmenuzando la inmensa
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marafia de ideas y valores que se encuentran transversalizando la idea de normalidad,
para de esa forma aproximarse a la esencia del fenémeno.

Es asi que la ideologia de la normalidad se sustenta en una légica binaria de pares
contrapuestos, un par que establece lo deseable, lo permitido, y su opuesto por defecto:
lo que no debe ser.

La anormalidad es el otro de la norma, el desvio es el otro de la ley a cumplir,
la enfermedad es el otro de la salud. Aparentemente ambas caras dependen una
de la otra, pero la dependencia nunca es simétrica, la segunda depende de la
primera para su aislamiento forzoso, la primera depende de la segunda para su
autoafirmacion. (Angelino, en Rosato y Angelino, 2009: 133)

Para contextualizar el origen de estas ideas y asi poder entenderlas, se recorreran
diferentes autores que identifican el punto de partida del par dialéctico normalidad/
anormalidad apartirdelamodernidadydelproyectoiluminista. Estetiene susorigenesen
el sigloxviil, época en que se contextualiza la llustracion. En la llustracion se “construye
colectivamente una imagen de proyecto de individuo que ve en la emancipacion la
realizaciéon humana y en el conocimiento racional el medio para alcanzarla” (Miguez,
2011: 154). La llustracion refiere a la puesta en practica de este proyecto iluminista
que ya se habia iniciado en el siglo xv. Sera a partir de dicho proyecto que la ciencia
cobrara relevancia, buscando reorganizar la sociedad a partir de la razén. También en
este periodo emergera un predominio de las técnicas de acumulacién, que generara el
ascenso de la burguesia y la consolidacion del sistema capitalista (Wanderley, 1994).
Como establece Miguez (2010: 156), la modernidad refiere a la “programética socio-
cultural de la ilustracion”.

Resulta pertinente aqui realizar una diferenciacién entre modernidad vy
modernizacion.

La modernidad refiere a una fase de transformacion de las instituciones tradicionales
y de las creencias heredadas. Por consiguiente, la modernidad infunde en la mente de
los sujetos una ideologia basada fundamentalmente en las ideas de progreso como
estadio de superacion de la civilizaciéon humana, y la idea de razén y racionalidad como
fuerzas que promueven dicho progreso, a la vez que orientan el cambioy la organizacion
de la sociedad. También se basa en las ideas de libertad e igualdad entre las personas,
difundidas a partir de la Revolucién francesa de 1789 (Sernay Superville 2009).

La idea de progreso parte de que la humanidad ha avanzado desde un estado de
primitivismo y barbarie.

El progreso consiste en el lento y gradual perfeccionamiento del saber en
general, de los diversos conocimientos técnicos, artisticos y cientificos, de las
mdltiples armas con que el hombre se enfrenta a los problemas que plantea la
naturaleza o el esfuerzo humano por vivir en sociedad. (Nisbet, 1981: 1)
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Seglin Nisbet, algunas caracteristicas de la idea de progreso son la fe en el valor
del pasado, la idea de que la civilizacién occidental es superior a las demas, el valor
del crecimiento econémico y de los adelantos tecnolégicos, la fe en la razén y en el
conocimiento cientifico (Nisbet, 1981). Esta teoria es fundamental para comprender los
procesos de exclusién que se han dado a lo largo de la historia, asi como también el
trato y el lugar que se han asignado en las sociedades a grupos minoritarios.

Sibien muchos autores desarrollaron el tema de la modernidad y la produccién de la
normalidad, en este documento se tomara fundamentalmente a Foucault, quien realiza
un analisis exhaustivo de la modernidad como constructora y legitimadora de un orden
imperante, a la vez que productora de mecanismos que permiten mantenery reproducir
dicho orden.

La burocratizacién del Estado, la alfabetizacion y la secularizacién son caracteristicas
propias de la modernizacién. Podria citarse la célebre frase de Marx: “Todo lo sélido se
desvanece en el aire, todo lo sagrado es profanado...” (Marxy Engels, 1890: 36). Todos los
conocimientos que antes se tenian por ciertos son colocados en tela de juicio y analizados
a la luz de la razén. Por otra parte, el proceso de modernizacion refiere a la transicion de las
sociedades consideradas tradicionales a las modernas. Por consiguiente, mientras que la
modernidad se refiere al plano de las ideas, la modernizacion refiere a procesos concretos
de cambio.

A partir del periodo descrito, instituciones tales como la familia, la educacién y la
salud se convierten en agentes fundamentales que permitiran mantener y reproducir el
orden capitalista imperante, procurando cuerpos que sean funcionales al sistema. Esto se
lograra a partir del proceso de medicalizacidn y represion de los individuos “anormales”
(Donzelot, 1998).

La palabra normal, un término de origen latin que significa ‘encuadrado’, comienza
a utilizarse hacia 1840. A partir de entonces, la normalidad se establece como un
concepto. Como senala Foucault, la modernidad busca clasificar a los sujetos para
que se adapten al orden establecido, y esto sera posible mediante tres estrategias:
la construccion del concepto de anormalidad, la medicalizacién de la sociedad y la
moralizacion de la sociedad (Vallejos, en Rosato y Angelino, 2009: 95).

La norma no se define en lo absoluto como una ley natural, sino por el papel
de exigenciay coercién que es capaz de ejercer con respecto a los ambitos en que
se aplica. La norma, por consiguiente, es portadora de una pretensién de poder
[...] es un elemento a partir del cual puede fundarse y legitimarse cierto ejercicio
del poder [...] la norma trae aparejado a la vez un principio de calificaciéon y un
principio de correccion. (Foucault, 2007: 57)

;Quién establece quién esta dentro de la norma y quién no? Foucault sefala que
sera el saber médico el que se unird con el marco normativo-legal para establecer qué
es lo normal. Estos dos poderes juntos conforman lo que el autor denomina “poder
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de normalizacién”. Aparece, entonces, la figura del médico como el encargado de
diagnosticar al individuo peligroso, y asi se construye el par perversion-peligro,
establecido por la medicina y la justicia. En el siglo xix el saber médico cobra tal
fuerza que su figura pasa a ser judicialmente competente. Lo que se busca con estos
mecanismos de poder es controlar lo anormal. De tal modo, en este siglo se da lo que
el autor denomina “consideracion de la vida por parte del poder” (Foucault, 2000: 217).

Para comprender el origen de las categorias normalidad/anormalidad, integracion/
exclusion/inclusion, saber-poder, resulta fundamental entender el surgimiento, en el
siglo xvii1, del biopoder. Este esta constituido en un principio por la anatomopolitica, la
cual consiste en técnicas de poder que apuntan al encauzamiento del cuerpo individual.
Aqui se comienza a clasificary poner en vigilancia a los cuerpos para que sean (tiles al
sistema, lo que se logra a través de la disciplina (Foucault, 2000).

Este afan de controlar a los cuerpos queda explicito en el siglo xviil, cuando por
primera vez se comienza a clasificar a las personas entre aquellas que estaban
enfermasy las sanas. Lo anterior resulta esencial debido al avance de la peste. En este
modelo no se excluye a la persona; por el contrario, se comienza avigilarlay a ejercer un
control minucioso sobre ella, aislandola en ciudades o lugares “apropiados” para que
la enfermedad no se propague. Se trata de una “observacion cercana y meticulosa, una
observacion cada vez mas cercana [...] se va a calibrar sin descanso a cada individuo
para saber si se ajusta a la regla, a la norma de salud que se ha definido” (Foucault,
2007: 54).

Es en este momento que se da la “invencion de las tecnologias positivas del poder”.
Se pasa de unatecnologia del poder negativa, que expulsa, prohibe, anula a la persona,
a una tecnologia del poder “positiva”, que busca producir conocimientos (Foucault,
2007: 55).

Foucault afirma que el dominio de lo anormal se constituye a partir del siglo xix, con
la sintesis de tres figuras que se vienen proyectando desde el siglo xviii: el monstruo
humano, el individuo a corregiry el onanista.

La figura del monstruo, que se extiende a fines del siglo xviil y principios del siglo
XIX, refiere a una nocién juridica, ya que el monstruo viola las leyes naturales y juridicas
por el solo hecho de existir. Corresponde, por tanto, a un dominio “juridico biolégico”.
Los monstruos eran aquellas personas que tenfan una deformidad fisica, tales como los
siameses 0 quienes nacian sin las extremidades, y también lo serian los sordos, como
se vera. Debido a que se consideraba que estas personas violaban las leyes naturales
por su sola existencia, no estaban contempladas en el plano del derecho, ya fuera civil,
politico o canénico (Foucault, 2007).

La segunda figura corresponde al individuo a corregir. Este aparece claramente en los
siglos xvil y xviil; es mucho mas comin que el monstruo y se caracteriza por transgredir
las reglas. Es la manifestacion del fracaso de todas las técnicas de domesticacion; por
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consiguiente, se conforma en el interjuego entre la familia, la escuela, el taller, la policia
y la parroquia. Este individuo va a suscitar otras formas de domesticacion especificas,
lo que llevara al desarrollo de las instituciones de normalizacién que surgiran en el siglo
xix (Foucault, 2007).

La tercera figura es el onanista o el masturbador. Esta figura emerge a fines del
siglo xvii1, principios del siglo xix y se extiende hasta el siglo xx inclusive. Su campo de
aparicion es la familia; su marco de referencia, la camay el cuerpo.

Una vez que logra crearse todo este marco clasificatorio sobre lo normal y lo
patolégico, lo sano y lo enfermo, comienza a desarrollarse en la segunda mitad del
siglo xvi11 otra forma de poder que Foucault denomina biopolitica. Esta no excluye a la
anatomopolitica; por el contrario, la integra y la modifica parcialmente, construyendo
todo un marco institucional que permite ejercer la disciplina y el control sobre los
cuerpos. Se generardn mecanismos para encauzar a los individuos que quedan fuera
del campo de actividad, tales como las personas invalidas o con diversas anomalias
(Foucault, 2000).

La biopolitica va a extraer su saber y definir el campo de intervencién de su
poder en la natalidad, la morbilidad, las diversas incapacidades biolégicas, los
efectos del medio... La biopolitica tiene que ver con la poblacién, y esta como
problema politico, como problema a la vez cientifico y politico, como problema
biolégico y problema de poder [...]. (Foucault, 2000: 222)

Una de las herramientas por excelencia de la cual se va a servir la biopolitica sera
la estadistica. La palabra estadistica fue creada como Statistik (‘relativo al Estado’)
por un economista aleman (G. Aschenwall), con el sentido que conserva actualmente
en espafiol y otros idiomas. Seg(n Ibafiez (2003), la estadistica guarda una relacién
muy estrecha con el modo de ejercer el poder, ya que acompana al poder capitalista
en todas sus fases. Es a partir del uso de la estadistica que se puede predecir lo antes
impredecible; la norma es llevada a un plano mas racional, que permite formular
predicciones, asi como también el recuento de recursos naturales y humanos. En el
capitalismo, la estadistica permite una “recuperacion creciente del azar por el poder”.
Luego esta herramienta sera utilizada para el calculo de lo que se denominara “las
clases peligrosas”, en referencia al proletariado. Esto favorecerd los mecanismos de
control demograficos, contribuyendo a la dominacién burguesa sobre los cuerpos por
medio del control de la natalidad, la mortalidad, las practicas sexuales, etc.

La sordera como figura de la anormalidad:
el monstruo y el individuo a corregir

Luego de eshozar de forma breve el devenir histérico de la idea de normalidad
mediada por larazén moderna, resulta pertinente analizar qué lugar ocupa la persona
sorda en todo esto. Hoy en dia se ve a la persona sorda como parte de una comunidad
lingliistica, que se caracteriza por el manejo de un c6digo comunicacional diferente:
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la Ls. Sin embargo, esta visién antropolégica de la sordera remite a un modelo teérico
que se podria denominar social, el cual comienza a forjarse en el siglo Xixy se acentia
en el siglo xx.

A lo largo de la historia se han dado diferentes formas de concebir la sordera. Con
Arist6teles se realza una vision del sordo como animal, ya que se creia que para ser
hombre se debia tener dos cualidades: acceso al mundo simbélico y acceso al mundo
politico, y este Gltimo se lograba a través del lenguaje. El lenguaje no refiere solamente
a la produccion de un ruido, ya que estos también son producidos por los animales;
refiere a la palabra articulada. Esta va a serla que permita el desarrollo del pensamiento.
Seglin esta concepcion, el sordo no puede acceder al mundo simbélico ni politico, ya
que no puede emitir sonidos articulados. A la vez, también es excluido de la familia,
dado que, al no adquirir la lengua materna, no puede desarrollar el pensamiento, con lo
que se iguala a un animal (Benvenuto, 2010).

Esta tesis comienza a ser puesta en cuestion en el siglo xvi con Girolamo Cardano,
a partir de la realizacién de un estudio para el cual extrajo una muestra que consistia
en dos personas sordas de nacimiento, dos personas que adquirieron la sordera antes
de aprender a hablar, dos que la adquirieron después de aprender a hablary dos que
la adquirieron después de aprender a hablary a escribir. Cardano lleg6 a la conclusién
de que la lengua escrita podria reemplazar la ausencia de sonidos y permitiria, por
consiguiente, el desarrollo del pensamiento. Pese al avance que significaba esta
teoria, no se le dio importancia, y los (inicos sordos que recibian educacién eran los
de familias nobles, ya que para heredar los bienes materiales se debia tener ciertos
conocimientos que permitieran administrarlos. En Castilla sera el fraile benedictino
Pedro Ponce de Ledn quien se encargard de educar a los sordos de familias ricas
(Miller de Cuadros, 2006).

Esta matriz de pensamiento coincide con las figuras de la anormalidad sefaladas
por Foucault. Si bien este no se refirid explicitamente a la persona sorda, como
establece Benvenuto (2006), ella conjuga las caracteristicas definidas para configurar
la anormalidad. Los gestos exagerados que realiza y los gritos que emite, sumados a
lo establecido por el paradigma Aristotélico, llevaban a considerar a los sordos como
similares a los monos, en coincidencia con laidea de monstruosidad (Benvenuto, 2006).

Ellos [los sordos] no tienen un “sensorium” interno para distinguir los objetos, ni
siquiera tienen simpatia por los de su propia especie. Tenemos ejemplos de sordos
y mudos de nacimiento que degollaron a sus hermanos porque habian visto degollar
un chancho y que, sin estremecerse, les arrancaron las entrafias para imitar mejor
lo que habia pasado anteriormente ante sus ojos [...] Entren a un hospital de locos
y presten oidos a sus discursos; escuchen los gritos inarticulados de monstruos
e idiotas. jCuan doloroso es su acento, qué triste es escuchar asi el sonido y la
palabra profanada por ellos! jY cuanto mas seria profanada adn en la boca de un
mono grosero, lascivo y brutal [...] una mezcla oscura de palabras combinadas con
los pensamientos de un mono!. (Herder, citado en Benvenuto, 2006: 7-8)
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En el siglo xviil el abad de I’Epeé pondra en cuestién la teorfa aristotélica, tras
comprobar que el lenguaje oral (L0) no esta relacionado con la adquisicion de
conocimientos, ya que estos también pueden ser adquiridos a través de la LS. Se
plantea, entonces, la teoria de la suplencia sensorial, sosteniendo que la relacién entre
el lenguaje y la idea era algo arbitraria (Benvenuto, 2006).

Basada en dicha teoria, en 1760 se creara en Paris la primera escuela para sordos.
Este hecho resulta trascendente ya que por un lado significa el reconocimiento, por
primeravez, de los sordos como seres humanos; pero, por otra parte, significa un nuevo
triunfo de los ideales de la burguesia. El sordo pasa de ser considerado un monstruo a
encarnar la imagen del individuo a corregir. Pese a esto, los trabajos de 'Epée tienen
un mérito importante, que es el reconocimiento de la lengua de sefas francesa como
lengua natural de los nifios sordos. Los chicos eran educados en su lengua natural e
incluso llegaban a ser profesores y maestros de las futuras generaciones de sordos.
Podian integrarse a la sociedad y vender su fuerza de trabajo (Miiller de Cuadros, 2006).

Hacia 1800 se crea en Paris el Instituto Nacional de Sordo Mudos, el cual se
convierte, a decir de Benvenuto (2006), en un laboratorio donde se experimenta con
personas sordas con el fin de que estas recuperen la audicién. Se ponen a prueba
prétesis auditivas, tales como cornetes, sombreros, lentes y sillones acdsticos,
entre otras. En el siglo xx se inventa la primera protesis electrénica. Este proceso de
oyentizar a las personas sordas se incrementa con los inventos de Itard, el primer
médico ortopedista, quien crea el audimetro para medir el grado de sordera. A partir
de aqui se comienza a medir cuénto se separa el sordo del oyente, esto es, en qué
medida se separa de la norma.

Poco a poco todos los avances realizados por de I'Epée son dejados de lado y
comienza un proceso de medicalizacion en lavida de los nifios sordos, que se manifiesta
con mayor fuerza en la educacién. Ello se aprecia claramente a partir del Congreso
de Milan, en 1880, que marca un punto de inflexién importante en la educacion para
sordos. Lamentablemente sus consecuencias devastadoras se perciben adn en la
actualidad; basta tener contacto con la comunidad sorda para notar que muchos sordos
profundos han sido desposeidos de cualquier forma de lenguaje dada su imposibilidad
para hablar el Lo.

En paralelo a este método de educacidn a los sordos, se desarrolla el denominado
método alemdn. Es un método oralista, liderado por Samuel Heinicke, que triunfara a
partir del Congreso de Milan. Este congreso reline a 82 personas, en su mayoria oyentes.
Se discute sobre los medios de ensefianza que hasta el momento se han desarrollado
en la educacién de los sordos y se vota cual sera el método que rija a partir de entonces.
Triunfa el modelo aleman, que no reconoce a la LS y consagra la superioridad del Lo.
Vale destacar que las personas sordas no tienen participacién en esta votacién. Muchos
son los argumentos que se dan a favor del Lo, pero la teorfa que lo sustenta es la ya
mencionada teorfa aristotélica (Miiller de Cuadros, 2006).



112

Todo el progreso que se ha alcanzado hasta el momento en lo que respecta al
desarrollo de la Ls y la educacién de los sordos se ve destruido. El sordo se convierte en
el individuo a corregir por excelencia, en un deficiente que necesita de la intervencién
de la educacion especialy de la medicina para ser “normalizado”; los profesores sordos
son excluidos del sistema educativo y reemplazados por personas oyentes (Miiller de
Cuadros, 2006).

A partir de este periodo, la educacién oralista se extiende por todo el mundo. En el
Uruguay se funda en 1910 la primera escuela para sordos, que educaba a nifios seg(in
el método mencionado.

Lo anterior no fue méas que otra demostracion del pleno ejercicio del poder por las
personas “normales”. El sordo se encuentra aqui en desventaja, a merced de lo que
las personas oyentes establezcan. Como sefala Paddy Ladd (2005), la educacion de
los sordos se ha basado histéricamente en el “colonialismo”; los grupos sordos han
quedado a merced de “colonizadores” que buscaron destruir su cultura. La base de todo
colonialismo es que el grupo colonizado debe ser “deshumanizado” (Paddy Ladd, 2005).

Ahorabien, jcuando comienza lavisién del sordo como integrante de una comunidad
lingiiistica diferente? Benvenuto establece que esta vision antropolégica del sordo
comienza a constituirse en el siglo xix y cobra un fuerte impulso en la segunda mitad
del siglo xx, a partir de 1970, momento en que se produce un hecho trascendental:
un movimiento de protesta y reivindicacion tras cien afios de prohibicién de la Ls. El
movimiento tiene lugar primero en los Estados Unidos, y se extiende luego a Francia 'y
otros paises. Se conocié con elnombre de despertar sordo. De esta forma comenzaba la
transicion hacia el bilingiiismo (Benvenuto, 2006).

Dicha transicién se materializa en el Uruguay en el afio 2001, con la aprobacién de
la ley 17.378, que establece:

Articulo 1.° - Se reconoce a todos los efectos a la Lengua de Senas Uruguaya
como la lengua natural de las personas sordas y de sus comunidades en todo
el territorio de la Repdblica. La presente ley tiene por objeto la remocion de las
barreras comunicacionales y asi asegurar la equiparacién de oportunidades para
las personas sordas e hipoacisicas. (Ley 17.378, 2001)

Dicha ley fue aprobada debido al gran esfuerzo de la comunidad sorda del Uruguay.
Se pas6é a considerar a la Lsu como una lengua con el mismo estatus lingiistico que el
espafiol. Fue un avance significativo, ya que el lenguaje es un elemento fundamental
para la constitucion de la identidad de las personas. Es a través de este que se realiza
un intercambio interpersonal y en funcién de ello se construyen significados (Rebellato
y Giménez, 1997).

No obstante, muchos de los articulos establecidos en dicha ley tienen un dudoso
cumplimiento; por ejemplo, el que dispone que el Estado aseguraréd el servicio de
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intérpretes en todas las instancias donde no puedan quedar dudas de la comunicacién.
Resulta evidente que esto no se cumple en la mayoria de los departamentos del interior,
donde muchas veces las propias personas sordas son quienes deben costearse por sus
propios medios un intérprete.

Otra ley que resulta importante mencionar es la 18.651, de Proteccién Integral de
Personas con Discapacidad. Si bien porun lado la norma reconoce a las personas sordas
como hablantes de una lengua distinta, por otro incluye a la sordera dentro del amplio
grupo de discapacidades. Dice el articulo 1.%:

Articulo 1.° - Establécese un sistema de proteccion integral a las personas
con discapacidad, tendiente a asegurarles su atencién médica, su educacién, su
rehabilitacion fisica, psiquica, social, econdmica y profesional y su cobertura de
seguridad social, asi como otorgarles los beneficios, las prestaciones y estimulos
que permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les
dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempefar en la comunidad un rol
equivalente al que ejercen las demas personas. (Ley 18.651, 2010)

Hay un elemento curioso en este articulo, cuando se menciona que se busca
“neutralizar” las desventajas de la discapacidad a través de la creaciéon de medidas
correctivas, asi como también la asignacién de beneficios. En realidad, la Gnica via para
“neutralizar” estas desventajas son la inclusion y la accesibilidad, no las retribuciones
por no poder formar parte de la sociedad.

En lo que respecta a la comunidad sorda, la injusticia simbélica se encuentra
muy marcada, comenzando por una falta de acceso a centros educativos, sobre todo
en la ensenanza media y terciaria. Debido a las carencias educativas, estas personas
no adquieren capacidad para ocupar puestos de poder en la sociedad; incluso en la
mayoria de los casos ni siquiera logran obtener un empleo dada su dificultad para
comunicarse a través del Lo. Por otra parte, muchas personas también dudan de sus
capacidades intelectuales.

Debido a la carencia de intérpretes, son muy restringidos los ambitos en los cuales
pueden participar personas sordas. Las consultas al médico o la realizacidn de tramites
son cuestiones que parecen muy simples, pero si se consideran desde el punto de vista
de un sordo pueden ser muy complejas. El simple hecho de esperar en el banco a que
el cajero llame por nimero es muy engorroso, ya que muchas veces no se respetan las
debidas sefalizaciones. Para hacer una averiguacién sobre cualquier tramite el sordo
necesita una persona que conozca la Ls, y al no haberla recurren a familiares que los
acompafienyterminen haciendo las cosas por ellos, mientras la persona sorda se limita
a marcar presencia sin poder opinar nada sobre lo que esta sucediendo.

Seglin testimonios recogidos por miembros de la comunidad sorda, las consultas al
médico son algo frustrante. En estos casos pueden recurrir Gnicamente a sus familiares,
por lo que se genera un clima muy incémodo para el sordo cuando debe hablar de su
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intimidad. Ademas, como la mayoria de los familiares de sordos no conocen la Ls, se
terminan comunicando mediante un lenguaje gestual que para la persona sorda resulta
muy embarazoso.

Frente a esta situacién, las soluciones planteadas por el Estado pueden ser
afirmativas o transformativas. Las primeras estan dirigidas a corregir la injusticia,
pero sin afectar la estructura que la genera. Las segundas, en cambio, si tienden a
reestructurar la estructura que genera la injusticia (Fraser, 1997).

En el caso de la comunidad sorda, las soluciones que se plantean por el Estado
tienen caracter afirmativo. Un ejemplo son las “pensiones por invalidez”, que son
una retribucién por no poder formar parte de los intercambios econdmicos, sociales y
simbélicos de la sociedad, pero no apuntan a modificar lo que genera esa desigualdad
de intercambios.

La sordera como constitutiva de la identidad:
aspectos generales de la comunidad sorda

Comlnmente se hace referencia al sordo como miembro de una cultura diversa, con
una identidad propia, diferente a la de las personas oyentes. Resulta interesante en
esta seccidn analizar esto para luego tener mas elementos que posibiliten realizar un
analisis critico del 1c como herramienta correctiva del sordo. Es importante apreciar que
algunos definen al sordo como perteneciente a una subcultura, mientras que otros lo
definen como parte de una comunidad diferente.

Desde una vision social, se considera al sordo como perteneciente a la comunidad
sorda, que tiene pautas de comportamiento, valores y actitudes propios que son
compartidos por toda la comunidad y que a la vez se diferencian del resto. La LS es un
elemento de identificacién cultural. Debido a lo ya mencionado, algunos autores afirman
que las comunidades sordas han ido adquiriendo el estatus de cultura, ya que comparten
valores comunes, el manejo de una lengua de sefias y una historia de opresioén. Lo
anterior los diferencia de otros colectivos (De Le6n, Gomez, Vidarte y Pifieyro, 2007).

La mayoria de las personas sordas se autoidentifican como pertenecientes a una
cultura diferente a la de los oyentes. Lo anterior puede considerarse como valido si se
entiende la cultura como nocidn antropolégica:

[...] estilo de ser, hacery pensar [...] conjunto de rasgos que caracterizan los
modos de viday se manifiestan a través de una serie de objetos y modos de actuar
y de pensar que son creados y transmitidos por los hombres como resultado de
sus interacciones reciprocas y de sus relaciones con la naturaleza a través del
trabajo. (Ander Egg, 2009: 66)

Pero también es fundamental que la persona sorda se sienta perteneciente a
esa comunidad. Esta estéd integrada tanto por personas sordas profundas como por
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hipoacisicos y personas oyentes que, ya sea por tener algin familiar sordo o por otros
motivos, manejan la Ls y comparten valores y pautas de conducta propios del sordo.

Se comparte la definicién de sordera, en la cual se plantea:

Es mucho méas que un diagnédstico médico: es un fenémeno cultural en el que
los modelos y problemas sociales, emocionales, lingtliisticos e intelectuales estan
estrechamente vinculados. (Schlesingery Meadow, citado en Marchesi, 1987: 165)

Como puede apreciarse, mas alla del manejo de una lengua diferente, otro elemento
deidentificacion parala comunidad sorda son las problematicas a las cuales deben hacer
frente, tales como incumplimiento de sus derechos, las dificultades para relacionarse
con el mundo oyente y, sobre todo, las dificultades para el acceso a la informacion, la
comunicacién y diferentes instancias de intercambio social.

Rebellato agrega otro componente importante en lo que refiere a la construccién
de la identidad. Este elemento es el contexto, que va unido al espacio donde el sujeto
se mueve. Dicha identidad orienta a la persona y es conformada también a partir de su
historia personal (Rebellato y Giménez, 1997).

Un elemento fundamental para transmitir los valores culturales de los sordos a
futuras generaciones son las asociaciones. Debido a que la mayoria de los nifios sordos
nacen en hogares oyentes, la familia no puede transmitirles valores propios de la
comunidad a la que pertenecen. Gracias a las asociaciones y las escuelas de sordos o
liceos (en caso de que los haya), las personas sordas pueden superar su aislamiento e
interactuar con sus pares.

Otro elemento que resulta esencial destacar es que la identificacion del sordo con
la comunidad sorda se da fundamentalmente en la adolescencia, ya que por lo general
en la infancia la familia de nifio sordo (siempre y cuando sea una familia oyente) busca
atraerlo a su comunidad, lo que genera un proceso conflictivo de identificacion del
nino con su grupo de pares. Esto puede llevar a dos polos extremos: la guetizaciény la
asimilacion (Asamblea Extraordinaria de Maestros, 1988).

La guetizacién hace referencia a procesos mediante los cuales una comunidad eleva
sus construcciones internas y las ve como las nicas posibles (Asamblea Extraordinaria
de Maestros, 1988). En este caso, se haria referencia a grupos de sordos que se
desconectan totalmente de los grupos oyentes, lo que genera una tendencia hacia la
etnicidad.

La asimilacion refiere al procedimiento contrario: sordos que son integrados al
colectivo oyente sin reparar en su diferencia y adquieren pautas de comportamiento
propias de los oyentes. Muchos joévenes sordos son educados de esta forma; para
lograr su total inclusién en la sociedad, no se les permite tener contacto con sus pares
sordos. Si bien esto puede pensarse como algo exitoso, ya que el sordo se identificara
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totalmente con el colectivo oyente, produce conflictos internos en el sujeto, dado el
ocultamiento de su sordera. Vale destacar que la mayoria de los casos de sordera
fluctGan entre estos dos polos.

Elimplante coclear en Uruguay y la particularidad de la realidad salteiia

Actualmente no existe una estimacion precisa del nimero de personas sordas en el
departamento de Salto, como tampoco en el resto del pais. La cifra que se maneja es de
alrededor de 15.000 personas sordas e hipoac(sicas en todo el Uruguay (CINDE, 2011).

El calculo se basa en que entre 1y 6 de cada 1000 nacimientos presentan sordera
profunda o hipoacusia. A estas cifras deben agregarse los nifios que nacen con riesgo
de sordera por alguna enfermedad prenatal o perinatal, con lo que la cifra asciende
a alrededor de 56 de cada 1000 (Ministerio de Salud Piblica, 2011). No obstante, el
ndmero de sordos que se conforman en tanto comunidad, con las caracteristicas antes
definidas, es mucho mas reducido.

Tanto en el departamento de Salto como en el resto del pais, la mayoria de los nifios
sordos nacen en hogares de padres oyentes, donde por lo general no hay antecedentes
de otra persona sorda en la familia. Debido a esto, los padres no saben qué hacer ante la
llegada de un nifo sordo. La primera vision con la cual se encuentran es la de la medicina.

Antes la sordera era detectada por las familias y de forma muy tardia, ya que cuando
el nifio tenia determinada edad se daban cuenta de que no respondia a los estimulos
auditivos. Con ello el diagnéstico médico se retrasaba demasiado, y hasta no tener el
diagndstico preciso de sordera los padres no inscribian al nino en la escuela de sordos,
raz6n por la cual su contacto con la Ls era tardio.

Actualmente esa realidad ha cambiado. En 1998 se instaurdé en el Uruguay un
programa de detecci6n temprana de la sordera, mediante el cual se realiza un estudio
de emisiones otoacdsticas en el recién nacido. En diciembre de 2008 dicho estudio
paséd a ser obligatorio (decreto 389/08) y por consiguiente se comenzd a ejecutar en
todos los departamentos del interior. Se realiza en los recién nacidos antes de que se
les dé el alta. Ninguna madre de ningln centro de salud, sea publico o privado, puede
ser dada de alta sin dicho estudio.

En el departamento de Salto, el estudio es realizado en el Hospital Regional 'y en el
Centro Médico. En caso de detectar alguna deficiencia auditiva, luego de tres controles,
el nifio es derivado al estudio de potenciales evocados.

Los fines del estudio son que a partir de la deteccién temprana de la sordera se
pueda equipar al nifio, o incluso, si es posible, realizarle un implante coclear para
de esta forma disminuir considerablemente la incidencia de la sordera en los recién
nacidos. Lo importante es indagar acerca de si, luego de realizada la equiparacién de
la persona sorda o el implante, ello se complementa con el desarrollo de su identidad
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sorda o si, por el contrario, se plantea como estrategia que la persona sorda se aleje de
su mundo sordo para poder acercarse lo mas posible a un oyente.

Elimplante coclear (1C) es:

Una proétesis electronica utilizada para permitir a pacientes con sordera
severa profunda (pérdidas de mas de 7o dB), recuperar cierta percepcion
auditiva, estimulando las neuronas aferentes (que normalmente son estimuladas
por la membrana basilar tras procesos quimico-mecanicos del oido interno) y
permitiendo asi obtener la sensacién de sonido. La céclea como hueso facilita
entonces la fijacion del dispositivo que estimulara dichas neuronas. (Browarsky,
2005: 1)

Los Ic tienen su origen en Francia, donde en las décadas de 1950 y 1960 Djourno
y Eyriés comienzan a realizar las primeras investigaciones y experimentos de Ic, sin
demasiado éxito. Se siguieron realizando intentos y estudios tanto en animales como
en humanos adultos poslinguales. Habré que esperar a la década del ochenta para ver
los primeros resultados esperados.

En el Uruguay, los I1C comienzan a realizarse en la década del noventa, a través de
un programa de investigacion financiado por la Comisién Nacional de Investigacion
Cientifica y Tecnoldgica (coNicyT) del Banco Interamericano de Desarrollo (BID). El
primer implante se realiza en una persona sorda poslingual, y mas tarde se incorporan
a la poblacién objetivo los sordos prelinguales (Escudero, 2010).

Paraelafio 2011, cuando fue realizada la investigacién, en el Uruguay habia alrededor
de 160 personas implantadas, de las cuales aproximadamente 120 eran ninos. Todos
los adultos, excepto dos, habian oido previamente. En lo que respecta a los nifios, salvo
tres de ellos, los demas nacieron sordos.

En 1999 se funda en Montevideo la Asociacion de Apoyo al Implantado Coclear
(ADAIC), debido a la necesidad de solventar los gastos de los Ic, ya que estos son muy
elevados luego de la intervencion quirdrgica, sobre todo en lo que refiere a repuestos,
pilas, etc. (Escudero, 2010).

Al principio, los 1C eran financiados enteramente por las familias, hasta que en el
afio 2000 ADAIC, con el apoyo de los médicos encargados de llevar adelante los I,
consiguieron que el Fondo Nacional de Recursos (FNR) comenzara a financiarlos. Al
principio el FNR financiaba hasta doce I1c anuales; actualmente la cantidad es variable.

Posteriormente, ADAIC funda un centro de apoyo para la rehabilitacion de los nifios
implantados, asi como también tiene contacto con los principales proveedores de
implantes. También proporciona a sus socios pilas para los Ic (provistas por el FNR)
y posee repuestos para prestar en caso de que a uno de sus socios se le rompa el ICy
tenga que ser enviado a reparar a otro pafs.
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Es importante destacar que una vez realizado el implante la persona no pasa a ser
oyente. Eso dependera de si se trata de un implante poslingual (si la persona logré
adquirir el Lo antes de quedar sorda) o prelingual (en el caso de los sordos profundos
que son implantados sin antes haber adquirirlo el Lo). Segln la bibliografia consultada,
para el primer caso el IC suele tener efectos mas rapidos y positivos, con tratamientos
relativamente cortos. Para el segundo caso, la persona implantada debe recibir
tratamientos que, dependiendo de la edad en la cual se realice el implante, pueden
durar muchos afos, ya que se parte de una persona que nunca antes habia recibido
estimulos auditivos (ADAIC, ICUY, 2009).

Si bien se incentiva a los padres a implantar a sus hijos a edades cada vez mas
tempranas, es aqui cuando se producen mayores gastos, sobre todo en repuestos, pilas,
calibraciones, fonoaudidlogos, etc. El promedio de gastos mensuales en el implante,
segln datos revelados por familiares con nifios implantados, es de alrededorde $ 12.000,
siemprey cuando el nifio no se atienda por Salud Publica. Se debe tener en cuenta que en
estos casos los I son bilaterales, por lo cual los costos se hacen mayores adn.

Por otra parte, si se quiere realizar un implante bilateral, los costos del segundo
implante corren por cuenta de la familia. Estos ascienden a alrededor de USD 40.000 si
se tiene en cuenta la rehabilitacion.?

Existen en el pais muchos sordos profundos que son implantados a mayor edad, por
eleccion de sus padres. En estos casos los implantes también deben ser financiados de
forma particular o buscar organizaciones dispuestas a colaborar.

Como puede deducirse, en el interior del pais es mucho menor la ayuda que reciben
los padres de sordos implantados (y, consecuentemente, el apoyo que reciben las
familias de sordos implantados en Salto), quienes deben solventar gastos mas elevados
y enfrentar practicamente solos una realidad sumamente compleja.

No se puede asegurar que el implante se realizara una vez y durara toda la vida.
Los dispositivos internos del implante suelen tener fallas y por consiguiente deben
ser reimplantados. La persona implantada debe tener muchos cuidados para con el
dispositivo. Este no puede humedecerse, porlo que el dispositivo externo debe retirarse
antes de banarse, ir a la piscina o cuando exista riesgo de mojarse con la lluvia; de lo
contrario podria danarse y exigir costosas reparaciones. Pero se debe reconocer que,
poco a poco, con el avance de las tecnologias, se crean modelos de implantes méas
modernos y de mayor resistencia.

Sin duda, habrd muchas situaciones a lo largo de la vida en las cuales la persona
deba retirarse elimplante (mas atin si el dispositivo sufre alguna falla). Por consiguiente,
seguira siendo una persona sorda, que en caso de desconocer la Ls debera valerse de
la lectura labial; de lo contrario en esos momentos quedara aislada, sin poder entablar
una comunicacion a través del Lo.

9. Se recuerda que estas cifras fueron calculadas para el afio 2011.
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¢Como conforman su identidad las personas sordas implantadas?
¢Como personas sordas u oyentes?

Para comenzar el analisis de los datos obtenidos a partir del trabajo de campo
realizado, se cree pertinente establecer un concepto de identidad, teniendo en cuenta
que al referirse a las personas sordas cominmente se habla de una identidad sorda. ;A
qué refiere esto?

Por identidad sorda se entiende el sentimiento de la persona sorda de
pertenencia a esa comunidad, y de aceptacion e interiorizacién de las reglas de
comportamiento, costumbres y tradiciones como rasgos manifiestos de la cultura
sorda. (Erikson, citado en Gularte, 2004: 6)

Por esta razon se insiste en que la LS es parte constitutiva de la identidad de la
persona sorda. La identidad se construye en funcion a la alteridad; los seres humanos
construyen sus identidades personales, grupales, culturales, etc., diferencidandose de
otros. En este sentido se habla de que los sordos tienen una identidad sorda, por cuanto
se diferencian de otros que no lo son.

En funcién de lo anterior, Peluso (2007) establece que, a diferencia de la sordera,
el ser oyente no forma parte de la identidad de las personas oyentes, ya que estas,
al conformar un grupo mayoritario, ven la diferencia solamente al enfrentarse a una
persona sorda; esto es, la “identidad oyente” no existiria fuera de una atribucién
realizada por las personas sordas. Habria asimismo una “construccion conflictiva de la
identidad sorda”, ya que, si bien los sordos conciben su identidad como parte de una
culturay como hablantes de Ls, los oyentes (en su gran mayoria) los ven en términos de
su carencia: los sordos son los que no oyen; por consiguiente, les falta algo. Los ven en
términos patolégicos. Los estudios arrojan que, en la mayoria de los casos, los padres
y familiares también tienen esta concepcion de la sordera, la cual es compartida, a su
vez, por el saber médico.

[...] asistimos a la construccién de sordos y oyentesy su diferencia en términos
audiolégicos, en relacién a lo que se tiene y a lo que no se tiene, siendo el Gnico
modelo posible el del oyente. Quienes no escuchan son vistos como no-oyentes,
es decir, exclusivamente en relacién a un rasgo que no tienen con respecto a la
norma (oyente). (Peluso, 2007: 3)

Numerosos estudios (Miiller de Cuadros, 2006, 2007) plantean una diferenciacion
entre aquellos sordos que tienen una identidad sorda y aquellos sordos que ven a la
sordera como patologia, por el hecho de nunca haber tenido contacto con la comunidad
sorda. Frente a esta vision del sordo como no oyente es que se buscan las alternativas
para “corregir” a la persona sorda.

Cuando se pregunta a los fonoaudi6logos si mas alla del implante es necesario el
aprendizaje de la Lsu, una fonoaudi6loga responde:
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Sivos decis que es importante la Lengua de Sefias... barbaro; a mi me encanta
saber varias lenguas, pero la verdad que no es necesario. ;Para qué?, ;por si
se encuentran con algln otro sordo? ;Para qué limitarlos a usar una lengua tan
pobre?, porque las palabras del idioma espafiol son mucho mas ricas y hay mayor
diversidad que en la lengua de sefias. Esto también los retrasa en el desarrollo
cognitivo. (Entrevista a fonoaudi6loga, octubre de 2010)

En este testimonio puede apreciarse una postura claramente médica, que deja de
lado todo lo referido a la subjetividad de la persona sorda implantada, méas si se tiene
en consideraciéon que la poblacién aludida esta integrada por adolescentes que fueron
implantados entre los 8y los 10 afios, por lo cualya tenian una identidad sorda constituida,
y que luego del implante fueron (en uno de los casos) separados en su totalidad de la
comunidad sorda y del contacto con otros sordos. En este sentido, la sordera es vista
como patologia que debe ser corregida, aparentemente, a cualquier precio.

De alguna manera, el testimonio planteado seria lo que Tom Humphries en la década
del setenta denominaba audismo, término que no figura aln en los diccionarios y hace
referencia a la discriminacién hacia las personas sordas, a la desvalorizacion de sus
comunidades, sus caracteristicas, su lengua, asi como también a toda la historia de
opresion que han vivido. También representa coémo todas estas experiencias negativas
han influido en el deterioro de la autoestima de las personas sordas (Burad, 2010).

Por otra parte, este término es atribuido a las personas oyentes que se creen
superiores a los sordos porla sola capacidad de oir, estigmatizan a las personas sordasy
marcan la diferencia con respecto a ellas. Refiere, también, a la necesidad de convertira
los sordos en personas oyentes, a través de laimposicion de la oralizacién, prohibiendo
el uso de la Ls. Del mismo modo, se asigna el término a las personas sordas que se
comportan como oyentes ya que consideran que ser oyentes es mejor (Burad, 2010).

Claramente, el testimonio anterior se ve transversalizado por este concepto, con una
fuerte desvalorizacion de la Ls. Esta es la (nica lengua que la persona sorda puede
adquirir sin intervenciones técnicas reeducativas o terapéuticas, y ofrece a los sordos el
acceso a un universo conceptual completoy, por ende, acceso al conocimiento. A través
de la Ls, la persona sorda puede expresar sus pensamientos, emociones y sentimientos
(Burad, 2010).

La Ls se va creando y estructurando junto con las experiencias y necesidades de la
comunidad sorda (Burad, 2010). Esto explica por qué no todas las palabras tienen una
sefia. A medida que los sordos van conquistando nuevos espacios se va generando la
necesidad de producir sefias para adquirir nuevos conocimientos.

Con base en lo anterior, antes de tachar a la LS como una lengua pobre se deberia
pensaren las barreras que se construyen dia a dia cuando los sordos quieren conquistar
nuevos espacios, como la ensefianza media. A esto se suma que solo un 5% de los nifios
sordos nacen en hogares sordos, por lo cual su entorno familiar no va a ser un referente
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lingiiistico, lo que producird una disminucion de la capacidad de comprensién dada la
falta de estimulacién temprana. Mientras que, en promedio, los nifios oyentes llegan a
la edad escolar (5 0 6 afios) con una matriz lingiiistica de alrededor de 5000 palabras, la
matriz lingiistica de los nifos sordos que nacen en hogares oyentes no supera las 300,
lo que necesariamente produce un retraso en la incorporacién de conceptos (De Leén,
Gbémez, Vidarte y Pifieyro, 2007).

Tras la realizacién del implante, todos los fonoaudiélogos entrevistados coinciden
en que el nifio debe integrarse en una escuela comdn. Con mayor o menor intensidad,
todos los testimonios apuntan a convertir al sordo en un normooyente, desaconsejando
el uso de la Ls una vez realizado el implante. Este no es visto como una herramienta
que puede comunicar mejor al sordo con el mundo oyente, como seria el caso de los
audifonos; por el contrario, se le atribuye una misién muy ambiciosa: otorgar al sordo
una identidad propia de los oyentes.

Corresponde preguntarse, ;qué expectativas tienen los padres al realizar un
implante a sus hijos? De las entrevistas realizadas se desprende que las expectativas
de los padres sobre el implante son que el nifo pueda integrarse al mundo oyente de
forma definitiva, dejando de lado la lengua de sefias, ya que, seglin el saber médico,
esta ya no seria necesaria. Resulta pertinente mencionar que la entrevista con los dos
adolescentes sordos implantados fue realizada en lengua de sefias a pedido de ellos,
ya que afirmaron sentirse mas cémodos de esta forma.

Diversos investigadores de la tematica senalan que no existe incompatibilidad entre
elicylaLs, sino que se complementan:

Este proceso de plasticidad neuronal imprime informacién que se recupera con
facilidad, gracias a que se ha seguido una ruta visual, a partir de la Ls, facilitando
las asociaciones e imprimiendo informacién mas rapidamente; si no, ;cdmo se
podria caracterizar un sonido, calificarlo o describirlo, si no se tiene el concepto
a utilizar? ;Cémo describir el concepto de “suave” o “fuerte” si no se entiende lo
que es suave o fuerte? (Hidalgo, 2010: 2)

Seglin la autora, esta postura frente al implante, ademas de generar resultados
positivos, no atenta contra los sentimientos de la persona sorda implantada, ya que de
lo contrario podria pensar: “Tengo que hablar; si no, no me quieren” o “No me aceptan
como soy, por eso me hicieron el implante” (Hidalgo, 2010).

Esto se puede constatar con testimonios de sordos de diferentes edades integrantes
de la comunidad sorda de Salto:

Yo soy sorda, es mi naturaleza, jpara qué implantarse?... Yo soy asi... hablo
en Lsu. Mi madre tampoco quiere el implante, ella me acepta asi. El implante es
peligroso, yo tengo un audifonoy con eso esta bien... (Entrevista a una adolescente
sorda, junio de 2011)
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Frente a la alternativa del implante y lo establecido desde el saber médico, que
mayoritariamente ve a la sordera como patologia, los sordos refuerzan alin mas su
identidad sorda: no se diferencian solamente de los oyentes, sino también de las
personas implantadas; ellos son “sordos naturales”, como sefialan en sus relatos.
En muchos casos ven al implante coclear como algo negativo, por el hecho de que
no se los acepta tal cual son; lo ven como una expresion de la sociedad que busca
normalizarlos. Los joévenes sordos que han crecido en contacto con la comunidad
sorday con adultos que defienden este tipo de valores conciben a la sordera como un
elemento innegable de su identidad, sin avergonzarse por esta caracteristica frente a
sus pares no sordos.

Queda en evidencia entonces que, segln la percepcién de algunos sordos
profundos, cuando se realiza el implante es porque no se acepta a la persona sorda
tal como es. Ahora bien, jeso es culpa del dispositivo o de las expectativas que se
depositan sobre él?

Podria decirse que el dispositivo es una herramienta (til si se considera que se vive
en un mundo sonoro, que no estad adaptado a las personas sordas. Sin embargo, la
pregunta es: ;qué se busca con el 1c? A partir de los testimonios recabados, tanto de
familiares como de fonoaudidlogos, es indudable que lo que se busca es corregir a la
persona sorda, llevando a la sordera al minimo posible.

Los fonoaudiblogos entrevistados establecieron que los resultados serian
sumamente positivos si el implante fuera realizado antes de que el nifio adquiera el
lenguaje, ya que de esta forma pasaria a ser un normooyente.

Al preguntarle a una maestra de preescolar que tuvo en su grupo a un nifo
implantado (el implante se realizé cuando este tenfa un afio y medio) si el proceso de
aprendizaje era igual al de un nifio oyente, ella sefiald la necesidad de adaptacion de
las tareas curriculares y la necesidad de hablar de frente con el nifo, ya que tenia muy
bien desarrollada la lectura labial.

Los nifios aprenden a hablar desde que nacen, porque es alli cuando comienzan
a estar en contacto con el mundo sonoro. Mas alla de que no puedan emitir palabras,
los procesos a través de los cuales los nifios aprenden a hablar son la imitacion,
la generalizaciéon y la formacién de reglas, ya que poco a poco, por si solos, van
descubriendo reglas que los ayudan a conformar oraciones cada vez mejores y mas
elaboradas. Por ejemplo, los nifios descubren por ellos mismos que las palabras
terminadasenvocalsinacentosepluralizanagregandounaese. Lasreglas gramaticales
son internalizadas a partir de un proceso inconsciente. Un nifio, a lo largo del dia, oye
mas de mil veces el modelo oracional sujeto-verbo-objeto, por lo cual es mas que
comprensible que aprenda de forma sumamente rapida las reglas gramaticales de
su lengua materna. El periodo en el cual los nifios adquieren las reglas gramaticales
de su lengua de forma rapida y sin esfuerzo alguno es entre el afio y medio y los 4
afnos de edad. Los nifios que comienzan a aprender una segunda lengua entre los 3 y
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los 7 afos la aprenden de forma sumamente rapida, al igual que la lengua materna.
Luego de los 7 afios la facilidad va disminuyendo y contintGa disminuyendo luego de
la pubertad (Szagun, 2006).

Szagun (2006) plantea como es la adquisicion del lenguaje en nifios con Ic. Para
esto se basa en una investigacion llevada a cabo en Alemania con una muestra de 22
nifos implantados. La edad promedio en la que recibieron el implante fue de 2 afos
y 5 meses. Para el estudio se hizo un seguimiento de estos nifios y los resultados se
compararon con los de una muestra de 22 nifios de las mismas edades pero oyentes.
Se buscé que los nifios oyentes y los sordos implantados tuvieran el mismo nivel de
adquisicion del lenguaje. Los resultados de la investigacidén arrojan que hay tres
elementos fundamentales que determinan la adquisicion del habla en los nifios
implantados: la edad en la cual se realizé el implante, los restos auditivos que poseia el
nino antes de la operaciony la lengua de los padres. Vale destacar que mas de la mitad
de los nifios implantados no lograron tener una adquisicién “normal” del Lo.

Reflexiones finales

A lo largo del documento se busc6 dar a conocer la realidad de una comunidad
lingiiistica que se ha caracterizado por una historia de opresidn e incumplimiento de
sus derechos. Lamentablemente, no se puede decir que esa situacién se haya superado.

Si bien poco a poco la comunidad sorda va conquistando nuevos espacios, a partir
de su presencia en diferentes instancias de debate, tanto en el ambito local como
nacional, sobre los derechos de las personas con discapacidades y los espacios de
difusion de la Lsu, en términos generales sigue estando invisibilizada.

Sise entiende la “normalizacién” como proceso de adecuacién de un objeto o sujeto
a determinadas decisiones exteriores a ély que responden a un modelo aceptado como
valido (Benvenuto, 2010), cabe preguntarse cuanto nos alejamos de aquel modelo del
sordo como monstruo o el mas reciente de “individuo a corregir”. ;Esto es algo que
quedd en la historia y ya fue superado en su totalidad? jAcaso el IC conjuntamente con
la expropiacién de la LS no es una expresion de esto? ;Por qué no complementar el IC
con la ensefanza de la LS y la transmisién al nifio de una cultura sorda que lo ayude a
desenvolverse con mas herramientas en la sociedad?

Como se fundament6 a lo largo del desarrollo del trabajo, estd comprobado que
el aprendizaje de la LS no retrasa el aprendizaje del Lo; al contrario, lo complementa
y permite al nifio sordo implantado dar significado a los sonidos que percibe a través
del implante. De las entrevistas realizadas y de la bibliografia consultada, también
se desprende que, por mas que el IC se realice a edades cada vez mas tempranas,
el desenvolvimiento y la adquisicién de conceptos de un nifio sordo implantado
no se iguala a los de un nino oyente. Entonces, ;hasta donde llega el poder de la
normalizacién? ;Se logra a través de las nuevas tecnologias convertir al sordo en una
persona oyente?
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Elpresentetrabajono pretendié plantearrespuestasala problematicaabordada, sino
exponer numerosas interrogantes que se consideran de relevancia para profesionales
que deben tener una postura critica ante diferentes cuestiones que son naturalizadas.
Profesionales que trabajan con personas que tienen determinadas historias de vida,
valores, creencias y determinada relaciéon con el contexto social que hacen que se
constituyan en los sujetos que son hoy dia.

Lejos de poneren tela de juicio decisiones de familiares o enfrentar modos de pensar
diferentes, se pretendid contribuir a la sensibilizacién de las personas oyentes en lo que
refiere a la sordera, asi como también plantear la necesidad de que los profesionales
estén cada vez mas capacitados y comprometidos con las poblaciones abordadas.

El pensamiento (nico se consolida en la medida en que se profundiza el
proceso de naturalizacién. El mundo de la normalidad crece continuamente, en
la misma proporcién que disminuye nuestra capacidad critica y la percepcién de
posibilidades histdricas de cambio. (Rebellato, 2000: 27)
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CAPITULO 6

RELACIONES DE PODEREN EL
DIAGNOSTICO DE LA DISCAPACIDAD.
ESTUDIO EN ESCUELAS ESPECIALES PARA
NINOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Anaclara Planel®

Resumen

Asistimos a un proceso clasificador de los nifios, nifias y adolescentes, que se instala
en el seno de nuestro sistema educativo. Si bien las diferencias en la escuela se sefalan
de diversas maneras y podemos encontrarlas claramente en los resultados educativos
de los nifhos, hay algunas que por desafiantes o por evidentes resaltan mucho antes y
consiguen un tratamiento especial. Esto se logra mediante las derivaciones de nifios,
ninas y adolescentes a escuelas especiales para nifios con discapacidad intelectual. El
proceso se ve mediado por la realizacion de diagnésticos que determinan y habilitan este
pasaje entre centros educativos. Alli se ponen en juego intereses y poderes, cristalizados
en practicasy saberes de los diferentes actores involucrados: el centro educativo “comdn”
y sus maestros, las familias y los propios nifios, los profesionales que encarnan el saber
médico y social que firma y confirma el diagnéstico y la escuela especial que recepciona
y trabaja con el nifio diagnosticado. Se genera una especie de juego sistematico en que
ganan unos y pierden otros, juego de segregacion y seleccién de nifios a quienes se
aparta de nuestra principal institucién normalizadoray homogeneizadora. Reproduciendo
un orden simbélico que excluye a los diferentes y mediante un trato distinto, menos
exigente, menos integrador, determina el futuro. Un futuro con escasas posibilidades de
continuidad educativa y, de su mano, grandes dificultades de integracion social.

Introduccion

El presente articulo pretende aportar elementos para el andlisis y la reflexién sobre
las politicas educativas para ninos y adolescentes con discapacidad intelectual.

Esta investigacion se vio motivada por el contacto con la realidad concreta de varias
escuelas especiales para nifios con discapacidad intelectual (EEDI) de Montevideo, en

10. Licenciada en Sociologia.

11.Esta investigacion se llevé a cabo en el marco del Taller Central de Politicas Sociales correspondiente a la Licenciatu-
ra en Sociologia. El trabajo de campo fue realizado en 2008. El disefio metodoldgico fue de corte cualitativo y consistio
en aproximadamente treinta entrevistas a inspectores, directores, maestros, maestros especializados, profesionales
del Equipo de Diagndstico de ANEP, padres y alumnos de escuelas especiales. También se relevé material secundario,
incluidos documentos y leyes sobre discapacidad en Uruguay e informes diagnésticos de nifios y adolescentes alum-
nos de escuelas especiales.
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las que se presentaba como problematico el aumento de la demanda de ingresos que
se ha dado en los Gltimos afios, lo que en parte se refleja en el aumento de la matricula
de estos centros educativos.

Es relevante el estudio de esta problematica desde las ciencias sociales, dado que
las practicas institucionales se rigidizan, produciendo efectos muchas veces invisibles
para los sujetos que las transitan, efectos que no suelen estar en los estudios de
evaluacion sobre las politicas educativas.

El objetivo general del proyecto de investigacion consistid6 en conocer las
relaciones de poder que atraviesan el proceso de diagnéstico y derivacién de un nifio o
adolescente desde la ensefianza com(in hacia la ensefianza especial. Estas relaciones
son extremadamente complejas e involucran muchos sujetos que desde sus distintas
posiciones intervienen con sus saberes, necesidades, urgencias y poderes.

Delimitando lo comiin, hacia el diagnéstico de lo especial

Entendemos a los individuos y sus subjetividades como productos de diversas
relaciones de poder (Foucault, 1987). Tal perspectiva del poder no refiere (inicamente a
un mecanismo coactivo o represivo, sino productivo y generador de deseos, verdades,
modas, normas, etc. Esta fabricacion de los sujetos se realiza a través de practicas
sociales que los involucran y son determinantes en la identidad del sujeto, dado que
producen socialmente verdades que se interiorizan.

Las instituciones juegan un rol muy importante segln esta concepcion, debido a
que, a través de sus practicas cotidianas con los sujetos, generan pautas de inclusién
o exclusién, fragmentaciones y clasificaciones que atraviesan todo el cuerpo social.
Foucault (2007) identifica en el transcurso del siglo xix y el siglo xx el surgimiento de
poderes y técnicas de normalizacién, como un tipo de poder que logrd colonizar y
reprimir los diferentes saberes: médicos, juridicos, psiquiatricos, etc., como un poder
que tiene sus reglas y autonomia.

Hablar de poder normalizador supone la existencia de una norma por detras, una
norma que no esta dada en su naturalidad, sino que es construida a partir de relaciones
de poder, y que se pone en practica a partir de la exigencia y la coercién que implica.

La norma, por consiguiente, es portadora de una pretension de poder. No es
simplemente, y ni siquiera, un principio de inteligibilidad; es un elemento a partir
del cual puede fundarse y legitimarse cierto ejercicio de poder. (Foucault, 2007: 57)

En funcidn de la norma hay un principio de clasificacién, una linea que delimita
quiénes quedan por dentro y quiénes por fuera, pero también una pretension
de correccion para estos Gltimos, dado que la norma aparece como deseable y
legitimamente correcta. Estas lineas demarcatorias nos permiten identificar al poder
en ejercicio, actuando positivamente sobre los sujetos para que se ajusten a ellas.
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Tanto los que quedan por dentro como quienes estan por fuera se someten a un poder
que actla “normalizando”.

Estos elementos nos permitiran abordar analiticamente las instituciones desde
una perspectiva critica a aquellas practicas que de manera sutil ejercen poder con
pretensiones de “normalizar” la poblacién. Visualizaremos cdmo opera este proceso en
el diagnéstico de la discapacidad en el marco del sistema educativo.

En primer lugar, es preciso considerar la pretensién homogeneizadora de la
institucion escolary elabordaje que en ella se realiza de las diferencias. La escuela tiene
una funcién normalizadora, es un agente de produccion y reproduccién del orden social,
que a través de sus practicas, sin ingenuidad, genera subjetividades determinadas, no
solo en los alumnos y su contexto, sino en la sociedad en general.

La escuela es uno de los primeros lugares donde se detectan las diferencias de
los nifios en aquellos casos en que el intento homogeneizador presenta conflictos.
Si bien existen muchas diferencias entre los alumnos, hay algunas que claramente
pretenden borrarse del contexto escolar. Las situaciones que nos ocupan pueden
detectarse algunas veces en las clases preescolares, pero en la mayoria de los informes
diagnosticos se observa que la propuesta de la maestra de que el nifo sea evaluado
por especialistas para mejorar su pasaje por el ciclo escolar llega después del fracaso
del nifo en los primeros afios de su educacién primaria. Por lo tanto, la mayoria de
los ninos han experimentado fracasos y frustraciones ante las expectativas de sus
familias y sus maestros, y muchas veces han repetido uno o mas afos escolares. En los
discursos de las maestras aparecen en primer lugar muchas fallas, identificadas con el
funcionamiento de la escuela cominy del sistema educativo en general, que perjudican
el 6ptimo proceso de aprendizaje de los ninos.

En primer lugar, se identifican razones asociadas a las exigencias que las maestras
tienen respecto al aprendizaje de sus alumnos. El hecho de tener que cumplir
determinado programa y recibir la visita de la inspectora para corroborar que esto
se dé en tiempo y forma hace que se establezca un ritmo de aprendizaje acorde a
los objetivos del programa y no necesariamente a las necesidades educativas de los
alumnos. También se observa, inmediatamente asociado al problema de las exigencias
curriculares de las maestras, que el nifio que no logra alcanzar el ritmo de aprendizaje
propuesto comienza a tener problemas de conducta.

Es evidente que la escuela comin tiene un déficit de estrategias para atender estas
situaciones. Alrevisarlosinformes que elaboran las maestras para solicitardiagnédsticos,
encontramos referencias a aspectos que no siempre estan directamente vinculados
a las dificultades de aprendizaje que pueda tener el alumno. También los problemas
de conducta y la hiperactividad se consideran posibles causas de los problemas de
aprendizaje, o al menos relacionados con estos. Por otro lado, en muchos informes se
hace referencia a la situacion socioeconémica del nifioy a su cuidado familiar, tanto sea
para resaltar lo positivo como lo negativo de este aspecto.
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Desde la perspectiva de los nifios y de sus familias, la experiencia de transito por
la educacién com(n es problematica y genera progresivas frustraciones. Se consolida
familiarmente el lugar del nifio-problema y la conviccién de que no hay alternativas
para ese sujeto en el espacio escolar comin. Este proceso es vivido con angustia por la
familia, que también es cuestionada por sus responsabilidades en esta situacion.

Luego de atravesada esta primera instancia de fracaso y deteccién de la diferencia
en el espacio de la escuela comdin, el nifio, mediante la solicitud de su maestra, pasa a
ser evaluado en una instancia de diagnéstico.*

En primer lugar se realiza una reunién con la familia, un estudio social del que se
encarga un/atrabajador/a social, y a partir de alli se definen las posteriores estrategias.
También se asesora sobre los servicios sociales a los que la familia puede acceder segiin
la situacién. Es importante resaltar que, excepto esta orientacion, ni con la familia ni con
el nino se realiza ning(n tipo de intervencidn sobre los problemas que se identifiquen.

Si bien esta instancia deberia ser de evaluacién, practicamente todos los nifios
o adolescentes que pasan por ella obtienen el diagnéstico de una discapacidad
intelectual, ya que “por algo” han fracasado en la educacién comdin.

Al indagar sobre los nifios que son evaluados, encontramos una clara referencia a
las situaciones de “marginalidad”, realidad que se hace evidente pero que también
se intenta ocultar. Se expresa que muchas veces el nifio o adolescente que vive en la
“marginalidad socioeconémica” no adquiere las habilidades para sostener la educacion
comln y “pasa a funcionar” como un niflo con discapacidad intelectual. Algunos
integrantes de equipos de diagnéstico reconocen que hay ninos mal derivados, pero
que los diagndsticos deberian evitar estas situaciones —algo paradéjico, dado que son
ellos los responsables de la resolucién que se tome en esta instancia—. Es importante
situar como son entendidos los factores de “marginalidad” porque, si bien muchas
veces aparecen como causa de la discapacidad, también se los confunde o se toman
como sinénimos.

En la definicion de discapacidad incluida en la ley 18.651, de 2010, se observa
una gran lejania con los diagndsticos que se realizan. La ley plantea que la existencia
de una “alteracion funcional” causa una interaccion no beneficiosa con el entorno,
pero aqui se invierten los términos. Se parte de la interaccién no beneficiosa de ese
“funcionar como un ‘discapacitado’ en un entorno concebido como “normal”, para
realizarle el diagnéstico que habilite su segregacion y abordaje en cuanto tal, aunque
no se identifique claramente un déficit asociado, excepto su “marginalidad”, que
evidentemente se concibe como deficitaria y devaluadora del sujeto.

En los informes de diagnéstico se refiere constantemente a la “pobreza”, la

”

“marginalidad”, “problemas de conducta”, “vinculos familiares”, lo que pone nuevamente

12. El diagnéstico se puede viabilizar por diferentes instituciones, pero es habitual que lo realice la Unidad de Diag-
néstico Integral del cobICEN, compuesta por un equipo multidisciplinario.
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en duda si estos no se interpretan como causantes de “discapacidad”, “retardo mental”,
“déficit atencional”, entre otros nombres con los que se denomina a estas situaciones.
Encontramos también referencias a la presentacién y al aspecto de los nifios como
indicadores de algunas problematicas, o, por el contrario, se destaca que es tan grave su
“discapacidad” que no estéd asociada a un problema socioeconémico “visible”: “aspecto
pulcro y agradable”. Mayoritariamente en estos informes se relacionan trastornos
emocionales con dificultades de aprendizaje. Ademas, en ese momento que se identifica
como complejo y dificil para el nifio, se aplica un test que en todos los casos arroja
coeficientes que estarian determinando una discapacidad intelectual.

Dado que el sistema esta desbordado, el nifio no sera reevaluado y quedara con
ese diagndstico, probablemente, para toda su vida. Nuestra sociedad ha creado asf,
en estas circunstancias, un sujeto con discapacidad. Lo ha encasillado en algo de lo
que es improbable que pueda librarse, ya que se fortalecerd alin mas en los sucesos
posteriores al diagndstico, con su ingreso, permanenciay egreso de la escuela especial.

Se deja entrever que la escuela especial es un espacio donde el nifio y la familia
encontrardn mas contencién, lo cual aparece como una alternativa tentadora frente
al previo fracaso escolar del nifo y frente a situaciones socioecondmicas y familiares
muy complejas.

Las escuelas especiales surgieron como una alternativa a la politica universal de la
educacién primaria, ya que, si bien estan dentro del mismo sistema, su poblacién esta
constituida por ninos con determinadas caracteristicas. Esta alternativa a la escuela
comdun, en el caso de la discapacidad intelectual, funciona como un sistema paralelo y
no como un mecanismo de acceso a la educaciéon comin. Asi, la escuela especial se ha
vuelto en los Gltimos tiempos una legitima valvula de escape para los problemas que
se enfrentan en la educacién comdn. Esto no es irrelevante. Debemos identificar las
relaciones de poder que existen detras de esta tendencia, dado que estamos frente a
practicas que muestran determinadas intenciones y abordajes sobre la diferencia que
avalan la exclusién de los ninos de la ensefanza “comn”.

En las entrevistas realizadas a maestras especializadas, cuando se les solicita que
describan ala poblacion de la escuela, hacen referencia a las dificultades de aprendizaje
y los problemas socioecondmicos, mientras que la discapacidad es un término ausente.
Identifican a la mayoria de la poblacién de la escuela como nifios que no poseen déficits
intelectuales y que no deberian asistir a una escuela especial, pero que alli los han
derivado por diversos fracasos obtenidos en el pasaje por la ensefianza comin, ya
sea en sus aprendizajes o en sus modos de conducta. Existe gran consenso entre los
docentes en cuanto a que son ninos y adolescentes que con otros apoyos educativos
habrian podido mantenerse en las escuelas comunes.

Emerge también de los distintos relatos la idea de que la escuela especial es mejor para
los ninos dado que alli se encuentran mas contenidos, tanto en lo que refiere a los cuidados
alimenticios bésicos (desayuno y almuerzo) como al respeto a los tiempos de cada uno.
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Esta caracteristica demuestra mas tolerancia a la diversidad, a los distintos tiempos y
necesidades de cada nino, posibilidad que es dada gracias a la menor cantidad de nifios
por grupo y a las menores exigencias que tienen los docentes frente a la Inspeccién.

El problema que se plantea en este escenario es hasta ddnde estos nifios podran
desarrollar al maximo su potencial en el ambito educativo, ya que se parte de la idea
de que son ninos con dificultades para aprender, que han fracasado, que tienen
discapacidad; tienen a su vez problematicas socioecondmicas y familiares complejas
y ademas no encontraran grandes posibilidades de seguir forméandose en un futuro
dadas las restricciones existentes al egreso de una EEDI.

A su vez, existe cierta “tranquilidad” en cuanto a que al egreso de la EEDI no se
enfrentardn a mayores exigencias, ya que su educacién futura queda extremadamente
coartada al salir de una escuela de este tipo. Es esta una de las causas por las que las
maestras se esfuerzan en lograr otras habilidades en los nifios, muchas veces dejando
de lado las exigencias educativas. Desde las familias se expresa el sentimiento de
“pasar” por la escuela y nada mas.

A aquellos que ingresan a la ensefianza especial se los acaba discapacitando, por
las oportunidades que se les quitan y porque con el rétulo que les quedara incorporado
funcionaran socialmente como discapacitados.

Almomento del egreso se abre un abismo respecto al futuro del nifio o adolescente,
dado que no existen opciones claras. A pesar de que en términos de “derechos” todos
los ninos tienen la posibilidad de continuar sus estudios en el sistema secundario, se
asume que estos no podran acompasarse al curriculo “normal”, y la educacién especial
no ofrece continuidad en la educacién media. Uno de los caminos que se proponen para
evitar esta segregacion —que los diferentes actores vinculados toman como un hecho—
es que los nifos al egresar de la escuela especial asistan a la escuela de adultos, para
alli conseguir el certificado de educacién comdn que les abrirda mas puertas para seguir
sus estudios. Luego de pasar por la experiencia de ser excluidos de la escuela comin,
tienen que volver a ella para certificarse como aptos, como “normales”, si quieren
continuar en un sistema secundario que no estara preparado para recibirlos.

En una sociedad como la nuestra, donde la educacién primaria tiene tanta
importancia, donde ademas los niveles de cobertura son relativamente buenos, es
importante descubrir sobre qué mecanismos se sostiene.

Las fisuras que estas escisiones en materia educativa provocan en la sociedad son
muchas. Las practicas educativas generan subjetividades, una subjetividad del nifio
no valorado como igual, una subjetividad del diferente, una subjetividad para el otro
deficiente, que el sistema ha discapacitado. Pero también reafirma su contrapuesto,
un nosotros normal, intransgredible. Aunque pensemos tedricamente la integracion, la
tematica va mas alla de la aceptacion o no de un nifio con discapacidad en un ambito
comuin;también supera la cuestion de los recursosy los medios. La integracion de estos



INFANCIA Y DISCAPACIDAD. chos 133

nifosy adolescentes supone un cambio en las convicciones culturales y educativas de
toda la sociedad.

Reflexiones finales

En cuanto a las practicas concretas que habilitan y respaldan el diagnéstico
de un nifno como “discapacitado” intelectual, notamos la enorme influencia de las
instituciones familia, escuela y medicina como promotorasy reproductoras de modelos
de escision de los sujetos en la sociedad.

En lo que refiere a la discapacidad de los nifos derivados a escuelas especiales, se
evidencia una inversién en los fundamentos que la definen, en una clara contradiccién
con la normativa vigente. El diagnéstico, ademas de fundamentar su aplicacién en
la idea de déficit, amplia su mirada y por consiguiente su campo de intervencion
conteniendo a aquellos sujetos que mantienen una relaciéon desfavorable con su
entorno social y escolar. Aqui radica la contradiccién entre lo instituido en la ley —la
cual enuncia que una “alteracién funcional” estaria generando una discapacidad en
tanto no permita una relacién beneficiosa del sujeto con su entorno— vy las practicas
concretas —en las cuales una relacién no beneficiosa del nifio con su entorno escolar
se constituye en argumento de “deficiencia” a diagnosticar por el saber médico, hecho
que deviene sistematicamente en su exclusion (en el discurso instituido, “derivacion”)
a centros escolares especiales.

Para aquellas “alteraciones” fundamentadas en una relacién problematica
del sujeto con el entorno, se construyen problemas tales como “hiperactividad” o
“déficit atencional”. Las distintas formas que se han ido utilizando para nombrar
estos fendmenos recaen siempre en la culpabilizaciéon del sujeto que aparece como
“discapacitado” y portador de una condicién que lo hace pasible de intervencién. Los
fundamentos de estas formas de denominar y sistematicamente separar descansan
en esos aspectos como deficiencias del sujeto y no habilitan instancias de reflexion
dentro de los espacios desde donde se excluye a estos nifios.

Se torna evidente que la escuela, como institucion disciplinaria que pretende la
homogeneizacién de la poblacién que alli asiste, no esta preparada para aceptar e
integrar las diferencias de los nifos. Es central reparar en la unién que se realiza entre
la disfuncionalidad en el espacio comin de escolarizacién y la discapacidad, a lo que
se suma la influencia determinante de la condicién socioeconémica del nifio y la casi
igualacion de los términos “discapacidad” y “marginalidad”.

Las relaciones de poder que operan entre los actores del proceso de diagnésticoy
derivacion de un nifio a una escuela especial estan generando una fuerte clasificacién
de los nifos. Pero cabe resaltar que la discapacidad no viene dada en ningin sujeto;
estos diagnédsticos no son un descubrimiento sino una construccién. Una construccién
gue se realiza socialmente, tanto de la idea de “alteracién funcional” como de su
correlato en el diagndstico de la discapacidad.
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En la seleccion y exclusién de los nifos se generan determinadas formas de
concebirlos en su diferencia que los ubican en un lugar devaluado en cuanto sujetos.
Estas cuestiones se fortalecen alin mas luego del pasaje por la ensefianza especial,
dado que alli, en primer lugar, se reafirma la etiqueta con la que se ha clasificado al
nifio, y su escolaridad se vuelve el simbolo de su “anormalidad”.

Estamos ante procesos, pretendidamente diagnésticos, que fundamentan sus
préacticas en un saber-poder que deviene en dominacién, al posicionar al otro como
mero objeto de derecho, pasible de ser intervenido en relacién con su condicion de
“discapacitado”, de “anormal”. En este sentido, las practicas se focalizan en la carencia
que presenta dicha poblacién y no en su potencialidad, aspecto que refuerza los
mecanismos de reproduccion tendientes a la segregacion en el sistema educativo.

Pareciera que el reconocimiento de los derechos radicara en homogeneizar la
diferencia en vez de reconocerla, configurando poblaciones iguales a si mismas pero
diferentes de las demas. Por consiguiente, cabria cuestionar las concepciones que
subyacen a las practicas sobre dicha poblacién, mas préximas al control y sujecién de
sus cuerpos que al reconocimiento de sus derechos como seres humanos.

Lo alarmante de lo que sucede con la poblacién objeto de investigacion del presente
trabajo es que se la estereotipa a través de los diagn6sticos médicos que determinan
lo que el individuo “es” y a su vez lo que el individuo “puede ser”, prescribiendo y
delimitando las estructuras de su porvenir en funcién de lo que “debe ser” en cuanto
“discapacitado”. Mientras exista la paradoja entre los aspectos declarativos del discurso
y sus practicas constitutivas, serd imprescindible indagar cuéles son los dispositivos
que transversalizan las relaciones de poder, caracterizados por suimpronta disciplinaria
homogeneizadora del hacer, el sentiry el pensar de dicha poblacién.

Seguimos en la linea de las practicas elitistas y eugenésicas. Asi como en
la década del treinta se identificaba el abandono con la infraccién y se trataba
indiscriminadamente a los nifos que estaban en la calle como infractores o como
abandonados, hoy parece que para los nifios “marginales” se ha construido la
categoria “discapacitados”, a fin de controlarlos, institucionalizarlos de una manera
diferente al resto, separarlosy atenderlos de forma especializada. Con ello se generan
marcas que nuestra sociedad no sabe borrar o ignorar, por lo que coartan su futuroy
sus posibilidades de integracién social.

Posicionarnos frente a esta tematica pretendiendo un enfoque de derechos implica
cuestionar la existencia de un sujeto “normal” que lo haga mas humano gracias a tal
condicion. Implica el pensar desde la diversidad y no contra ella.
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CAPITULO 7

UNA MIRADA MAS ALLA DE UNA SIMPLE
DERIVACION: ¢QUE Y QUIEN DETERMINA
A QUE ESCUELA PUEDO IR?

Florencia Aguilera®
Resumen

Este articulo se enfoca en el proceso de derivacion de la escuela comdn a la escuela
especial para “discapacitados intelectuales” de aquellos nifios y nifias que en realidad
no presentan un diagnéstico que verifique una deficiencia intelectual, por lo cual no
tendrian que haber hecho ese pasaje. Al analizar los discursos de estos nifios y nifias se
devela que las nociones conceptuales de nifiez y discapacidad subyacen fuertemente
en la toma de decisiones respecto a la derivacion. Este analisis exploratorio se realiz6
en el ano 2011, luego de haber culminado la practica preprofesional realizada en una
escuela especial para “discapacitados intelectuales”.

Introduccion

La voz de los actores involucrados es una potencialidad para la construccién del
conocimiento acerca de las determinaciones que subyacen en la realidad educativa y
por lo tanto en la subjetividad de los nifios/as que son derivados a una escuela especial
sin un diagnéstico que verifique una deficiencia intelectual.

Porello, en este articulo se analizan las determinaciones que estan influyendo en los
cuerpostécnicosdelasescuelascomunesalahoradetomarladecisiéndederivaralgunos
de sus alumnos a la escuela especial, dado que este es el eje en la problematizacién
de las realidades que subyacen en el contexto de las escuelas especiales. El objeto de
estudio al que se arribé a través de sucesivas aproximaciones teérico-metodolégicas se
delimita en torno a un analisis exploratorio de las construcciones conceptuales de nifiez
y discapacidad, y sus determinaciones en la derivacion a escuela especial de nifos y
nifas sin un diagndstico que verifique una deficiencia intelectual.

Elinterés personal por estudiar esta tematica surge principalmente luego de haber
cursado la practica preprofesional, enmarcada en las asignaturas de Metodologia de
la Intervencion profesional Il y Metodologia de la Intervencion profesional Il del Plan
de Estudios 92. Especificamente, la practica de ambas asignaturas se desarroll6 en la
Supervision Escuelas Especiales del Area Discapacidad del Departamento de Trabajo
Social, en los afios 2009 y 2010.

13. Licenciada en Trabajo Social.
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A partir de diversas experiencias, discursos encontrados y observaciones realizadas
en dicha practica, surge en primera instancia el interés porindagar sobre como vivencian
su pasaje de escuela com(n a escuela especial para “discapacitados intelectuales” los
nifosy nifias que no presentan un diagndstico que verifique una deficiencia intelectual.

Se entiende que se trata de una situacién muy presente en la actualidad, en que
muchos nifiosy nifas que no poseen un déficit intelectual —es decir, que no cuentan con un
diagnostico de caractertécnico que verifique una alteracion a nivel delintelecto—, sino que

”

por otras valoraciones, como “problemas de conducta”, “agresividad”, “desatencién”, etc.,
fueron ingresados a la escuela especial con una etiqueta de “discapacitado/a intelectual”.

A partir de esta inquietud, en el afio 2011 se realizaron seis entrevistas en
profundidad a ninosy nifias que concurren a una escuela especial® para “discapacitados
intelectuales” sin un diagndstico que lo justifique.

Luego de haberrealizado las entrevistas, con el propdsito de identificar analizadores
que permitieran arribar a una delimitacién del objeto de investigacién, en el analisis
de los discursos se fue visualizando que las nociones conceptuales de “nifiez” y
“discapacidad” subyacen fuertemente en la toma de decisiones respecto a la derivacion
de escuela comin a escuela especial. A partir de esta apreciacion surgi6 la inquietud de
realizar un analisis exploratorio especifico de la tematica mencionada, cuestionando de
qué manera influyen estas nociones conceptuales.

Para el abordaje de esta tematica se toma el enfoque tedrico-metodoldgico de la
matriz histérica critica, teniendo en cuenta la perspectiva de Kosik (1967). Segin
dicho autor, se procura conocer y comprender el fendmeno a través de sucesivas
aproximaciones, y no se alcanza la totalidad, la esencia, sino que se realizan “rodeos
metodolégicos” para poder captar la realidad.

Partiendo de este enfoque se procura indagar sobre cdmo influyen las nociones
conceptuales de nifiezy discapacidad en el tipo de derivacién que se ha descrito. En el
rodeo de la temética se procura comprendery conocer, a través de los discursos de esos
ninos y nifias, cémo fueron derivados a la escuela especial, cémo vivencian ese pasaje
y, por sobre todo, analizar qué concepcién de infancia y discapacidad esta presente en
esa derivacion.

Las reflexiones finales articulan los contenidos del estudio.
Escuchando su voz para comprender su realidad
Aqui se recoge la singularidad de los nifos y nifas de la escuela especial que

constituyé el campo empirico, considerando que los entrevistados habian sido derivados
a la escuela especial sin un diagnéstico que verificara una deficiencia intelectual.

14. La identificacion de la poblacién de alumnos que han sido derivados sin un diagndstico concreto que verifique un
déficit intelectual fue realizada con apoyo de maestras de la escuela.
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En este sentido, cabe aclarar, siguiendo a Sartre:

La realidad del objeto colectivo descansa sobre la recurrencia, manifiesta que
la totalizacién no esta terminada nunca y que la totalidad de existir lo es a titulo
de totalidad destotalizada. (Sartre, 2004:7475)

Por lo tanto, la realidad de los nifios/as de la escuela especial donde se realizaron
las entrevistas no hace a la totalizacidn, sino que es parte de esta, por lo cual no es lo
mismo larealidad que subyace aldiscurso de los nifios/as de esta escuela que larealidad
vivenciada por todos los nifios/as o especificamente por nifios/as de otra escuela. Por
consiguiente, considerando las formulaciones del existencialismo que plantea Sartre
es fundamental promover el protagonismo de lo singulary lo colectivo evitando que ese
movimiento de retotalizacion homogeneice lo diverso (Sartre, 2000: 58).

Tras estas aclaraciones se analizara, en primer lugar, uno de los aspectos centrales
de la tematica, que refiere a cdmo influye la determinacion de la “discapacidad”
en la derivacién a escuela especial de nifios/as sin diagnéstico que verifique una
deficiencia intelectual. Este andlisis se desarrollara teniendo en cuenta el discurso de
los nifios/as entrevistados de la escuela especial que constituyd el campo empirico,
ademas de algunos planteamientos de maestras de esta escuela que hacen referencia
a ellos. Primeramente cabe aclarar que estos nifios/as llegaron a la instancia de
diagndstico a solicitud de sus maestros de la escuela comin a la que concurrian, y
su posterior ingreso a la escuela especial estuvo definido por personal especializado
para promover esa derivacion, especificamente por una maestra itinerante de la
escuela que cumple ese rol.

Fue asi que estos nifios/as fueron ingresados a la escuela especial con un supuesto
diagnostico de “discapacidad intelectual”, el cual se requiere para el ingreso. Cabe
mencionar que en la sociedad moderna el ser diagnosticado como “discapacitado”
implica una marca, una etiqueta que se le aplica al sujeto desde fuera, evaluando
sus aspectos personales, psicolégicos, familiares y sociales para luego disponer una
clasificacion de ese sujeto que demandara una intervencidn diferencial.

Ese diagndstico de “discapacitado”, como plantea Murillo (1996), de alguna manera
determina lo que el individuo supuestamente “es”, limitando su porvenir en funcién
de lo que “debe ser” por su condicién de “discapacidad”. Es clara la implicancia que
puede tener ese diagnostico para un nifo/a.

En este contexto, cabe destacar la concepcidn de discapacidad que la entiende
como resultado de un déficit. Como bien afirma Vallejos:

Ladiscapacidad estradicionalmente considerada como un problema que afecta
a individuos, un problema derivado de las condiciones de salud individuales y
de deficiencia de algunos sujetos cuyos cuerpos se apartan de los canones de la
normalidad y que, por ende, se transforman en objeto de estudio e intervencion



INFANCIA Y DISCAPACIDAD. Una mirada desde las ciencias sociales en clave de derechos 139

de la medicinay la pedagogia —con un fin correctivo— cuyos agentes intervienen
para normalizar. (Vallejos, 2006: 3)

Esnecesario cuestionarlaidea de déficit que seinstala como unarealidad “objetiva”,
es decir, problematizar esta nocién que se sitia en el origen de la discapacidad como
causa Ultima. Se trata de reconceptualizar la idea de déficit, considerando que no es
una condicion del cuerpo o una “realidad simple”, sino en proceso materializado por las
normas, que logra dicha materializacidn por la reiteracién de esas normas de manera
forzada (Vallejos y Kipen, 2005).

Segln el discurso de las maestras de la escuela, los niflos/as de la escuela especial
que fueron entrevistados no ingresaron tras un diagnéstico que sefialara una deficiencia,
es decir, no presentan una “anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de
una funcion fisiolégica” (ciIF-oms/oPs, 2001), que es lo que define el déficit. Pero,
si partimos del hecho de que la discapacidad surge como consecuencia del déficit,
entonces, si estos nifios/as no tienen una deficiencia, ;por qué fueron ingresados en la
escuela especial con un diagndstico de discapacidad intelectual?

Para responder a esta interrogante se presentard en primer lugar la definicién de
discapacidad proclamada por la ley 18.561, que en su segundo articulo enuncia:

Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una
alteracion funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica,
visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacién a su edad y medio
social implique desventajas considerables para su integracién familiar, social,
educacional o laboral. (Ley 18.561, 2010: 1)

Como plantea Planel (2009), esta definicion es muy amplia, pues hace referencia a
una “alteracion funcional” que implica “desventajas considerables para su integracion
familiar, social, educacional o laboral”, por lo cual puede abarcar un ndmero
indeterminado de situaciones. De esta manera se devela que no estadn claramente
definidos los lineamentos para determinar la discapacidad, ni tampoco qué nifios/
as deben asistir a la escuela especial. Estos criterios indefinidos y confusos provocan
ingresos a esta escuela que no se ajustan a las definiciones proclamadas en la ley.

El no beneficio de la integracidon en centros comunes funciona como criterio de
delimitacion de la discapacidad, lo cual abre el abanico a situaciones que acaban
por definirse como discapacidades aunque no se encuentre deficiencias claras en
el nifio, sino en su integracion a la escuela comin. (Planel, 2009: 16)

Este es el caso de los nifios/as que fueron entrevistados, ya que, sin tener una
deficiencia determinada, igualmente fueron ingresados a la escuela especial, pues
muchos de ellos no lograban integrarse a la escuela comdn. En este sentido, cabe
resaltar los motivos que llevaron a ese ingreso, teniendo presentes sus discursos y los
planteos de las maestras de la escuela. Por un lado, seglin estas dltimas, los motivos
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gue prevalecen son problemas de conducta, dificultades de aprendizaje y problemas
del contexto familiar. Por otro lado, cuando se le pregunté a cada niflos/a por qué
motivos habia sido derivado de la escuela comin a la escuela especial, las respuestas
fueron diversas:

Porque tenfa problemas de pasar de clase [...] Repeti tres veces primero. [...] Me
costaba. (Nifo de 12 afios, asiste a primaria cuatro)
Por pelear. (Nifio de 12 anos, asiste a primaria seis)
No sé. (Nifio de 9 anos, asiste a primaria dos)
No me dijeron nada. (Nifio de 13 afios, asiste a primaria cinco)*
Por eso tengo que ir a una escuela especial... Porque si yo voy a una escuela
comdin, me sacan la pension. (Nifio de 10 afios, asiste a primaria tres)
Porque... yo tenia problemas de aprendizaje. (Nifia de 13 anos, asiste a
primaria seis)

Aqui se refleja que la discapacidad adjudicada a estos nifios/as no surgié como
consecuencia del déficit, lo que lleva a entender que en realidad esta discapacidad
es una produccién social, es decir, tiene sentido cuando se analiza en funcién de la
sociedad o el entorno en que esa discapacidad emerge. Esto supone la ruptura con
la idea de déficit, es decir, con la idea de causalidad biolégica, y permite comprender
que el significado que aqui se le atribuye a la discapacidad es consecuencia de una
disputa o un consenso, “que se trata de una invencién, de una ficcién y no de algo
dado” (Vallejos, 2006: 4).

Para comprender mejor esta concepcidn de discapacidad como produccién social
es pertinente analizar las causas mencionadas por los nifios/as que, segln ellos
manifiestan, provocaron su derivacidn a la escuela especial.

En primer lugar, como uno de los motivos del fracaso obtenido en la ensefianza
comin se explicitan los problemas de conducta. Seglin manifiesta uno de los nifios
entrevistados, lo derivaron a la escuela especial “por pelear”, y en referencia a él una
de las maestras de la escuela expresaba:

El nifio tiene problemas de agresividad, no mide lo que hace, reacciona con
violencia. El otro dia yo lo estaba observando y le pegd una bofetada a una
compafera que estaba tranquila haciendo otra cosa... Yo vi que en la otra escuela
no iba a funcionary por eso lo derivé. (Maestra de la escuela especial)

Asimismo, otra maestra hace referencia al comportamiento de uno de los nifios
mencionando que en la escuela a la concurria antes:

Era agresivo, pasaba pegando por los pasillos a los compafneros. Todos los
informes decian que era muy agresivo. (Maestra de la escuela especial)

15. Estos dos nifios manifiestan que nunca les explicaron por qué los iban a cambiar de escuela; solo les dijeron que
tenian que ir a una escuela especial.
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Cabe entonces preguntarse: ;los problemas de conducta realmente serian una causa
para el ingreso de los nifios/as a la escuela especial? Segiin lo expresado, pareceria
que realmente son un motivo. La escuela especial se convierte asi en un espacio para
aquellos nifios/as que presentan una conducta incontrolable en la escuela comiin; es en
esta escuela donde el nifio no pudo ajustarse a la “norma”, lo que llevé a su exclusion.
Los nifios/as con problemas de conducta caen dentro de este grupo de los que no pueden
adaptarse a la “normalidad” y por eso son excluidos del sistema educativo de escuelas
comunes, que, por cierto, parece no estar preparado para abordar este tipo de situaciones.

De esta manera, la ensefianza especial se utiliza como el ambito para encuadrar
las conductas de los sujetos, para mantener “vigilado” a ese individuo que no se
comporta como se espera socialmente, y es la encargada de “normalizarlo”. Esto se da
por el hecho de que muchas veces se considera a la escuela especial como un lugar de
“contencion”, que al tener menos alumnos/as puede proporcionar una atencién mas
personalizada, y por ello se encasilla en esta escuela a los nifios/as con problemas de
conducta. Esto se refleja en el discurso de la maestra cuando expresa que el nifio, por
las dificultades de conducta, no iba a funcionar en la escuela comin: “Yo vi que en la
otra escuela no iba a funcionary por eso lo derivé”.

Esta “vigilancia” que se pretende llevar a cabo en un espacio diferente, considerado
el adecuado para lograr ese control, se asocia a una nueva manera de ejercer el poder
que apunta a mantener un control minucioso de los individuos (Murillo, 1996).

En este diagrama disciplinario de poder, la discapacidad se constituye en un
dispositivo de control de los cuerpos a través de ciertas tacticas; por ejemplo, la exigencia
por parte de la familia de un diagnéstico para ingresar a sus hijos/as a la escuela especial,
con el fin de acceder a determinados bienes y servicios (Vallejos, 2009). Este es el caso
de dos de los nifios entrevistados, que manifiestan lo antedicho como uno de los motivos
para la derivacidn a la escuela especial. En palabras de uno de ellos:

Porque... mi madre... dice que todos en mi casa... tenemos la... cosa... esa,
icdmo es?... que cobran plata... La pension. Por eso tengo que ir a una escuela
especial... Porque si yo voy a una escuela comdn, me sacan la pensién. (Nifio de
10 afnos, asiste a primaria tres)

De igual manera, respecto a otro de los nifios (de 12 afios que asiste a primaria
cuatro), una maestra expresoé:

La madre un dia vino a la escuela y yo me puse a hablar con ella y me dijo que
no tenia trabajo y que no le habian dado la pensién por el nifio y que necesitaba
ese ingreso, y que el nifio es un discapacitado. “No”, le dije, “el hecho de que
alguna vez haya tenido algln problema de aprendizaje no quiere decir que sea
discapacitado. El tiene muchas posibilidades” [...] Es horrible lo que voy a decir,
pero para mi la madre lo trajo a la escuela especial para obtener beneficio por el
nino. (Maestra de escuela especial)
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Estas frases develan que la familia, especificamente las madres de estos nifios, pueden
haber demandado el ingreso de sus hijos a la escuela especial para obtener un beneficio
social (la pension) que se brinda como “compensacion” de la discapacidad. De esta forma,
el diagnostico que se exige para ingresar a esta escuela, “que opera como carta de ingreso
al territorio de la anormalidad, certificando el estatuto individual de discapacitado [...], se
constituye en la carta de intercambio por los servicios” (Vallejos, 2009: 207). Asimismo, se
advierte claramente, a partir de los discursos tanto del nifio como de la maestra, que este
beneficio se demanda como estrategia de existencia, es decir, como

[...] el conjunto de actividades desarrolladas por los sectores populares para
obtenersureproduccién ampliada, en la medida en que se supone la combinacién
de varios elementos que trascienden las formas capitalistas de reproduccion de la
fuerza de trabajo. (Gutierres, citado en Vallejos, 2009: 207)

Cabe entonces plantear que la exigencia de este diagndstico para acceder al
beneficio de la pensién “separa a la vez que incluye”, es decir, “se constituye en una
modalidad de exclusién® incluyente que, a la vez que separa, integra en circuitos de
instituciones y servicios especificos, destinados a la correccion” (Vallejos, 2009: 209).
Como se observa en las situaciones de ambos nifios, la familia pretende excluir a sus
hijos de la escuela com(in e integrarlos en la escuela especial destinada a la correccién
para de esta manera cobrar el beneficio de la pensidn, como medio de subsistencia
para su vida cotidiana. Para contar con este beneficio, el nifio debe asistira una escuela
especial, lo que se refleja en la frase pronunciada por uno de ellos: “Porque siyo voy a
una escuela com(n, me sacan la pension”.

En ambos discursos presentados (tanto por el nifio de 10 afios como por la maestra
de escuela especial), también se pone de manifiesto la influencia de la familia en la
derivacion de estos nifos a la escuela especial y, por consiguiente, en la discapacidad
que se les atribuye. Esto reafirma la idea de discapacidad como produccién social,
donde en este caso es la familia la que esta “discapacitando”. El “discapacitado” “esta
sometido a la accion de un tercero [...] y es discapacitado porque hay un alguien externo
que lo discapacita” (Angelino, 2009: 47).

Otra de las frases en que se refleja lo antedicho es:

La madre [...] me dijo [...] que el nifio es un discapacitado. (Maestra de escuela
especial)

Aqui se devela claramente que:

[...] el nino estd enmarcado por los padres en el supuesto que “él no puede ser
ni hacer nada”, donde lo que sobresale es la falta, y el no desear imponiéndose

16. Exclusion en “el sentido de Foucault (2002), como el contacto cortado, separacion, divisién masiva, cuyo habitante
simbélico es el leproso (y los mendigos, los vagabundos, los locos, los anormales su poblacién real)” (Vallejos, 2009:
212).
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una relacion fantasmatica de ese hijo con el nifio imaginario de la madre. El sujeto
asi constituido no es un sujeto diferenciado de los padres sino un simple objeto
de goce de ellos. (Schorn, 2009: 34)

De esta forma se comprende a la discapacidad en la esfera de las relaciones sociales,
en el sentido de que ese nifo “discapacitado” es producido como tal en el marco de una
relacion de poder generada por su familia, y ademas por la educacién impartida en la
escuela especial, que también lo constituye como tal.

Asimismo, la discapacidad debe entenderse también desde una concepcidn
sociopolitica, considerdndola como una produccién sociocultural que se sostiene en
relaciones de asimetria y desigualdad.

Esto se refleja en las condiciones en que viven los nifios/as que fueron entrevistados,
pues todos ellos provienen de contextos vulnerables. Lo menciona una de las maestras
con relacién a un nifio ingresado a primaria uno en la escuela especial, el cual tenia
“problemas de inasistencia” en la escuela comdn a la que concurria porque la madre no
se hacfa cargo y no lo llevaba, razén por la cual “no lograba terminar el ano”. Agrega:

La familia presenta una situacién problematica; viven en condiciones primitivas
y de negligencia [...] Cuando me llamaron por esta situacion, yo observaba al nifo
y él no hacia nada, se quedaba parado en el patio y se orinaba solo y ni cuenta
se daba. Pero cuando le hice la prueba psicolégica él era muy capaz [...] Todas
las maestras que vienen a la escuela me dicen que él no tendria que estar en la
escuela especial. (Maestra de escuela especial)

Aqui se refleja como influyeron no solo el contexto familiar, sino también las
condiciones de vida de su familia, en la decision de derivar a este nifio a la escuela
especial. Se devela una concepcién de discapacidad como produccién sociocultural, en
el sentido de que los problemas que llevan a la discapacidad son producciones sociales
que se originan en las relaciones de desigualdad; por lo tanto, la idea de adaptacion
como transformacion no refiere a ese individuo que se define como “anormal”, sino
a la sociedad. La desigualdad en la apropiacion de los bienes tanto materiales como
simbélicos, fruto de la sociedad capitalista, produce distintas manifestaciones de la
discapacidad en individuos que presentan caracteristicas similares (Kipen y Vallejos,
2005), y muchas veces produce individuos categorizados como “discapacitados”
cuando en realidad no presentan esta caracteristica, sino que son catalogados asi por
su “entorno discapacitante”.

Los sujetos considerados “normales”, con la capacidad o potestad de inventar
discapacidades, reflejados en la familia, las practicas educativas y la sociedad en
general, generan subjetividades, una subjetividad de ese nifio/a como diferente, como
elotro que esta siendo “discapacitado” portodo el sistema. Cuando se califica a alguien
como diferente, de alguna manera se lo estd marginando, es decir, se lo esta privando
de desarrollar sus capacidades innatas y sus posibilidades reales de desarrollo.
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Se lo ubica bajo la tutoria y responsabilidad de un ser completo, normal, sin
deficiencia, quitdndose su estatuto de ser con capacidad de opinar sobre su vida
y por lo tanto con capacidad de defender sus derechos. (Miguez, 2003: 53)

Al respecto cabe cuestionar cémo impacta esa privacién de ejercer sus derechos
en la subjetividad de ese individuo considerado diferente. ;Se lo reconoce como
sujeto de derecho?

A partir de la aprobacién de la Convencidn sobre los Derecho del Nifio, sumada a la
intervencion del Estado y de las instituciones como la familiay la escuela, se comienza
a legitimar una nueva concepcién de infancia que ante todo considera al nifio/a como
sujeto de derecho, dejando atras su consideracién como objeto de proteccién y control.
No obstante, cabe preguntarse si realmente esta concepcién del nifio/a como sujeto
de derecho se hace efectiva en la practica, lo cual se analizara teniendo en cuenta el
discurso de los entrevistados.

En este sentido, dos de los nifios interrogados planteaban que nadie les habia
explicado el motivo por el cual los derivaban de la escuela comin a la escuela especial.
Las respuestas fueron:

No sé. (Nifio de 9 afnos, asiste a primaria dos)
No me dijeron nada. (Nifio de 13 afos, asiste a primaria cinco)

Por otra parte, los demas niflos/as expresaron diversos motivos, ya mencionados,
que “explican” la derivacidn a la escuela especial basandose en lo que les habian dicho
los adultos (sus maestros o respectivos padres); sin embargo, segiin ellos/as no se tuvo
en cuenta su opinién a la hora de derivarlos, ni tampoco fueron escuchados/as cuando
realizaron sus planteos. Uno de los nifos afirma que no le gustd que lo cambiaran de
escuela, y que cuando le preguntaron si queria cambiarse él respondio:

Que no, pero después... después mi tia me dijo que siy me cambié. (Nino de 9
afos, asiste a primaria dos)

Otro de los nifios menciona que su madre fue la que le explic6 que se debia cambiar
de escuela, aunque en realidad él no queria ir a una escuela especial. Se le pregunt6 si
le habia manifestado su disconformidad a su madre y la respuesta fue:

Si..., pero [mi madre] me dijo: “No, vas a ir igual a esta escuela”. (Nifio de 10
afos, asiste a primaria tres)

Ante lo expresado es pertinente sefalar que en las decisiones de derivar a estos
nifios a la escuela especial los adultos no toman en cuenta el interés de sus hijos, con
lo que pasan por alto uno de los principios fundamentales que guian la Convenci6n
sobre los Derechos del Nifo: el interés superior del nifio. Este principio es primordial a
la hora de tomar decisiones en asuntos que competen a los menores y para el ejercicio
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de sus derechos. Pareceria que los adultos dejan de lado el interés de sus hijos y toman
decisiones sobre ellos y no con ellos, considerando que en realidad estan decidiendo
por su educacién.

Cabe aclarar que este principio ha generado algunas criticas, sobre todo por su
caracter abierto e indeterminado, ya que su aplicacién en situaciones concretas no ha
dado resultados predecibles.

El problema reside en cémo identificar los criterios que se deben seguir para
evaluar posiciones alternativas que se le ofrecen a la persona que tiene que tomar
la decision cuando pretende actuar en defensa del interés superior del nifo...
(Alston y Gilmour-Walsh, citado en Efron et al., 2006: 2)

Seglnestosautores,unadelasmanerasdereducirelcaracterabiertoeindeterminado
del interés superior del nifio es vincularlo con el derecho a ser escuchado, ya que de
esta forma se legitima este principio y se da lugar a la posibilidad de que este opine,
que contribuye a una mayor determinacion de su interés superior.

Partiendo de lo expresado es posible decir que el derecho a ser escuchado y a
expresar su opinién, que deberia ejercer todo nifio/a, en el caso de los entrevistados
esta siendo totalmente vulnerado. Los adultos no escucharon los planteos, opinionesy
deseos de los nifios/as en un asunto en el que estos son los principales involucrados.
Un claro ejemplo, que cabe reiterar, es lo que dice haber contestado uno de los nifos
ante la pregunta de si queria cambiarse de escuela: “Que no, pero después... después
mi tia me dijo que siy me cambié”.

Se refleja que en principio al nifio se le da la posibilidad de que plantee su opinion al
respecto, pero esa opinién queda totalmente dejada de lado por imposicién del adulto
responsable. El derecho a ser escuchado no solo implica escuchar el planteo del nifio,
sino también legitimar su opinidn.

Otra de las frases que cabe recordar es la del nino de 10 afios cuya madre no tomé en
cuenta su disconformidad en cuanto a cambiar de escuela, sino que lo oblig a asistir
a la escuela especial. Se devela la imposicidn del adulto sobre la opinidn del ninho, sin
darle lugar a ser escuchado y sin tener en cuenta su propio interés. Se pretende que el
principio del interés superior del nifio sea un mecanismo para oponerse a la amenaza
y vulneracién de los derechos reconocidos, a los abusos de poder, pero cuando no
se cumple, como en este caso, los derechos son vulnerados mediante el poder de los
adultos.

En esta misma linea, es claro que, segln expresan la mayoria de los nifios/as
entrevistados, no se les informd claramente cuél era la escuela a la que iban a asistir;
solo les dijeron que iban a ser derivados a una escuela especial, sin explicarles cuales
eran las diferencias con la escuela comin a la que concurrian; es decir, no se los hacia
participes en las decisiones que los involucraban.
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Escuchar a un nifio implica reconocerle capacidad y condiciones para opinar
sobre todas las acciones en las que estd implicado, antes, durante y después.
Escuchartambién implica hablar. Escuchar exige de una relacion dialéctica donde
se pone en juego mas de una voz. (Efron et al., 2006: 4)

Por lo tanto, en relacion con las situaciones de estos nifios/as, se destaca que
son los adultos los que toman las decisiones sobre ellos, y por esta imposicién son
ingresados a una escuela especial, es decir, esta es la educacién que deben seguir,
cuando en realidad no presentan caracteristicas que lo justifiquen.

A esto se suma la connotacion que tiene el pasaje a la escuela especial en nuestra
sociedad. Este implica una marca de discapacidad que dificilmente se pueda borrar,
lo que marca la subjetividad de los nifios/as y limita sus posibilidades futuras, en una
sociedad que aln no acepta a aquellos diferentes, sino que los sefialay los excluye por
no adaptarse a lo que se considera “normal” (Planel, 2009).

De esta manera, a través de la educacion, la ideologia de la normalidad ha venido
perpetuando una concepcion de nifiez en la que el sujeto nifio/a se ve sometido a las
decisiones que el mundo adulto toma sobre él/ella. Por eso, y considerando ante todo
la vulneracién de los derechos manifiesta en las entrevistas, la concepcién que queda
reflejada no es la del nifio/a como sujeto de derecho, sino como objeto de derecho,
objeto de los adultos que determinan su devenir.

A partir de la Convenci6n sobre los Derechos del Nifio (1989) se sustituy6 la doctrina
de la situacion irregular, que consideraba a los menores como objetos de tutela y
represion, por la doctrina de la proteccién integral, que reconoce a los nifios/as como
sujetos plenos de derecho. Sin embargo, pareceria que se vuelve a caer en lo que se
intentd superar, y que la consideracién del nifio/a como sujeto de derecho se encuentra
solo en lanormativa, no en larealidad. El Estado, la escuelay la familia se ven debilitados
en la posibilidad de garantizar y proteger los derechos del nifio/a. “Derechos que, de
esta manera, son reconocidos en su condicién de existencia pero desconocidos en su
condicion de ejercicio” (Luciani, 2010: 27).

Por lo tanto, “el principal obstaculo que enfrentan las personas con discapacidad
estd fuera de ellas. Es la ausencia, o la falta de cumplimiento, cuando existen, de
politicas que favorezcan su inclusion social” (Joly, 2008: 1). A eso se suma la falta de
cumplimiento de la proteccion de los derechos del nifio/a impulsada por las normativas
actuales. Los individuos “discapacitados” —en este caso, los nifios/as que fueron
“discapacitados” por su entorno— reclaman, tomando el término de Joly (2008), el
derecho a ser explotados, en el sentido de tener la posibilidad de elegir qué es lo que
quieren y ademas disponer de las condiciones para que sus derechos realmente se
hagan efectivos con la capacidad de ser sujetos plenos de derecho.

En este contexto, cabe hacer alusién a las vivencias expresadas por los niflos/as en
la escuela especial respecto a las apreciaciones que ellos realizan comparando las dos
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escuelas a las que han asistido, la com(ny la especial. A pesarde las connotaciones que
tiene el asistir a una escuela especial, como ya se ha sefialado, la mayoria de los nifios/
as manifiestan que en esta se sienten mas a gusto. Las razones refieren principalmente
a las diversas actividades que llevan a cabo en la escuela especial, como los talleres de
cocina, huerta, carpinteria o manualidades, a diferencia de la escuela com(n, donde las
actividades eran siempre las mismas. En palabras de uno de los nifios:

... porque aca juegan al fatbol todos los dias... Hacen de todo aca... Hago carpir,
escribo, cocino, rego, hago de todo... Alla [en la escuela comin] nada, solo leer,
leer, leery leer... Ya aburria. (Niflo de 12 afios, asiste a primaria seis)

De igual manera otro nifio sefiala:

En esta escuela te ensefian masy... te ensefian muchas cosas que no aprendien la
otra escuela. (Niflo de 12 afios, asiste a primaria cuatro)

Aqui se refleja que los ninos demandan de alguna manera una educacion diferente,
donde haya diversidad de actividades que les permitan elegir qué quieren hacer
y descubrir sus propias potencialidades. Es decir, una educacién que difiera de la
tradicional, caracterizada por Paulo Freire como una educacién bancaria, aludiendo a
que el educando (nifio/a) recibe depésitos del educador (maestro/a).

En este tipo de educacion —en la cual uno day otro recibe, uno sabey el otro
no, uno piensa y el otro es “pensado”— los “educandos” tienen como Unica
funcién la de recibir unos depésitos transmitidos, la de guardarlos y archivarlos.
(Inodep, citado en Reyes, 1995: 11)

Se podria relacionar este tipo de educacién con la que tradicionalmente prevalece
en las escuelas comunes, donde son los maestros quienes poseen ese sabery de forma
unidireccional los nifios/as lo reciben, sin poder crear el conocimiento por sus propios
medios. En cambio, en la escuela especial se puede entrever una educacién diferente,
dado que en los diversos talleres los nifios/as tienen la posibilidad de ser creativos, y
no solo de aprender de lo que los adultos les transmiten, sino de ensefar lo que ellos
mismos van adquiriendo. De esta forma sus capacidades, que fueron “disminuidas” en
la escuela comin, pueden ser potenciadas en la escuela especial. Asi, esta escuela se
convierte en el lugar que los nifios/as eligen por su diversidad en el aprendizaje, por
la contencién que reciben y, sobre todo, porque alli se los hace sentir parte de este
ambito, se los invita a creary no se los excluye por ser “diferentes”.

Esto conduce a pensar que, si se cambiara la denominacién de escuela especial,
los procesos de estigmatizacion y discriminaciéon que muchas veces vivencian estos
nifos/as por asistir a este tipo de escuela podrian no estar presentes, ya que en
realidad el contenido de lo que les ofrece esta escuela es lo que los nifios/as valoran
y les permite sentirse a gusto. Lo que estaria excediendo es el adjetivo especial, por
toda la implicancia que tiene para ellos. Por lo tanto, si esa misma escuela se llamara
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simplemente escuela, con su respectivo nimero, dejando de lado la denominaci6n
escuela especial para discapacitados intelectuales, podria llevar a cambiar la “identidad
de especial” atribuida a estos nifios/as.

Reflexiones finales

Con este articulo se procurd aportar una mirada al proceso de derivacién de la
escuela comin a la escuela especial de aquellos nifios/as cuyas caracteristicas no
justificaban ese pasaje. La posibilidad de entrevistarlos para poder comprenderlos y
acercarnos a esta realidad permiti6é develar algunos elementos que estan influyendo en
la complejidad de ese tipo de derivacién.

De esta manera cabe formular la interrogante que titula esta monografia: ;Qué y
quién determina a qué escuela puedo ir?

En primer lugar, se puede decir que dicha derivacidon esta determinada por una
concepcidn de discapacidad que no surge como consecuencia de una deficiencia, ya
que en realidad los niflos/as entrevistados no ingresaron con esta condicion, sino que
ella surgié como una produccién social; es decir, tiene sentido si se analiza tomando
en cuenta el entorno en que estd inmerso el sujeto. El significado de la discapacidad
atribuida a estos nifos/as es unainvencion, en elentendido de que no es algo dado, sino
gue esimpuesto porel entorno, el cual los esta “discapacitando”. La responsabilidad de
no integrarse a la escuela comin muchas veces recae sobre esos ninos/as, y se buscan
motivos que terminan siendo definidos como una supuesta discapacidad. Sin embargo,
lo que conduce en realidad a la derivacién es la influencia de la familia y la educacién,
que acaban siendo las productoras de esa discapacidad. De esta manera, el diagnéstico
de “discapacitado/a intelectual” que se requiere para el ingreso a la escuela especial
se puede entender como una construccién que se realiza socialmente, basada en una
ideologia de la “normalidad” que termina clasificando a esos nifios/as.

La escuela comin procura la homogeneizacién de la poblacidon que alli asiste, y no
cuenta con las condiciones para aceptar e integrar a aquellos nifios/as catalogados
como “diferentes”. Si bien no estén claros los lineamientos para determinar cuales son
estos ninos/as, la evaluacion se rige sobre todo por la ideologia de la normalidad, que
determina quiénes entran dentro de la categoria “normal” y quiénes en la categoria
“anormal”. Esta clasificacion produce que aquellos nifios/as que presentan problemas
de conducta o condicién socioecondmica vulnerable, y a veces también porlaincidencia
de sus vinculos familiares, terminen siendo clasificados como “anormales” y excluidos
de la escuela com(n por el solo hecho de no adaptarse a las normas establecidas por
esta, lo que lleva a derivarlos a la escuela especial.

Esta escuela denominada especial se constituye en un espacio de clasificacion de
la infancia adonde concurren nifios/as categorizados como “discapacitados”. En este
sentido, cabe preguntarse: ;qué concepcion de nifez esta subyaciendo en la derivacién
de una escuela a otra? Seglin la normativa vigente, las politicas educativas que se
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desarrollan para las personas con discapacidad pretenden que se tenga en cuenta una
concepcion del nifio/a como sujeto de derecho. Sin embargo, se ha reflejado que en
los hechos, en la realidad que subyace a los nifios/as entrevistados, la concepcion
que predomina es la del nifio/a como objeto de derecho. Por lo tanto, lo que también
determina la derivacidn de una escuela a otra es esta concepcion de infancia: el nifio/a
como objeto de los adultos que deciden por su educacién sin escuchar su opinién ni
tener en cuenta su interés al respecto. No existe el interés superior del nifio en este
proceso de derivacion, sino la imposicion de adultos que deciden sobre él/ella. Los
mayores se consideran con el derecho a participar sobre estos nifios/as, pasando por
encima de sus derechos, provocando que estos sean totalmente vulnerados.

Poraltimo, unodelosaspectosque cabe cuestionareslaefectividad de las estrategias
educativas que presenta la educacion comdn. La mayoria de los nifios/as entrevistados
prefieren las propuestas que les ofrece la escuela especial por la diversidad de
espacios que tiene para aprender y elegir. Esto permite realizar dos cuestionamientos
en relacién con la educacién primaria uruguaya. Por un lado, cabe plantearse qué
pasaria si se cambiaran las estrategias de ensefianza y esta fuera multidireccional, no
se desarrollara solo desde los maestros hacia los nifios/as, sino también desde los
nifos/as hacia los maestros, si hubiera una diversidad de opciones para elegir, ;estos
ninos/as tendrian la necesidad de asistir a la escuela especial? Pareceria que lo que
esta fallando es el sistema educativo establecido, que no acompasa las inquietudes
de los nifos/as, y por este motivo muchos de ellos no se adaptan a esa escuela comin
que no ofrece diversidad en la ensefianza. Estos nifios/as no encontraron su lugar en
un sistema totalmente estructurado, pero quizas puedan adaptarse a otro sistema, sin
necesidad de ser derivados a un ambito donde se los califica como “discapacitados”.
También cabe preguntarse si no seria conveniente cambiar la denominacién de escuela
especial, debido a las connotaciones que tiene este término, ya que trae aparejada la
estigmatizacion de los nifios/as que alli concurren, pero en realidad ellos valoran el
contenido que les ofrece y alli realmente encontraron su lugar para aprender.
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CAPITULO 8

“SU HIJO ES AUTISTA”. UN ANALISIS
CRITICO DESDE LA REALIDAD FAMILIAR

Matias Montafiés?

Resumen

El presente articulo surge a partirde unainvestigacion de tipo cualitativo realizada en
elafo 2013 como monografiafinal de grado de la Licenciatura en Trabajo Social (Plan 92),
perteneciente a la Facultad de Ciencias Sociales (Fcs) de la Universidad de la Repblica.
La investigacion tuvo una finalidad estrictamente académica, fundamentalmente para
generar nuevos insumos, aportes al conocimiento en el area tematica discapacidad y
especificamente sobre “los procesos de subjetivacion de familias que tienen hijos/
as con autismo en Montevideo, luego del diagnéstico y pronéstico, indagando en las
respuestas que les fueron dadas y buscadas en su vida cotidiana”.

El tema fue seleccionado debido a que en estas dltimas décadas se han hecho
numerosas investigaciones desde el punto de vista médico que intentan conocer
las causas del autismo, pero no desde una perspectiva social critica, que indague
en aquellos procesos y obstaculos que enfrenta la familia durante la crianza de
un nifio/a diagnosticado, etiquetado como “Su hijo es autista”. Desde un punto
de vista objetivo resulta interesante conocer como visualizan los padres/madres
de este nifio/a su situacién, cuales son los principales obstaculos a los que se
enfrentan cotidianamente, qué tipo de apoyos o recursos poseen estas familias en
Montevideo, Uruguay.

La investigaciéon también intenté deconstruir cudles son los imposibles y posibles
que les fueron dados a las familias con un nifio/a en situacién de discapacidad,
puntualmente con un diagnéstico de autismo. Mediante la matriz te6rico-metodolégica
que propone Jean-Paul Sartre se buscé analizar las biografias de las familias, haciendo
hincapié en los saltos desde el pasado al presente, en los procesos de subjetivacion
objetivada de cada familia, tomando en cuenta la épocay las distintas determinaciones
que inciden en ello (Sartre, 1963).

Para esto se realizaron entrevistas en profundidad a familias que conforman la
Federacion Autismo Uruguay,®® que viven en el departamento de Montevideo, a fin de
conocera partirde sus propias voces como fueron sus recorridos por las instituciones en
materia educacion y salud, cdmo y por qué se fueron nucleando en torno a la tematica
desde lo particular. Ademas, en la singularidad de cada familia, como les fueron dados

17. Licenciado en Trabajo Social.
18. Federaci6n Uruguay Autismo: <http://www.autismouruguay.org/>.
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los diagnésticos y prondsticos, las respuestas obtenidas y buscadas, partiendo de sus
percepciones subjetivas al respecto.

Politicas de inclusién excluyente, la blsqueda constante de una normalizacién,
clasificadora, calificadora, etiquetadora, como expresion maxima de la vision
hegeménica, predominante en materia discapacidad-autismo. La (nica alternativa
resulta ser la lucha individual y grupal que busca reivindicar derechos, los cuales
parecen no escaparse de los margenes de un papel en planos tedricos para pasar a lo
practico; derechos que se ven vulnerados cotidianamente ante la falta de equidad en
las oportunidades, que brinde a los sujetos un mayor abanico dentro del campo de los
posibles, para el proyecto de vida de cada ser social (Rosato y Angelino, 2009).

Introduccion

Resulta sumamente importante conocer y abordar la discapacidad como objeto
de estudio en toda su complejidad. Este articulo, al igual que la investigacién que lo
respalda, apunta a retomar algunos puntos coyunturales sobre la tematica autismo,
desde la perspectiva familiar y sus vivencias mas personales, identificando qué relacién
mantiene este grupo de personas denominado familia con el contexto social, el cual se
identifica impregnado de un pensamiento hegeménico que plantea la discapacidad como
algo individualizado, terrible, negativo en la vida del ser humano y de quienes lo rodean.

Es interesante conocer como visualizan los padres/madres de un nifio/a etiquetado
como autista su crianza, jcuales son los principales obstaculos a los que se enfrentan
cotidianamente?, ;qué tipo de apoyos o recursos poseen estas familias en Montevideo?
Se cree importante conocer y obtener un mayor conocimiento en la temética a la hora
de intervenir desde el trabajo social. Dado que esta es una cuestion que transversaliza
a todas las clases sociales, surgen preguntas como: ;Cuales son aquellos apoyos a
los que las familias pueden acudir ante la situacién de discapacidad de un hijo/a con
diagnostico de autismo hoy en dia? ;Son estos recursos el resultado de una concepcién
negativa de un sistema cada vez mas excluyente? En un principio se considera
trascendente conocer los fendmenos (Kosik, 1967), para luego buscar transformar
la realidad con una concepcién critica desde la praxis profesional del trabajo social,
ajustando los lentes para mirar la realidad que nos permite analizar, y luego finalmente
pensar en los mecanismos para transformarla.

Todo hombre se define negativo por el conjunto de los posibles que le son
imposibles, es decir, por un porvenir mas o menos cerrado. (Sartre, 1963: 89)

En el presente documento se intenta deconstruir cudles son los imposibles y
posibles que les fueron dados a las familias con un nifio/a en situacién de discapacidad,
puntualmente con un diagnéstico de autismo.

Hoy en dia la medicina ha diagnosticado a gran cantidad de nifos con trastornos
del espectro autista (TEA). Este uso repetitivo del concepto en mdltiples ambitos lleva
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a centrar la investigacion en aquellos tipos de autismo que son diagnosticados dentro
de un rango “medio” a “severo”, o en los que al menos exista un diagndstico marcado
y definido de algunos de los tipos de autismo identificados dentro del espectro por
manuales de psiquiatria como el bsm v —sindrome de Asperger, sindrome de Rett,
trastorno desintegrativo infantil, trastorno generalizado del desarrollo (DsSm 1V, 1995)—.

Se analizard ademas la perspectiva del modelo médico sobre el autismo,
contraponiéndola al modelo social en torno a la discapacidad. Se pondran en cuestion
la ideologia de la normalidad instaurada desde el modelo hegeménico entendiéndolo
como generador de exclusion; las connotaciones del diagnéstico y prondstico en lavida
del nicleo familiar como posible determinacién; la repercusién puntualmente en el
campo de los posibles e imposibles negados; las formas de nombrar; el autismo y sus
tipos, vistos desde el modelo social, analizando si desde esta perspectiva puede ser
considerado como discapacidad.

Autismo: analizando el modelo médico desde el modelo social

A la hora de hablar del autismo y el origen de dicho término es necesario hablar de
la psiquiatria de principios del siglo xx, ya que con ella comienzan a surgir los primeros
diagnésticos médicos que se acercan a lo que hoy se denomina autismo.

Es hacia la década de 1930 cuando la psiquiatria del nifio entonces en fase
de constitucién comenzé a reconocer cuadros clinicos diferentes de trastornos
mentales caracterizados por trastornos mayores de la relacion el lenguaje, una
distorsion grave de la globalidad del desarrollo de la personalidad. (Parquet,
Burstain y Glose, 1992)

En un comienzo la psiquiatria definia todos los casos como cuadros de psicosis,
sin especificar ninguna otra tipologia o caracterizacién dentro de dicha “enfermedad”.
Recién se empieza a hablar de autismo alrededor de 1943, cuando el psiquiatra Leo
Kannerrealiza sus primeros trabajos, en los que definey agrupa determinadas conductas
observadas en un mismo cuadro clinico que va a denominar autismo. Etimolégicamente
la palabra significa ‘uno mismo’, debido al rasgo de ensimismamiento caracteristico del
individuo que presenta dicho cuadro (Prego, 1999).

Prego (1999) deja ver la perspectiva que mantiene la psiquiatria sobre el autismo y
coémo lo caracteriza:

El Autismo Precoz Infantil que describié Leo Kanner (1943) hace cincuenta
afios es considerado aun hoy un cuadro clinico grave. Lo es por muchos motivos
1- porque afecta al nifo desde su nacimiento (y quizas antes) comprometiendo el
desarrollo y las funciones en distintas areas necesarias para la construccién de un
individuo humano. 2- por su cronicidad. A lo largo del curso de sus vidas nunca
llegaran a ser nominales (al menos con los recursos terapéuticos que disponemos
actualmente); 3- porque sigue siendo desconocida su etiologia (nada nos ayuda
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el decir que es un trastorno multifuncional) y 4- porque de todas las funciones
alteradas en estos pacientes, la méas afectada es la de la comunicacién con otrosy
consigo mismo, este es el hecho mas invalidante. (Prego, 1999: 28)

El autismo desde la psiquiatria, es visto como algo “grave”, un “trastorno”, una
“alteracion” en el desarrollo estipulado por la medicina como algo fuera de lo “normal”
del ser humano. Es visible el tinte tragico y negativo que es depositado en la definicién
y caracterizacion del autismo, donde se hace hincapié en su cronicidad, pero también
en aquella conducta caracteristica, su “problema de comunicacién”, de relacion, que
seglin la psiquiatria lleva a una “falta de integracién” de la persona con su entorno.

Al parecer la psiquiatria identifica aspectos en comdn, generalizables, a pesar de la
heterogeneidad de la poblacién que es diagnosticada dentro del TEA, y estos aspectos
son: lacomunicacidn, alteraciones en el desarrollo de lainteraccién socialy los intereses
restringidos o fijacién obsesiva. De cudnto se aleje de los parametros esperados de
“normalidad” el individuo segln la medicina dependera la “gravedad” o “severidad”
con que se lo cataloga (pDsm 1v, 1995).

En esta definicidn del autismo se traslucen los conceptos utilizados por una visién
que pone el foco en lo biolégico, reflejando aquello que diste de lo socialmente
esperado e impuesto como “normal”, apto para ser funcional al sistema de producciény
reproduccion social.? Se puede ver cémo la vision médica analiza y enfatiza en el déficit
del nifio/a que ya puede apreciarse en los primeros afios de vida.

En consecuencia, la vision tragica y medicalizada de este fenémeno es propia
de la sociedad capitalista, producto de condiciones econémicas, sociales y
culturales: el cambio en la naturaleza del trabajo y del mercado de trabajo, las
exigencias de la acumulacion, la produccién de sujetos Gtiles tanto a la produccién
como a la reproduccién social y la tipologia del hombre normal como sujeto
deseable. (Rosato y Angelino, 2009: 6)

Para el modelo social de discapacidad, que es el que respalda teéricamente el
presente documento, resulta de gran importancia mantener una mirada de diversidad,
sin importar cuan alejado se estd del modelo biolégico, cultural, social ejemplar
impuesto por el pensamiento predominante, haciendo hincapié en las relaciones
sociales que mantienen los individuos. Se trata de poner bajo el ojo critico las
condiciones materiales, simbdlicas, objetivas de vida, aquellas cuestiones que atafien
al modelo, motory creador de desigualdades entre los seres humanos.

Cabe resaltar que la problematica en si no radica en la deficiencia sino en las
consecuencias, conflictos que genera la sociedad misma en aquellos que poseen
un atributo concebido como “anormal” y carecen de accesibilidad equitativa de

19. “Con el cambio del modelo de produccién, no solo se da una modificacién cuantitativa en términos de produccién
y acumulacion, sino una sustancial modificacion cualitativa en las relaciones sociales que se estableceny reproducen
remodelando la estructura social, asumiendo un papel productivo en la constitucion de cierta estratificacién social”
(Acosta, citado en Silva, 2012: 3).
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oportunidades (Silva, 2012). El mundo de los posibles negados parece ser mucho mayor
en aquellos a quienes el modelo cataloga como “incapaces”.

Siguiendo el pensamiento de Angelino (2009), es importante la idea de que a los
sujetos nombrados como “normales” se les brinda una imagen positivizada, que a su vez
genera en su contraposicién una naturalizada exclusién de aquellos que son concebidos
como “anormales”, lo que instaura el término yo normal como algo corriente, comdn, y
al otro como otro anormal, extrafio distante de uno mismo. Estos conceptos utilizados
cotidianamente ocultan en lo dado cuestiones como la desigualdad y la exclusién.

Cabe esclarecer y reforzar la idea de que los diagndsticos pueden ser de suma
relevancia en la esfera clinica, al ampliar el conocimiento en el plano de lo biolégico del
ser humano. Lo que se cuestiona desde el modelo social en este aspecto es: ;Co6mo se
maneja el diagndstico? ;Qué consecuencias a nivel social genera? ;Qué impacto tiene
a nivel familiar? ;Qué apoyos se brindan para sostener posteriormente dicho proceso?

Volviendo a la perspectiva médica, se clasifican y califican cuatro tipos de autismo,
que pueden ser catalogados dentro de lo que se denomina espectro autista. Son
variantes dentro del mismo espectro, cuya “gravedad” dependera de cuanto sus
conductas se alejen de la “norma”. Como se ha visto, estos son definidos por el bsm Iv
como sindrome de Asperger, sindrome de Rett, trastorno desintegrativo infantil y
trastorno generalizado del desarrollo (DSM 1v, 1995).

Las definiciones de los distintos tipos de autismo tienen en comdn las terminologias
yvaloraciones de gravedad, adaptabilidad, normalidad. Aligual que la definicion misma
de autismo, la calificacién y la clasificacion médica apuntan a vislumbrar el grado de
deficiencia a nivel motor y del lenguaje respecto a los “estandares esperados”. Esto,
a su vez, se debe a que a la hora de calificar y clasificar al nifo dentro del espectro
parece esencial establecer cuanto se aleja en mayor o menor medida de la normalidad
esperada socialmente.

La postura ético-epistemoldgica con que sintoniza el presente documento es la
siguiente:

[...] de la sociologia critica y emancipadora que considera la discapacidad
como una forma de opresion social la que incapacita a las personas a partir de
insuficiencias. En este modelo, la produccién de la discapacidad esta fundada
en las relaciones sociales de produccion que, cuando son de tipo capitalistas,
derivan en visién “tragica y medicalizada” de la discapacidad. Y por lo tanto, los
problemas que acarrea la discapacidad son producciones sociales tipicas de una
sociedad capitalista. (Rosato y Angelino, 2009: 27)

A la hora de nombrar o crear una imagen de representacion del otro, cuando se le
diagnostica en este caso autismo, es de suma importancia no perder de vista en el analisis
que los atributos biolégicos, por si mismos, solo pueden aportar informacién descriptiva
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de una determinada caracteristica del individuo. La cuestién central a problematizar son
las consecuencias que tiene para el nifio el hecho de presentar los atributos que permiten

catalogarlo como “un autista”, “un anormal”; es decir, cudnto repercute ese diagndstico
en él, en su situacion de discapacidad, su entorno familiary su vida cotidiana.

Un mismo comienzo: el diagnodstico y pronéstico

A partir de las entrevistas realizadas se pudo constatar que las familias de estos
nifos practicamente realizan la misma trayectoria institucional y procesos similares en
cuanto a como se da el diagnéstico, aunque se diferencien dentro de la tipologia de lo
que la medicina denomina espectro autista.

Naci6 aparentemente sin problemas, todo el proceso natural de los ninos. Al
afio, mas o menos... Nosotros notabamos algunas particularidades en cuanto a que
venia la familia acay el gordo se iba, lo llevabamos a la placita y él medio que se iba
para otro lado... y otras caracteristicas propias de la problematica que en el momento
uno no sabe. Entonces, ta, le manifestamos al pediatra... Muy sano el nifio, nunca
tuvo ninguna enfermedad, siempre estuvo por arriba del percentil cien... Entonces,
“No, no, que viene bien”. Lleg6 a hablar las palabras propias para esa edad... hasta
que, ta, el hablar empez6 a retraerse... y esas situaciones como que empezaron a
ser mas notorias. Dada la mayor vinculacién con familias con nifios pequefos, le
seguimos insistiendo al pediatra. No dio mucha bola, hasta que mi mujer le planted
nuevamente y dijo: “Bueno, ta, vamos a hacer una consulta con una psiquiatra”.
(Entrevista a padre de un nifio con diagnéstico de autismo, julio de 2013)

En todas las situaciones se presenta en un comienzo una creciente inquietud de
los padres, que observan en el nifio conductas fuera de lo socialmente esperado como
“normal”, y son ellos quienes insisten en que la medicina especifique a qué se debe
esto. Los padres advierten mucha incertidumbre en los profesionales del area médica,
quienes al principio les atribuyen una “preocupacion innecesaria”. Es la medicina la
que da el primer paso en cuanto a definir biolégicamente, mediante el diagnéstico,
cuanto este nifio se aleja de la media de lo esperado en su desarrollo.

Cabe destacar que los padres realizan un recorrido solicitando el diagnéstico que
les esclarezca qué tiene su hijo, por qué es asi, pero para obtenerlo la mayoria tiene
que pasar por varias instancias de consulta con el pediatra, quien luego de reiterados
planteos otorga el pase a psiquiatria.

Algunos padres deben pasar por varias consultas con el psiquiatra hasta obtener el
diagnéstico definitivo. Manifiestan sentimientos de frustracién ante el desgaste que
implica el recorrido institucional burocratico, que en ciertos casos lleva afos. Incluso
puede ocurrir que en un comienzo se los cuestione o se los considere responsables de
la conducta del nifo. Finalmente, cuando se da la calificacién y clasificacién del nifio,
los padres vuelven a ser depositarios de una blsqueda interminable de respuestas ante
el problema diagnosticado: “Su hijo es autista”.
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Dicen: “los autistas son gente que tal cosa, que viven su mundo”; entonces
no hablamos de autistas, hablamos de personas con autismo, porque justamente
lo tienen, pero no los define. El es él; tiene autismo, como también tiene una
capacidad para dibujar enorme, como también tiene que es un picaro; eso falta.
Todo ese discurso de la diversidad como que se corta ahi... Otro que no tiene nada
de diferente, salvo que se maneja asiy no tiene las mismas herramientas que vos
para enfrentar algunas situaciones, lo enfrenta de otra manera, ordenandose con
rutinas, etc. Es otra manera de ordenar el mundo. (Entrevista a madre de un nifo
con diagndstico de autismo, julio de 2013)

Las distinciones teéricas que realiza Foucault proporcionan fundamentos para
explicar la dicotomizacién de la sociedad: por un lado, los incluidos, los llamados
“normales”, los disciplinados, funcionales, y, por el otro, aquellos que son juzgados
como “desviados” segln la escala de valores que parte de este pensamiento
moderno capitalista. Entonces se puede apreciar cdmo el sistema en sus espacios
de socializacién detecta, filtra y excluye a aquellos individuos que no cumplan la
expectativa de lo esperado, la normalizacién como proceso que comienza desde que
se nace (Foucault, 1990).

La conciencia moderna tiende a otorgar a la distincién entre lo normal y lo
patolégico, el poder de delimitar lo irregular, lo desviado, lo poco razonable, lo
ilicito y también lo criminal. Todo lo que se considera extrafio recibe, en virtud
de esta conciencia, el estatuto de la exclusiéon cuando se trata de juzgary de
la inclusion cuando se trata de explicar. (Foucault, citado en Rosato y Angelino,

2009: 47)

Especificamente parece un intento constante de demarcacidn entre los que se
ajustan aunalineade normalidadyfuncionalidadyaquellos que no lo hacen. Este efecto
no puede ser perdido de vista, ya que este proceso tiene consecuencias que impactan
en la concepcion de discapacidad, en el individuo, en su familia, en su proyecto vital
individual y grupal. La familia como grupo de origen no es ajena a este contexto, sino
que reproduce este control de la ideologia de la normalidad instaurada en la sociedad.

[...] la medicina se transforma en una ciencia de la normalidad. Un cuerpo que ha
dejado de ser espeso para comenzar a volverse transparente a partir del desarrollo
de los conocimientos de anatomia, pero que no ha dejado de ser indécil y que
exige sobre él una serie de procedimientos que lo tornen productivo, acorde a las
exigencias de la produccion capitalista[...]. El profesional de la medicina se convierte
en el experto consejero familiar, que instala prescripciones morales y médicas en
torno a la organizacion de lo cotidiano y el principio de salud se instala como ley
fundamental de los lazos familiares. Todo ello contribuye a que la autoridad médica
sea, a la vez, una autoridad social. (Rosato y Angelino, 2009: 5657)

Por tanto, lo que se cuestiona teéricamente desde el modelo social en cuanto al
diagnésticoy la clasificacion de una deficiencia no es el hecho de indagar en las causas
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de determinado atributo biolégico, sino el impacto que el propio diagnéstico genera, la
imagen creada que transversaliza varias instituciones modernas, la finalidad que se le
da a esta clasificacién y su pronéstico. No se trata de desconocer los atributos fisicos en
si mismos ni su origen biol6gico; no se ignora la diversidad de los cuerpos ni se rechaza
su estudio; pero es necesario visualizar qué impacto tiene la forma en que se presentan
dichos diagnésticos a los individuos y con qué finalidad, en el marco del sistema del
cual formamos parte.

A partir de las entrevistas se pudo constatar que en algunos casos el psiquiatra
formula algln pronédstico de evolucién a corto plazo, pero con una gran incertidumbre
debido a la heterogeneidad que supone el TEA. Ademas, este profesional es quien guia
a los padres en un primer momento y les proporciona algunas posibles referencias para
que continlen buscando respuestas a esas “deficiencias” o conjunto de atributos que
escapan de la “normalidad”.

Nos dio un par de alternativas: “Atal lado no, a tal lado no... Tal lado, tal lado,
tal lado puede ser... Cualquiera de estas opciones es valida para el problema”.
(Entrevista a padre de un nifio con diagnéstico de autismo, julio de 2013)

Analizando el discurso subjetivo de los padres se puede apreciar que el apoyo del
area médica desde el inicio es un gran determinante a la hora de comenzar un proceso.
Ya en este punto el sistema comienza a discapacitar a ese nifio en su situacién singular,
sin dar ninguna orientacién concreta o herramienta para enfrentar esa situacion que
escape a la medicalizacion. Desde el punto de partida del diagnéstico, se van fijando el
campo de los posibles y el mundo de los posibles negados de esta familia.

Es importante destacar que estas calificaciones y clasificaciones validadas desde la
perspectiva médica pueden reforzar un etiquetamiento que brinde una vision tragica,
negativa del nifo al que se le diagnostica autismo. El etiquetamiento es producto
de una serie de caracteristicas que reciben determinada valoracién o significacién
de tipo negativo, con relacién a una ideologia hegeménica dominante que configura
mayoritariamente las pautas socioculturales de una sociedad dada.

Las respuestas dadas y buscadas

En cuanto a las respuestas dadas dentro del area de la salud, las Gnicas casi
inmediatas son la medicacién del nifio y algunos tratamientos fonoaudioldgicos y
psicomotores con una frecuencia practicamente semanal.

Parte de muchos de los problemas de los papés es la medicacién, una vez que
se entra, que ademas son medicamentos para una cosa, otro para compensar lo
que hizo esta, descompensar lo que hizo esta, cosas que tienen consecuencias de
otro tipo —nifios que comen mucho, ninos que engordan mucho...—. O sea, ya es
como una bola de nieve y en realidad para muchos papas se nos presenta como
una cosa definitiva y dada; es decir, “el nifio con autismo es medicado”. Bueno,
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no, no todos, no en todos los casos, no de la misma manera. (Entrevista a madre
de un nifio diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Ante la posibilidad que brindan los psiquiatras de medicar al nifio con autismo como
algo dado y naturalizado, a fin de controlar conductas de forma farmacolégica, algunos
padres optan por aceptarlo mientras que otros buscan respuestas alternativas. En el
transcurso de la vida cotidiana de las familias a veces la medicacion parece ser la (inica
respuesta que les permite sobrellevar situaciones; no se orienta sobre como manejarlas,
lidiar con ellas. Todo depende de la informacién y blisqueda de respuestas que los padres
realicen por su cuenta, inconformes con la desinformacién y la falta de apoyo existente.

Esta todo el dia, de diez de la mafnana a seis de la tarde. Esta mujer esta dando
vueltas por la ciudad, llevando al nene de un lugar a otro o haciendo tiempo,
porque también llevar al nene 40 minutos con un profesional o una horay media...;
vos no te podés ir, o sea, te quedas. (Entrevista a madre de un nifio diagnosticado
con autismo, julio de 2013)

Los padres, ademas de sentimientos de cansancio, del desgaste propio de la falta de
recursos para abordar la temética, deben enfrentar cotidianamente la falta de tiempo,
lugares distintos de atencidn lejanos entre siy un transporte plblico superpoblado,
que a veces termina siendo limitante para el nifo debido a sus reacciones en espacios
reducidos, con mucha gente alrededor y sonidos altos. Estos y otros elementos
desencadenan conflictos en la vida cotidiana de estas familias, problematicas que no
estan contempladas de ninguna forma por el entorno social.

En torno al tema de la educacidn, los padres de estos nifios con autismo comienzan
por tratar de insertarlos en instituciones de educacién formal comdn, enmarcadas en
politicas sociales universales, como escuelas o jardines.

Es aqui cuando los nifios con un diagndstico y prondstico mas “grave” dentro del
espectro autista comienzan a quedar por fuera de la educacioén, mientras que aquellos
con un diagnéstico entre “medio” y “leve”, con una mayor adaptabilidad a los espacios
normalizantes, pueden transitar de alguna forma este sistema educativo.

Te pueden recomendar una escuela especial y vos decir no, sobre todo porque
la escuela especial, en el caso del autismo, es una en Montevideo y una en
Salto, que estan superpobladas y que ademas estan reservadas para los casos
de extrema, los casos que no pueden ir a escuela comin seguro, que son la
minoria de las personas con autismo. Hay un montén de personas con autismo
y un pequefio porcentaje que va a esa escuela. Hay una lista de espera y esta
recontrasuperpoblada. (Entrevista a madre de un nifio diagnosticado con autismo,
julio de 2013)

Aquellos ninos que logran transitar el sistema educativo formal son quienes, mediante
recursos como un acompanante individual y una gran flexibilidad de la institucién
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educativa a la que asisten, logran permanecer escolarizados con el resto de los nifios
catalogados por el sistema como “normales”. Este recurso depende directamente de
la posibilidad econdmica que tenga la familia; lo que es claro es que se trata de una
posibilidad que no esta al alcance de todos debido al alto costo que significa.

Herramientas... Piblicas no existe practicamente nada, todo en base a sacrificio
familiar. (Entrevista a padre de un nino diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Aquellas familias que no pueden pagar un centro educativo privado con menos
alumnos, ni una acompafiante con una atencién mas individualizada, con una
contemplacién mayor de la situacién singular de su hijo, culminan accediendo a la
Gnica escuela especial pablica con atencidn a este tipo de “trastornos”, la cual posee
un cupo muy limitado, o bien terminan sin ser escolarizados, totalmente excluidos del
sistema educativo.

A nivel privado hay centros, pero por eso te digo: la fonoaudidloga y la
psicomotricista nos salen 10.000 pesos por mes, laacompanante que lo acompafia
a la escuela son 12.000 pesos mas... ;Entonces? (Entrevista a padre de un nifio
diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Gran parte de los ingresos en las familias entrevistadas se destinan a costear
equipos multidisciplinarios que trabajen con el nifio, intentando ese acercamiento a
la “normalizacién en sus conductas” y desempeno, que no puede ser realizado en otro
centro piblico debido a la falta de politicas estatales.

Hay papas, hay familias que obtienen la pensidn que da el BPS, que es de 6.000
pesos para un discapacitado. Hay muchas que no, porque es complicado, porque
hay errores en la concepcién que tienen en la definicion de la discapacidad esta
concreta, porque vuelven a revertiral severo o al leve, porque hay tipos de autismo
que no son tan severos a simple vista, entre comillas, porque es una persona
que de repente tiene lenguaje y habla, y esa persona puede ser confundida con
una persona que tiene una discapacidad leve. (Entrevista a madre de un nifio
diagnosticado con autismo, julio de 2013)

En cuanto a recursos econémicos para personas en situacién de discapacidad, en el
Uruguay se pueden identificar la “pensidn porinvalidez” y las ayudas especiales, ambas
otorgadas por el Banco de Prevision Social (BPs). Este dinero por lo general resulta
insuficiente para quienes lo administran, dados los grandes gastos que implica estar
en esta situacién de discapacidad. La escasez de recursos estatales que brinden al nifio
una atencién desde lo educativo y la salud lleva a los padres a gastar mensualmente
grandes cantidades de dinero para tratar de cubrir aquello que el Estado no contempla
y no brinda.

Ademas, para obtener esos recursos econdmicos es necesario demostrar y hacer
visible la discapacidad ante los ojos del control social de las instituciones. Sino se es lo
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suficientemente “anormal” o “incapaz”, no se consiguen. En el caso del autismo, cuya
problematica muchas veces pasa inadvertida por no ser visible, esto se convierte en un
obstéculo para los padres que luchan por este derecho.

En cuanto a la ayuda especial, que es de alrededor de 3.000 pesos por mes, algunos
padres la destinan a transporte. Sin embargo, también resulta insuficiente, debido a
que el nifio con autismo necesita distintos tipos de tratamientos y actividades que no
se centralizan en un solo espacio fisico.

Cuando preguntan qué necesito, lo que menos pido es plata; yo no quiero
manejar dinero, yo quiero que tenga la asistencia que tiene que tener. (Entrevista
a padre de un nifio diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Esnecesariocomprendereltérminoinclusién excluyente, que predomina fuertemente
en los accionares publico-privados en materia de discapacidad.

Aun la exclusién es pensada en términos de inclusion excluyente, a partir de
dispositivos de normalizacion que puedan controlar los desvios, los errores, las
afrentas al orden. La nocién de higiene piblica se instala como el refinamiento
del modelo politico de la cuarentena, distribuyendo los individuos, aislando y
vigilandolos en un espacio ordenado, divididoy cuadriculado, que los hace visibles
e individualizables —tanto en la vida como en la muerte—. Simultaneamente,
instala el examen como dispositivo de vigilancia permanente, clasificadora, que
permite distribuir a los individuos, juzgarlos, medirlos, localizarlos, y por lo tanto,
utilizarlos al maximo. A través del examen, la individualidad se convierte en un
elemento para el ejercicio del poder. (Foucault, citado en Rosato y Angelino,
2009: 108)

Los individuos excluidos de las instituciones normalizantes pasan a transitar un
camino de “instituciones alternativas” que solo controlan y perpetiian dicha exclusién.
Se visualiza este grupo de “pasivos” y “enfermos” como un gasto, una carga que
termina siendo depositada en otros @mbitos de control que contindan perpetuando
dicha exclusion.

La inclusion excluyente?® se puede apreciar cuando el ser humano en situacién
de discapacidad ya no solo es excluido, sino que se lo incluye en ambitos como
escuelas especiales, trabajos protegidos, espacios de socializacién para sujetos con
discapacidad, fendmeno que es fruto de una nuevavision de la discapacidad. Al transitar
porestasinstituciones elindividuo pasa a seralin mas controlado, clasificadoy excluido;

”

continda apartado, perteneciendo “al resto”, “a los distintos”, a pesar de formar parte
de estos espacios, generados en el marco de politicas sociales mercantilizadasy pobres.

20. Este término es utilizado por el equipo de investigacion de la UNER, el cual hace referencia a “formas de inclusién
que marcan una vez mas la sensacion de estar dentro pero diferenciada de los otros no discapacitados. Esta situacion
de plantear las politicas piblicas para los discapacitados diferenciadamente de las demds acciones del estado, van
acompafiadas de una valoracién moral respecto de la discapacidad que le otorga un plusvalor positivo a las interven-
ciones de los funcionarios politicos” (Rosato y Angelino, 2009: 14).
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Cuando se habla sobre la modernidad, donde la salud y la educacién —instituciones de
normalizacién por definicion— califican y clasifican a los sujetos, no es para una mayor
inclusion social, sino para perpetuar este aislamiento social.

Se puede apreciar en estos relatos familiares la falta de respuestas del sistema, lo
gue genera que las propias familias tengan que salir a buscar por todos los medios
posibles soluciones alternativas ante los obstaculos planteados por la realidad,
reivindicar lo que les corresponde, o lo que creen que sus hijos necesitan para tener
una buena atencién en todos los planos, la misma atencién a la que el ser humano
considerado “normal” accede.

Procesos de subjetivacion familiar, construccion de apoyo
y respuestas colectivas

Los padres de los nifios con autismo llevan una gran carga de sentimientos como
frustracion, desgaste y desborde ante la cantidad de situaciones de presién que viven
cotidianamente. En este proceso de proyectarse, su campo de los posibles se torna
por lo general muy reducido, mientras que el campo de los posibles negados se vuelve
a veces tan vasto que lleva a que se sientan atrapados, sin saber como lidiar con las
situaciones.

Una mama de un nifio con autismo es una mama con un estado emocional
siempre al borde. (Entrevista a madre de un nifio diagnosticado con autismo, julio
de 2013)

Lidiar con esta realidad, con poco apoyo de las instituciones por las que transitan
cotidianamente, ante cuestiones como la ideologia de la normalidad y el deseo implicito
de cumplir con las expectativas, los lleva a tener una vision tragica de la situacion de
discapacidad de su hijo, mas marcada que cuando recibieron el diagnéstico, debido a
que, ante elimpacto primario de pensary proyectar que este no cumpla con lo esperado,
las familias realizan un “duelo”. Sin embargo, algunas familias logran trascender
esta situacion y buscan respuestas desde el mismo grupo familiar, asumiendo las
necesidades de su hijo como propias de la familia en su totalidad, e inclusive de otras
familias que comparten la misma realidad.

Mioto (1997: 122) define familia como:

[...] um ndcleo de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um
lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham unidas (ou nao) por lagos
consanguineos.

Es necesario dejar en claro que existen diferentes arreglos familiares que parten de un
determinado contexto social, cultural, econémico y politico, cuestiones a tener en cuenta
cuando se analizan las familias, debido a que inciden directamente en las diferentes
conformaciones. En este sentido, Jelin (1998: 97) explicita:
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[...] el bienestar familiar se halla condicionado por la manera en que los
miembros del grupo aprovechan las oportunidades que las estructuras productivas
y sociopolitica les ofrecen en cada momento.

Esnecesarionoperderdevistaquelafamilia, sucomposicionysubienestardependen
directamente de fenémenos de corte mas universales, que condicionan directamente
el campo de los posibles de determinado grupo a la hora de proyectarse como tal. La
familia en su conjunto puede ser tanto un posibilitador como un obstaculizador de los
procesos de objetivacion de cada uno de sus integrantes.

Lo importante a resaltar en estas resefias tedricas en cuanto a la mediacién familiar
es la peculiaridad de determinar, limitar o potenciar una determinada problemaética en
uno de sus miembros. Como dice la autora, la familia a priori no puede ser considerada
un lugar de felicidad; puede significar un lugar de “felicidad” o de “infelicidad” para
una persona (Mioto, 1997).

La federacién se conforma [a partir de] de un grito de voz de los padres [...] Yo
me integro porla necesidad de ver que sola, como asociacién de padres con padres
alrededor, lo Gnico que haciamos eran politicas para el colectivo, ;entendés? Y no
podiamos insertarnos en el gobierno [...] Hay aspectos juridicos, legalesy politicos
que tenés que conformar vos para poder acceder a conversar con el gobierno [...].
(Entrevista a madre de un nifio diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Los padres entrevistados son sujetos con gran participacién social, en movilizaciones,
asociaciones e inclusive participes de la Federacion Autismo Uruguay, fundada en
2011 por diversas asociaciones, lo que habla de individuos que se han transformado
a si mismos y son activos dentro de la arena politica a partir de grupos de la sociedad
civil. Es necesario problematizar qué pasa con aquellos padres que ni siquiera estan
incluidos en estos espacios.

Lo que sucede mas es la remada individual a codazos de cada familia como
pueda. (Entrevista a madre de un nifio diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Los sentimientos de frustracién, cansancio y desborde son consecuencia de una
realidad en que las instituciones no facilitan, no apoyan, sino que por lo general tienden
a ponerobstéaculos burocraticos desde la desinformacion, que pueden llevar a la familia
a situaciones de fragmentacion interna debido a la presién que esto genera. La familia
se vuelve depositaria total de las desigualdades del sistema. Inclusive el enfrentarse
cotidianamente con respuestas brindadas desde los objetos fijados, la naturalizacién,
cuestiones que componen el mundo de la pseudoconcrecion (Kosik, 1967) culminan
generando unavision negativa de los posibles que posee la familia ala hora de pensarse
como proyecto.

El escaso apoyo que identifican los padres de estos nifios son algunos grupos,
generados por las mismas asociaciones de padres, que llevan adelante encuentros
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donde colectivizan sus problemas y sus situaciones singulares de vida. A su vez, ellos
mismos los identifican como necesarios en un comienzo para darse cuenta de que es
una problematica que no solo enfrentan ellos. Les permite salir de esa vision tragicay
negativa que en un comienzo predomina.

Es algo muy minimo... Te sirve para ver que no sos marciano. (Entrevista a
madre de un nifio diagnosticado con autismo, julio de 2013)

Cabe destacar que la praxis desde lo politico a nivel de movimientos sociales aporta
como respuesta a un rompimiento con la vida cotidiana que permite reflexionar y
repensar, en conjunto con otros sujetos en la misma situacion, los obstaculosy posibles
respuestas a las probleméaticas comunes, mediando entre “jerarquia consciente e
inconsciente” (Heller, 1985).

El hecho de que no haya respuestas concretas en cuanto a una equidad de
oportunidades para aquellos nifios con autismo en los distintos ambitos de su
proyecto de vida, el hecho de que todo el “peso” recaiga sobre la familia lleva a generar
sentimientos negativos que repercuten a su vez en quienes funcionan como principal
apoyo de ese nifio.

Cuestiones como la falta de respuestas, de apoyo, de informacién a nivel social con
respecto a la tematica hacen que a su vez la discriminacién sea mayor. Las respuestas
con carga valorativa negativa contindan afectando y resquebrajando a las familias que
tienen esta realidad diariamente, y si no logran superarlo terminaran impactando en el
nino, obstaculizando su proyecto de vida como ser social.

Por dltimo, es importante resaltar la incertidumbre de estas familias acerca del
futuro, debido a lo limitado de los recursos que fomenten la inclusién, la autonomia,
sirvan de sostén y guia de estos nifos. El futuro se vuelve un tema totalmente oscuroy
negativo, que algunos padres prefieren no aventurarse a pensar.

Reflexiones finales

Alos referentes adultos de un nifio con autismo les resulta extremadamente complejo
encontrar herramientas pertinentes para enfrentar la situacién de discapacidad de su
hijo, debido a la falta de apoyo institucional que los guie. El proyecto de vida de ese nifio
esta practicamente en manos de la iniciativa familiar, ya que es la familia la que puede,
mediante un proceso de rompimiento con la vida cotidiana desde la praxis politicay la
reivindicacion de derechos, lograr una visidn menos tragica y negativa de la situacién
de discapacidad de estos nifios, que les permita proyectarse, lidiar con situaciones
complejas que nacen de un entorno social totalmente discapacitante.

Esto lleva a pensar que la blsqueda de respuestas y las luchas que permitan
expandir el campo de los posibles resultan un elemento fundamental para imponerse
ante la visién negativizada del nifio con autismo. El individuo se define en su negacién
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por el campo de sus posibles negados (Sartre, 1963), y contrarrestar dicha realidad
mediante la lucha grupal parece ser la respuesta a la hora de enfrentar problematicas
comunes a todo el colectivo de padres. Por lo tanto, resultaria fundamental que dentro
de los accionares de las distintas instituciones se fomentaran espacios de encuentro
diario donde los padres pudieran apoyarse y contenerse, alimentando la cohesiény la
pertenencia como grupalidad.

En cuanto a las respuestas dadas, se puede apreciar una ldgica claramente
medicalizadora, de recursos extremadamente escasos, poco especificos, tanto desde
la salud como desde la educacién, mas atn en las politicas plblicas, donde se percibe
una mayor carencia en estos aspectos. El Estado brinda una limitada cantidad de
recursos, para acceder a los cuales se debe demostrar la condicién de discapacidad,
volverla visible a fin de obtener un pequefio monto de dinero, claramente insuficiente
ante las carencias en materia de atencién y el alto costo de las escasas respuestas por
fuera de lo estatal que aborden la temética autismo.

En el ambito de lo privado se ofrece un reducido abanico de oportunidades a un
altisimo costo, al que algunos padres logran acceder gracias al impulso individualy sus
posibilidades econémicas. Pero ;qué pasa con aquellos que no cuentan con el poder
adquisitivo suficiente para costear un acompafante, un centro especializado, clinicas
de atencion privada, entre otros recursos?

Sepudo apreciarclaramente como lavisién negativa emerge de un vasto campo de los
posibles que le son negados a este nifio con autismo por el sistema que lo discapacita,
etiqueta y diferencia del resto. Esto lleva, por lo general, a que las familias sientan el
desgaste, la frustracién y el cansancio, fruto de situaciones de presion, incertidumbre,
desorientacion, desinformacién, falta de apoyo y guia para enfrentar cuestiones que
hacen a sus vidas cotidianas, que emergen por su condicién de ser padres de un nifo
con autismo.

El sistema busca como respuesta llevar la diferencia a la “normalidad”, y aquellos
atributos que no logren ser corregidos para aproximarse a la “linea de normalidad”
permaneceran excluidos. Porlo tanto, esta idea de buscar la “normalidad” esta implicita
en el sistemay en las instituciones que la componen, incluida la familia.

Ademas, estas cuestiones inciden directamente en el proyecto de vida de la familia,
cuyos miembros no pueden proyectarse con seguridad debido a la incertidumbre y la
falta de respuestas concretas a sus situaciones singulares. No existen respuestas que
permitan una proyeccion clara.

La Unica alternativa resulta ser la lucha individual y grupal, que busca reivindicar
derechos que parecen limitarse a los margenes de un papel, en planos tedricos, para
llevarlos a lo practico; derechos que se ven vulnerados cotidianamente ante una
falta de equidad en las oportunidades, un limitado abanico de posibilidades para el
proyecto de vida.
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Las maltiples determinaciones desde esta modernidad demarcatoria y excluyente,
en un Estado neoliberal donde la razén instrumental es utilizada para generar exclusién,
controlar, etiquetar y catalogar a los sujetos dentro de una légica capitalista, es lo que
genera como consecuencia directa un todo social discapacitante, del que las familias
entrevistadas no son ajenas; consecuencia de procesos de desigualdad que moldean
cotidianamente a los individuos que componen la sociedad actual.

El ndcleo del cuestionamiento y el debate desde el punto de vista ético seria:
;hasta qué punto y con qué costos es correcto exponer a las personas en situacién de
discapacidad —en este caso, nifios con autismo— a tratamientos de normalizacién que
buscan adaptarlos a lo instaurado como consecuencia de un sistema que no es para
nada contemplativo ante la diversidad?
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CAPITULO 9

LA ADOPCION DE NINOS/AS Y
ADOLESCENTES EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD, ¢UN SUENO O UNA
REALIDAD? UNA APROXIMACION A LA
CIUDAD DE SALTO

Marisabina Minteguiaga®
Resumen

Mediante la presente investigacion se intent6 elaborar un analisis reflexivo acerca
de la adopcidn de nifios/asy adolescentes en situacion de discapacidad en la ciudad
de Salto, basandose en la interrogante: ;un suefio o una verdadera realidad? Se
parti6 de la percepcion de una situacion paradéjica: por un lado, la presencia de mas
de cuatro centenas de parejas que esperan por adoptary, por otro, una cantidad de
niflos/as y adolescentes institucionalizados que desean formar parte de un hogar.
Para abordar esta tematica se realizaron diferentes entrevistas a profesionales
integrantes del equipo de Adopciones Prioritarias del Instituto Nacional del Nifio
y Adolescente del Uruguay (INAU), licenciados en Trabajo Social del INAU Salto y
referentes familiares de hogares adoptivos de nifios/as y adolescentes en situacion
de discapacidad de esa ciudad. Es preciso destacar que, si bien las dos familias
entrevistadas expresaron que en un primer momento no tenian pensado adoptar un
nifio/a en situacion de discapacidad, cuando se presenté la oportunidad no dudaron
en aceptarla. En lineas generales se pudo concluir que la sociedad saltefia se
asemeja al imaginario colectivo imperante, que actta en funcién de las prenociones
que le adjudican al “discapacitado” un lugar inferior al de aquel que no lo es, donde
cuesta pensary entender que antes que nada son personasy, como tales, gozan de
los mismos derechos, como el de crecer en el seno de una familia, en un ambiente de
felicidad, amory comprension.

Introduccion

En el presente documento se engloban las ideas principales de la monografia final
de grado exigido en el curriculo de la Licenciatura en Trabajo Social de la Facultad de
Ciencias Sociales de la Universidad de la Repiblica, tutoreada por la docente Maria
Noel Miguez y defendida en el afio 2011 en la sede Regional Norte - Salto.?

21.Licenciada en Trabajo Social.
22. Dicha investigacion fue realizada durante el afio 2011, por lo que es posible que determinados datos estén
desactualizados.
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Se parti6 de la percepcidn de una situacién paradéjica: por un lado, la presencia de
mas de cuatro centenas de parejas que esperan por adoptary, por otro, una cantidad
de nifios/as y adolescentes institucionalizados?? que desean formar parte de un hogar.
Esta realidad sigue siendo sumamente compleja y no puede ser abordada en forma
superficial, ya que comprende aspectos muy importantes de la persona.

Si bien la discapacidad constituye un area de abordaje desde diversas disciplinas,
en este trabajo se profundizara en el enfoque social, procurando aportar una mirada
que permita incorporar las nociones de sujeto de derecho, ciudadania e inclusion
como elementos claves para lograr la justicia y la igualdad social de aquellos que se
consideran “diferentes”.

De acuerdo a los fines de este estudio, se considera pertinente tomar una concepcién
de discapacidad que permita reconocerla como una construccién social. Esto significa
que no esalgo dado, sino que se encuentra determinado por los patrones de normalidad/
anormalidad establecidos por la sociedad. En este sentido, la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (cppp) establece:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plenay efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas. (cbPD, 2006: 4)

Mediante esta definicién se deja en evidencia que al hablar de discapacidad se
debe tener en cuenta el contexto social, el entorno donde se encuentra la persona, que
en definitiva es lo que agrava o provoca la “discapacidad”.

A lo largo de este trabajo se opta por referirse a esta poblacién como personas
en situacion de discapacidad, puesto que la discapacidad no es algo estatico sino
un fenémeno en movimiento, donde la persona (sujeto de derecho) estd en una
determinada situacion, transversalizada por su tiempo y espacio, que puede variar.

El trabajo toma la postura de Lourau (1988), quien plantea una légica de exposicién
en cuanto al andlisis institucional mediante tres momentos dialécticos: universal,
particulary singular. Sobre esa base, se estructuré en tres capitulos analiticos, buscando
realizar un recorrido conceptual desde lo mas amplio hasta lo méas concreto: partiendo
de lo “universal”, se comienza haciendo referencia a “La concepci6n de la discapacidad
en el mundo social y la adopci6n en su significado simb6lico”; luego se hace alusién a
la “Adopcién en Uruguay”, y finalmente se indaga en un aspecto méas especifico, como
lo son las “Posibilidades reales de adopcion de niflos/asy adolescentes en situacion de
discapacidad en la ciudad de Salto”.

23. Los nifios/as y adolescentes institucionalizados son aquellos que se encuentran en hogares oficiales del INAU 0
en los que tienen convenio con el INAU.
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Desarrollo

Se comienza con un recorrido histérico para registrar cémo se han ido construyendo
con el paso del tiempo las categorias normalidad/anormalidad, entendiendo que en
el mundo social nada estd dado con anterioridad, sino que todo forma parte de un
proceso en construccion. En este sentido, desde la linea de pensamiento de Foucault,
se entiende que los sujetos no poseen una esencia innata, sino que son construidos
mediante dispositivos de control, de representaciones del deber ser determinadas por
la sociedad y el momento histérico en el cual se encuentren. Asi, aquellos sujetos que

” 6

no se ajusten a este modelo dominante seran considerados “desviados”, “anormales”.

Cada cultura define de una forma propia y particular el dambito de los
sufrimientos, de las anomalias, de las desviaciones, de las perturbaciones
funcionales, de los trastornos de conducta [...]. (Foucault, 1990: 13)

Sobre esta base resulta fundamental destacar el caracter de construccion social
que este autor le adjudica al concepto de norma. Es decir, no se trata de una idea
que se origina naturalmente, sino que es algo imperativo, que justifica determinada
intervenciony legitima el ejercicio del poder. Es un instrumento que ubicé a cada sujeto
de la sociedad en determinado lugar de acuerdo a su condicién, y los poseedores
del “saber” son los encargados de diagnosticar ese lugar, ademas del tratamiento
correspondiente para aquellos que no ajustan su comportamiento al orden esperado,
al deber ser.

La norma conduce a un encuadre estandarizado al que son sometidos los sujetos,
estableciendo una clara diferencia entre aquellos que orientan su comportamiento
dentro de lo esperado y aquellos que no lo hacen, los “normales” y los “anormales”,
respectivamente.

Analizando el planteamiento de Foucault (1990), se puede decir que a lo largo
de la historia el sujeto catalogado como “anormal” ha sido acompafiado de la
nocion de individuo “peligroso”, de aquello que, en palabras del autor, “combina a
la vez lo imposible y lo prohibido”. Siempre se lo ha relacionado con las técnicas de
adiestramiento del cuerpo, del comportamiento, de las aptitudes; técnicas empleadas
con el fin de educary reformar a los “incorregibles”.

Al parecer, desde la ideologia de la normalidad, las personas en situacion de
discapacidad son definidas por lo que no tienen —su déficit, su desviacion y su falta—,
que paralelamente confirma la “completud” del resto de los sujetos, que suelen ser
igualados a los normales. En este sentido, Rosato y Angelino (2009) introducen el
término industria de rehabilitacion para hacer referencia al conjunto de tratamientos
a los que deben someterse las personas en situacion de discapacidad para ajustarse
(o intentar hacerlo) al modelo estandar establecido socialmente. Esto refleja que la
sancién impuesta por la sociedad al “discapacitado” no es punitiva sino correctiva.
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La concepcidn de discapacidad ha experimentado transformaciones a lo largo de
la historia. En el desarrollo de la humanidad, se han escuchado y se escuchan en lo
cotidiano distintos términos para referirse a las personas que presentan algdn tipo de
deficiencia, entre ellas invdlido, retrasado, incapaz, minusvdlido, discapacitado, con
capacidades diferentes. No se trata de simples nomenclaturas, sino que contienen
una importante carga valorativa y representan las diversas modalidades con las que se
concibe, se relacionay se ubica a estas personas en la sociedad (Miguez, 2009).

En un comienzo la discapacidad era vista como un fenémeno lineal unidireccional,
sin tener en cuenta su complejidad, haciendo referencia a un abordaje exclusivamente
negativo, senalando la pérdida, laanormalidad, la restriccién, laausencia, la desventaja,
ellimitey laimposibilidad de estas personas, sin tener en cuenta los aspectos positivos
que ellas presentan. Tras diversos cuestionamientos, la Organizacién Mundial de la
Salud (oms) ha evolucionado en esta conceptualizacidn, tomando la discapacidad como
un término genérico, vinculado ademas con el medio social en el que se encuentra la
persona. Sin embargo, mas alla de la incorporacidon de factores contextuales y barreras
sociales, aln se sigue adjudicando la responsabilidad de su condicion al sujeto, se
sigue estableciendo una “media”, un modelo estandar desde el cual comparar las
conductas de las personas.

Concebir la discapacidad como una produccién social, inscripta en los modos de
produccién y reproduccién de la sociedad, supone romper con la idea de déficit, su
pretendida causalidad biolégica y consiguiente caracter natural, a la vez que posibilita
entender que su significado es fruto de una disputa o consenso, que se trata de una
invencion, de una ficcién y no de algo dado (Rosato y Angelino, 2009).

En el contexto de esta sociedad disciplinar construida desde la modernidad, la
familia ocupa un lugar central, como encargada de controlar el &mbito de lo privado.
Al respecto, Lévi-Strauss (1986) establece que el nicleo familiar esta constituido por
aquellas personas que, por cuestiones de consanguinidad, afinidad, adopcidn u otras
razones diversas, han sido acogidas como miembros de ese grupo familiar.

Como se puede observar, en este planteamiento se introducen términos como
afinidad y adopcion, los que en cierta medida permiten incorporar a la estructura
familiar sujetos que no necesariamente compartan lazos biolégicos.

Se debe reconocer que la adopcion es un hecho social cuya existencia se remonta
al origen mismo de la humanidad, representada en ceremoniales religiosos, mitos,
leyendas, etc., cuya concepcién ha cambiado a través del tiempo.

Elverbo adoptar proviene del latin adoptare —de ad ‘a’ y optare ‘desear’ — y significa
recibir como hijo, con los requisitos y solemnidades que establecen las leyes, al que no
lo es naturalmente. Optare, en un sentido recto es ‘elegir’, ‘escoger’ e incluso ‘desear’
(Giannasi, 2009).
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Como se puede observar, desde la propia etimologia se transmite que adoptar
hace referencia al interés del adulto en tener un hijo/a y no al derecho del nifio/a o
adolescente a crecer dentro de una familia.

El 6rgano rector en materia de nifiez y adolescencia en el pais, el INAU, surgié en
1934 como Consejo del Nifio, poco después de la promulgacién del Codigo del Nifio.

En esa época se comenz6 a reconocer que el niho tiene derechos inherentes a su
condicién, razén fundamental que condujo a la redaccion del Cédigo y a la creacién de
un organismo especializado para la atencién de la infancia.

Dicho organismo ha experimentado diversas transformaciones a lo largo
del tiempo. En sus inicios, el Consejo del Nino presentaba un claro enfoque
médico y juridico; las divisiones en su interna se basaban en las edades y no en
las problematicas de los ninos. Ademas, en los “hogares” se percibia una fuerte
influencia religiosa, criterios represivosy funcionarios que actuaban como vigilantes
carcelarios, sin dar lugar a la libertad de expresion de los nifios/as y adolescentes
que alli se encontraban (INAU, 2011).

Las modificaciones en este instituto han acompanado los cambios contenidos en el
Codigo de la Nifiez y la Adolescencia (cNA), que de alglin manera se han ido adaptando
a la realidad del pais y brindando respuestas a las situaciones que viven los nifios/as
y adolescentes en la actualidad. Es asi que uno de los cambios mas significativos del
nuevo Codigo es la incorporacion de la nocidn de nifio/a y adolescente como sujeto de
derecho, dejando atras la concepcidn romanista de percibirlo como objeto de asistencia,
postura a la que adhiere el Cédigo Civil uruguayo.

El INAU, como organismo encargado de promover y proteger todas aquellas
cuestiones referidas al nifio/a y al adolescente en Uruguay, desarrolla diferentes
programas con el fin de garantizar el ejercicio efectivo de la ciudadania de su poblacién
objetivo. Asi, desde dicho organismo se trata de impedir la “institucionalizacién” del
nino/a o adolescente que reside de forma permanente en alguno de sus hogares. En
estos centros se brinda proteccion a todos aquellos niflos/as y adolescentes que lo
necesiten, pero lo que se busca es proveer un hogar de forma temporal mientras se
logra, cuando eso es posible, el fortalecimiento de su familia biolégica y se realiza el
tramite de reintegracion (Departamento de Adopciones del INAU, 2011).

El programa Acogimiento Familiar es una de las modalidades que el INAU emplea
para brindar proteccion de forma temporal a aquellos nifios/as y adolescentes cuyas
familias biol6égicas no pueden proporcionarsela, evitando la institucionalizacion de esa
persona. Mientras las familias de origen trabajan junto a un grupo de técnicos intentando
potenciarse y recuperar su capacidad de proteccion, los nifios/as y adolescentes se
encuentran en un hogar alternativo, respetando asi su derecho a vivir en el seno de una
familia (Aradjo, 2008).
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Al respecto, la asistente social del INAU Salto mencion6:

El fortalecimiento de la familia biolégica resulta clave en el programa; de lo
contrario, si no se busca la reintegracion, careceria de sentido. También se debe
realizar desde el equipo técnico un trabajo con los nifos/as y adolescentes
que enfrentan esta situacion, ayudandolos a comprender que se encuentran en
esta familia de forma transitoria, ademas del acompafiamiento de los “padres
temporales”, a los que es necesario preparar emocionalmente para aceptar la
partida del nino/a o adolescente [...]. (Entrevista realizada en junio de 2011)

Como érgano rector en materia de infancia y adolescencia en Uruguay, el INAU es
el encargado de proponer, fiscalizar y ejecutar politicas referidas a la adopcion. Es el
Gnico organismo competente para ello, a través del equipo técnico especializado en la
materia y el Registro General de Adopciones.

La ley nacional vigente en lo que respecta a adopcién es la 18.590,% de octubre de
2009, la cual modifica varios articulos del Cédigo de la Nifiez y Adolescencia, publicado
en 2004 (ley 17.823).

Teniendo en cuenta la postura del INAU al asumir que la adopcién constituye la
restitucion del derecho a vivir en familia® para los nifios/as y adolescentes que por
diversos motivos no pueden ser cuidados por sus familias de origen, el articulo 137 de
la ley 18.590 establece:

La adopcion de nifios, nifias y adolescentes es un instituto de excepcién, que
tiene como finalidad garantizar el derecho del nifio, nifia 0 adolescente a la vida
familiar, ingresando en calidad de hijo, con todos los derechos de tal, a una nueva
familia. (CNA, 2009: 4)

Mediante la conceptualizacion expresada se respeta el derecho del nifio/a a crecer
y desarrollarse dentro del seno de una familia, como lo establece el articulo 12 de la ley
17.823. Ademas, la normativa reciente promueve el reintegro del nifio/a o adolescente a
su familia biolégica, dejando la adopcidn para una instancia posterior. En este sentido,
el Estado debe proporcionar los recursos necesarios para que los propios padres
o cualquier integrante de la familia se encarguen del cuidado y la proteccién de esa
persona. Recién luego de haber agotado todos los recursos sin una respuesta, el nifio/a
o adolescente estara en condiciones de adoptabilidad (cNA, 2009).

Como aspectos principales de esta nueva normativa se reconocen dos posturas
claras: por un lado, la potestad del INAU sobre los temas referidos a adopcion

24. Constitucion de la Repiblica Oriental del Uruguay, disponible en <http://www.constitucionuruguaya.eluruguayo.
com/Derechos-deberes-y-garantiaso2.htm».http://www.constitucionuruguaya.eluruguayo.com/Derechos-deberes-y-
garantiaso2.htm.

25, Este derecho queda establecido en el articulo 40 de la Constitucién de la Repiblica: “La familia es la base de
nuestra sociedad. El Estado velara por su estabilidad moral y material, para la mejor formacion de los hijos dentro de
la sociedad”.
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otorga cierta garantia y permite un mayor control sobre las “guardas puestas”,
término empleado para denominar a las entregas directas de los nifios/as recién
nacidos; por otro, el equipo técnico de este organismo tiene un poder de decision
casi “monopélico” cuando se trata de elegir las familias adoptantes, y su criterio de
seleccion es el Gnico habilitado para llevar a cabo un proceso de adopcién. Ademas,
el marco juridico nacional explicita claramente el derecho del adoptado/a a saber
su condicién de tal a la mas temprana edad, dentro de lo que sea aconsejado a los
padres seglin el caso concreto.

El proceso que debe realizar una familia interesada en llevar a cabo un tramite de
este tipo es un tanto complejo, teniendo en cuenta que se trata de un cambio de filiacién
definitivo, de una persona que se incorporard a una familia distinta a la biolégica v,
en la mayoria de los casos, totalmente desconocida hasta el momento. La primera
instancia consiste en una entrevista de la familia interesada en adoptar con el Equipo
Técnico Especializado en Adopcién, donde se les informara sobre el proceso y también
se trabajara sobre los aspectos que motivaron ese interés. Finalmente, se les entregara
el listado de la documentacién requerida para inscribirse en la lista de aspirantes a
la adopcion, para lo cual esta primera entrevista es un requisito indispensable. Una
vez presentada esta documentacion, se inicia un expediente que llevard como fecha de
registro el dia en que se realiz6 la inscripcién (INAU, 2011).

Cumplido este paso, comenzara la etapa de evaluacién social y psicolégica a cargo
de los profesionales especializados que forman parte del equipo. En caso de que la
familia redna los requisitos legales y técnicos, continuara el proceso pasando a integrar
el Registro Unico de Aspirantes (RuA) a la Adopcién, ordenado cronolégicamente segin
la fecha de inscripcién (CNA, 2009).

La evaluacion de los profesionales procura determinar las caracteristicas y
capacidades de los postulantes para responder a las necesidades de un nifio/a o
adolescente en condiciones de adoptabilidad,?® no solo a corto, sino fundamentalmente
a largo plazo (INAu, 2011).

A partir del RUA y mediante diferentes modalidades de abordaje, los futuros
adoptantes iniciaran una etapa de preparacion para llevar adelante la maternidad y/o
paternidad por adopcién. Posteriormente, una vez seleccionados como familia para dar
respuesta a las necesidades de quien o quienes lo necesiten, se les brindara toda la
informacion y los antecedentes que tiene el Departamento de Adopciones acerca del
nino/a o adolescente, para que puedan tomar la decisiény asumir la responsabilidad de
maternar o paternar para el resto de la vida. A partir de ese momento, el Departamento
otorgara latenencia provisoria de caracteradministrativo, y la dupla técnica responsable
de la valoracién apoyara y acompanard el nuevo vinculo establecido y aportara
informacion al juez competente de forma regular (INAU, 2011).

26. Un nifio/a o adolescente se encuentra en condicion de adoptabilidad cuando asi lo determina el Poder Judicial,
que otorga la separacion de su familia biolégica, y es este un “aval” para que pueda integrarse a una familia distinta
a la de origen.
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Como se ha mencionado, en una de las etapas del proceso de adopcién el INAU
otorga los “antecedentes”?” del nifio/a o adolescente en condicion de adoptabilidad
a la familia interesada; esta “evalta” la historia de vida del futuro adoptado y decide
concretar o no la adopcién. Entonces, ;ddnde queda lo establecido juridicamente
sobre el interés superior del nifio/a o adolescente? ;Hasta qué punto interfieren las
subjetividades y los intereses de los adultos?

Teniendo en cuenta lo expresado en el cNA, todo nifio/a o adolescente tiene derecho
a desarrollarse en el seno de una familia, méas alla de su historia de vida, en la que poco
ha influido su poder de decisién.

En términos generales, este proceso se extiende alrededor de cuatro anos, lo
que, sumado a la complejidad que lo caracteriza, lleva a que finalmente sean pocas
las familias que logran concretar el tramite. Es notoria la brecha entre adopciones
concretadas y nimero de familias inscriptas como aspirantes a adoptar: en 2010 eran,
respectivamente, 24 y 409. A simple vista parece algo ilégico, pero deja de serlo si
tenemos presente que estas cifras involucran a personas, y aliin mas, representan el
futuro de muchas personas.

Al profundizar sobre las adopciones realizadas de nifios/as y adolescentes en
situacion de discapacidad, se debe mencionar que dentro del Departamento de
Adopciones del INAU se encuentra el Programa de Adopciones Prioritarias, como una
alternativa diferente a la tradicional, en la que la familia interesada ya conoce o tiene
contacto con elnifio/a o adolescente que pretende adoptar. En las entrevistas realizadas
a este equipo se manifestd:

En nuestro pais hay muy pocos casos de adopciones con estas caracteristicas,
no hay una gran amplitud hacia la discapacidad; al contrario, no hay una cuestion
social y cultural de preparar la documentaciéon del nifio para una adopci6n
futura. Desde la puesta en funcionamiento de este sistema hasta la actualidad,
se han realizado 16 adopciones. Alglin que otro caso ha sido de la propia lista
del departamento [...], pero en general aparecen adoptantes desde la sociedad.
(Entrevista realizada a licenciada en Psicologia integrante de Adopciones
Prioritarias del INAU, Montevideo, julio de 2011)

La directora del Departamento de Adopciones expresd que, a pesar de que gran
parte de las parejas consideran no estar preparadas para enfrentar situaciones de este
tipo, los profesionales especializados trabajan junto con ellas buscando sus fortalezas y
acompafan el proceso para que “crezcan como papas”. Destaca, ademas, la existencia
de casos en los que las familias logran percibir esta opcion, y otros en que mantienen
su “deseo” inicial, y aqui se respeta su decisién. Entiende que no es una situacion
sencilla, pero también encuentra en ella una importante carga social (Departamento de
Adopciones del INAU, 2009).

27.Antecedentes en lo que respecta a salud, educacion, familia de origen, motivos de ingreso a la organizacién, etc.
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Cuando tratds de lograr que la persona piense en la posibilidad de una
adopcién de un nifio con discapacidad, la mayoria no te logra entender, se
mantienen bastante férreos que no, te justifican que han tenido que pasar
muchas situaciones dolorosas enbuscade un hijo biolégico, como lafertilizacion,
y que prefieren un nifio sano para evitar mas dolor. [...] Son muy pocos los que
si se abren, y estas personas han mostrado una posicién espiritual muy linda
y admirable. (Entrevista realizada a licenciada en Psicologia integrante de
Adopciones Prioritarias del INAU, Montevideo, julio de 2011)

En cambio, las personas que se presentan directamente a Adopciones Prioritarias
lo hacen ya pensando en un nifo/a o adolescente en situacién de discapacidad en
particular. La licenciada en Psicologia de este equipo mencioné que, si bien aqui se
acortan los tiempos, esto se relativiza de acuerdo a la situacién en que se encuentran
las personas interesadas:

Hay quienes se muestran con mucha prisa para concretar la adopcién, hay
otros que necesitan procesarlo aln mas, necesitan mas apoyo de este equipo
para lograr la preparacion personal que esto implica. (Entrevista a licenciada
en Psicologia integrante de Adopciones Prioritarias del INAu, julio de 2011,
Montevideo)

Sefalé, ademéas, que todas las personas que han sido protagonistas de este
tipo de adopciones pertenecen al sector medio o medio-bajo de la sociedad, y, en
el caso de que hayan sido personas solas, han sido siempre mujeres. El dato pone
de manifiesto, en cuanto a clase social y género, qué sectores del colectivo social se
encuentran interesados y sensibilizados con esta tematica.

Respecto al procedimiento adoptivo que se maneja desde este sistema, se
debe mencionar que, luego del trabajo con la familia adoptiva, se eleva un informe
psicolégicoy uno social a la directora del Departamento de Adopciones, ella lo estudia
y finalmente da el aval. Recién a partir de este momento se comienza con los tramites
judiciales de tenencia con fines de adopcion. Luego del desarrollo satisfactorio de este
proceso, y obtenida la separacion definitiva y la pérdida de la patria potestad de los
padres bioldgicos, el juez de Familia otorga la adopcion de este nifio/a o0 adolescente.

Al profundizar sobre esta tematica, resulta fundamental plantear que el organismo
rector en infancia y adolescencia del pais no cuenta con un registro preciso de los
nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad que estén en condicién de
adoptabilidad (entrevista a licenciada en Psicologia integrante de Adopciones
Prioritarias del INAU, Montevideo, julio de 2011). Se entiende que este hecho es
clave cuando se trata de determinar las posibilidades reales de adopcién de esta
poblacidn, tanto en el &mbito nacional como en el departamento en cuestién. Poco
se puede hacer por ellos si no se sabe cuantos son, dénde se encuentran y en qué
situacion estan.
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Desde el equipo técnico de Adopciones Prioritarias se reconocié que este vacio
constituye un debe importante que tiene la organizacién, elemental para establecer la
igualdad de oportunidades entre quienes anhelan formar parte de una familia adoptiva.

En eltranscurso de este trabajo se conté con la posibilidad de tener un acercamiento
a dos familias adoptivas de nifios/as en situacion de discapacidad de la ciudad de Salto,
las que relataron su historia de vida, los motivos que impulsaron la adopciény c6mo es
el vivir cotidiano con hijos en esta situacion dentro de una sociedad tan “perceptiva”,
como la defini6 una de las madres entrevistadas.

La primera familia manifesté que el deseo de la adopcidn surgid por la imposibilidad
de la pareja de tener hijos biol6gicos, razén por la cual la madre adoptiva se dirigi6 al
organismo rector de infancia y adolescencia —INAME en ese momento— en busca de un
bebé que sabfan estaba poringresar.?® Sin embrago, al llegar al Instituto se le presenté
una situacién distinta a la que se esperaba: la asistente social del lugar le planteé la
posibilidad de adoptar un bebé de cinco meses en situacién de discapacidad, que
necesitaba de una familia de forma inmediata.

Luego del primer contacto con el nifio, seglin cuenta la madre:

No dejé de pensar en ese bebé ninguna noche después de haber salido del
INAME. Pensaba cémo estaria, como se estaria criando, hasta que decidi contarle
de éla mi marido... Me dijo enseguida que si, que somos una parejay si yo estaba
de acuerdo él también lo estaria [...] Un hijo llega desde arribay no se elige cémo
es. Yo pensé: “El nos necesita a nosotros; es a él que tenemos que adoptar. Los
nifios sanos son queridos por todos, pero él no, él nos necesita a nosotros”.
(Entrevista a madre de familia adoptiva n.° 1, Salto, mayo de 2011)

En la expresién “los nifos sanos son queridos portodos” se refleja indirectamente
la exclusidn social que viven las personas en situacién de discapacidad, exclusién
de la que esta familia no fue parte, sino todo lo contrario. A esto se debe sumar el
hecho de que antes que ellos habian rechazado esta posibilidad 22 familias, entre
ellas dos médicos.

Se puede decir que la pareja realiza una especie de “eleccién”, en el sentido de que
reconoce que “ninos como él” no son comlGnmente aceptados por la sociedad, no son
los deseados como hijos adoptivos, pero ellos deciden romper con esta tendencia y
llevar a cabo el proceso de adopcion.

Cuando la madre dice “un hijo llega desde arriba y no se elige como es”, transmite
que una deficiencia no es raz6n suficiente para quitarle al nifio su condicién de hijo. Asi,
presentada la oportunidad de esta adopci6n, la familia no realiz6é una discriminacion
negativa al tomar la decision.

28. Cabe mencionar que la familia entrevistada conocia la situacion de la madre biolégica de este bebé, por lo que
tenian conocimiento de que lo darfa en adopcién.
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A partir de este convencimiento se estableci6 contacto con un abogado y dieron
comienzo a los tramites legales. Luego de unos meses, el juez otorg6 la tenencia del
bebé y al afio siguiente la legitimacion adoptiva. La pareja reconoce que gran parte
de la familia no acompaiié la decision, rechaz6 al bebéy se alej6 de forma definitiva;
pero también reconoce que el pequefio ndmero de familiares que apoyaron la
adopcidn fueron un pilar en el desarrollo de sus vidas, el sustento que necesitan
para la crianza del nifio.

En el desarrollo de la entrevista los padres expresaron una situacién inolvidable: el
momento en que una médica neuropediatra, al atender por primera vez al nifio, les dijo
que lo mejor que podian hacer era “devolverlo”, puesto que venia “lleno de problemas”.
La madre le manifestd su oposicién a tal planteamiento. “Yo le dije que no, que ella
debia atenderlo y que mi lucha por él recién comenzaba” (entrevista a madre de familia
adoptiva n.° 1, Salto, mayo de 2011).

Se debe sefialar la relacion que se establece entre la discapacidad y su caracter
biolégico, expresada en la necesidad de los padres adoptivos de poner al nifio en
manos del saber médico, mediante un tratamiento rehabilitador que le permitiera, en
la medida de lo posible, mejorar su situacion. Este deseo de “correccion” y de cambio
se transmite cuando la madre adoptiva expresa: “Lo primero que hicimos fue comenzar
con su tratamiento, el que mantiene hasta hoy” (entrevista a madre de familia adoptiva
n.° 1, Salto, mayo de 2011).

Ese tratamiento se ha extendido durante toda su vida, desde que el nifio tenia
solo unos meses hasta hoy, que tiene 12 afios. De alguna manera, esto da cuenta del
esfuerzo constante al que debe someterse la persona en situacidon de discapacidad
para asemejarse a los “normales”. En el imaginario social se mantiene la idea de que la
discapacidad es un fendmeno de caracter individual, de ese otro que tiene el problema
y se aleja del nosotros (Rosato y Angelino, 2009).

Reconozco que no fue facil, tuvimos que pasar por muchas cosas dolorosas y
momentos dificiles, pero estoy orgullosa del hijo que tengo y lo volveria a hacer
otra vez. (Entrevista a madre de familia adoptiva n.° 1, Salto, mayo de 2011)

En cierta medida, esta expresion engloba el significado que tiene para la familia
haber adoptado un nifo en situacién de discapacidad en un contexto social tan
particular como lo es la ciudad de Salto. Desde el discurso se expresa que se trata de
un conjunto poblacional donde las prenociones atraviesan con suma naturalidad la vida
cotidiana de los sujetos. Sus propios ciudadanos la caracterizan como una sociedad
“elitista”, donde prima ante todo lo material y se define lo que se es por lo que se tiene.

Yo creo que la sociedad de Salto es muy perceptiva, se fijamucho en el aspecto,
se preocupa mas en decir “jay, pobrecito!”, en darle lastima mas que en ayudarlo,
en darle un lugar. Esto yo lo puedo ver a diario con mi hijo. (Entrevista a madre de
familia adoptiva n.° 1, Salto, mayo de 2011)
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Hay que tener en cuenta que se estd frente a una sociedad con mucho
prejuicio, donde hay muchos casos de adopciones que se hacen mediante
abogados particulares, por fuera de INAU, para que nadie se entere de donde
sali6 verdaderamente ese chico. Imaginate lo lejos que estamos de la adopci6n
de chicos con discapacidad. (Entrevista a trabajadora social del INAu, Salto, mayo
de 2011)

Esprecisorealizaraquiun analisis de lo que Sartre (1963) plantea como procesualidad
dialéctica entre lo individualy lo colectivo, el vaivén constante entre el mundo socialy el
sersingular. En este caso, la familia constituye ese serindividual que logra trascender lo
estigmatizante y actla mas alla de lo impuesto por el ser genérico, la sociedad.

Por otra parte, en el acercamiento a la segunda familia entrevistada se mencion6
que la decision de adoptar surgié por el deseo de la pareja de tener un cuarto hijoy la
probabilidad de riesgo de un nuevo embarazo, luego de tres partos mediante cesarea.

La posibilidad de una adopcién siempre habia estado presente, hasta que una
conocida de la familia les ofreci6 una bebé de nueve meses que hacia varias semanas
habia trasladado desde el hospital a su casa, ya que necesitaba un cuidado especial
a raiz de un importante golpe en la cabeza,? y su madre bioldgica, luego de dar a luz,
habia partido del centro de salud dejando a la pequefia en manos de las enfermeras.

Una vez que esta situacién fue puesta en conocimiento del INAME, se resolvid la
institucionalizacién de la nifia de nueve meses. Luego los padres adoptantes se
inscribieron en la lista de aspirantes del DYLAYA.3° Transcurridos cinco meses recibieron
una respuesta positiva del Departamento, que les otorgaba la “licitacién”3* de la nifia, y
luego de varios afios cumplieron los tramites de legitimacion adoptiva.

Tal como ocurri6 con la familia anterior, ante la primera consulta con el médico y
frente al diagnéstico presentado, se planted la posibilidad de suspender el proceso
de adopcion.

Nosotros le dijimos que no, que la habiamos elegido a ella y continuariamos
con ella para siempre, porque ya formaba parte de nuestra familia. (Entrevista a
padre de familia adoptiva n.° 2, junio de 2011, Salto)

Durante la entrevista también se mencion6 que desde el principio la pareja cont6
con el apoyo de toda la familia, lo que la impulsé a seguir adelante con la adopci6n.
En cuanto a la deficiencia que presenta la nifia, se expresé que, si bien se manifiestan
ciertas limitaciones, se ha intentado brindarle todo el estimulo posible e insertarla en
diversas actividades, de manera de favorecer su desarrollo.

29. Es importante mencionar que la nifia no nacié con la discapacidad, sino que esta fue generada por el golpe, lo
que le provocé un coagulo cerebral con miltiples consecuencias.

30. Departamento de Legitimacién Adoptiva y Adopcidn, que hoy es el Departamento de Adopciones del inau.

31. Se debe mencionar que licitacién es el nombre del documento que se les entregé a los padres adoptivos en ese
momento.
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Ella llevd una vida normal, ella lleva una vida totalmente normal. Desde
chiquita se la ha llevado a jardin de infantes, escuela, computacién, danza, a una
fonoaudiologa, y hoy con catorce afios va a un centro integral. (Entrevista a madre
de familia adoptiva n.° 2, junio de 2011, Salto)

Con esta expresidn la familia hace referencia al intento de acercarse a esa media
de la poblacién, a ese estandar “normal” que es impuesto desde la sociedad. En ese
sentido, se considera que la constante insercién de la nifia en distintas actividades
responde a lo que la autora plantea como “correccién” de lo “desviado”. De este
modo, el jardin de infantes, la escuela y la fonoaudi6loga constituyen, en términos
de Foucault, “dispositivos” que le permitiran a esta nifia corregir sus incompletudes
y acercarse a lo “humano”.

Ante lo expresado en las entrevistas se puede decir que, si bien ninguna de las
dos parejas tenia pensado en un primer momento adoptar un nifio/a en situacién de
discapacidad, presentada la oportunidad no la rechazaron. Es preciso destacar que
ambas adopciones fueron realizadas bajo la normativa juridica anterior (ley 17.823),
por lo que aln no estaba establecida la centralidad de INAU en lo referente a tramites
de adopcion.

Reflexiones finales

En el desarrollo de este documento se encontrd que la sociedad saltefia se asemeja
al imaginario colectivo imperante, el que actla en funcién de las prenociones que le
adjudican al “discapacitado” un lugar inferior al de aquel que no lo es. Cuesta pensar
y entender que antes que nada son personas y, como tales, gozan de los mismos
derechos, como el de crecer en el seno de una familia, en un ambiente de felicidad,
amory comprension (Declaracion Universal de los Derechos del Nifio, 1959).

Si bien se estan originando nuevos espacios que dan cuenta de la reciente
predisposicion e interés sobre la tematica, como es el caso de Adopciones Prioritarias,
aln quedamucho porhacer, en elambito estataly de politicas piblicas, por los técnicos,
las organizaciones y la sociedad en general. Se trata de contribuir a un cambio social y
cultural que permita, en cada uno de nosotros, comenzar a pensar en la posibilidad de
adoptar a un nifo/a o adolescente en situacién de discapacidad, de manera que dejen
de ser casos puntualesy se conviertan en un hecho nacional.

A modo de cierre, parece oportuno relacionar a la sociedad saltefia de hoy con la
idea de pandptico que asume Foucault (2002). El panéptico, un invento de Jeremias
Bentham, consiste en una construccién arquitecténica de estructura periférica dividida
en pequenas celdas que estan abiertas hacia el interior y cerradas hacia el exterior. En
el interior se ubica una torre y en ella un vigilante que observa hacia cada una de las
celdas. Su creador propuso esta construccion como modelo de prisidn, pero también
para hospitales, escuelas y fabricas, a fin de controlar la conducta de los sujetos
(Foucault, 2002).
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El Pandptico funciona como una especie de laboratorio de poder. Gracias a sus
mecanismos de observacion, gana en eficaciay en capacidad de penetracién en el
comportamiento de los hombres [...]. (Foucault, 2002: 124)

Desde la postura de este autor, se considera que el pandptico existe en el
funcionamiento cotidiano de las instituciones que conforman la sociedad disciplinar; él
las denomina “estructuras de vigilancia”, cuyo objetivo es vincular a los sujetos con un
aparato de “normalizacién”.

Pareceria que en esta sociedad el control, la vigilancia, la constante mirada del
otro y la mirada de cada uno sobre si mismo encuadran al sujeto en una légica donde
“aparentemente” no queda otra alternativa que seguir el camino de la “disciplina”; de
lo contrario, el “vigilante” tomara medidas sobre esta accién.

Se puede decir que aquel utépico esquema de sociedad “pandptica” propuesta por
Bentham, finalmente se hizo realidad. Se esta frente a una sociedad donde, en palabras
delinventor, “cada camarada se convierte en vigilante”, donde la “mirada” es una tarea
universalizada, donde cotidianamente se va reproduciendo una forma de “poder” que
legitima la ideologia dominante y donde las personas que se “desvian” de este orden
no tienen su lugar, entre ellas las personas en situacion de discapacidad.
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REFLEXIONES FINALES

Sery estar en sociedad implica (re)conocery (re)conocerse en la diversidad humana. No
hay un sujeto igual al otro, nunca. Cada cual tiene su singularidad, sus sensacionesy
percepciones en torno a lo que vive y como interpreta la realidad. Por ende, cada ser
en su ontologia vale por su condicién de tal.

La infancia y, mas adn, la infancia en situacion de discapacidad no escapa a
esta concepcién que, como GEDIS, nos interpela cotidianamente, ya sea en las
investigaciones que desde alli se realizan, en los espacios de ensefianza, en los
espacios de encuentros entre nosotros y con los otros. No hay manera de posicionarse
desde la mirada de los derechos si no se logra reconocer al otro en su singularidad,
diversidad y potencialidad. Lo esencial es lo que distingue a cada “naturaleza”
humana, la cual es mediada por las interiorizaciones y exteriorizaciones que,
ideologia mediante, se van incorporando en los procesos de sociabilidad. El sery
estar en sociedad es parte de esta gran construccién social que hace al proceso de
sociabilidad, lo que permite vivir en sociedad desafiando lo individual en lo colectivo,
y viceversa.

Estarmediados en lavida cotidiana porlaideologia de lanormalidad nos hace seres
de la modernidad con interiorizaciones profundas ancladas en lineas demarcatorias,
donde lo “normal” y lo “anormal” van dando cuenta de formas de mirarse y conocerse
y, ademas, mirar y conocer a los otros. La discapacidad como construccidn social
interpela reconocer a los otros desde el desafio de la (des)igualdad, dando cuenta
de un contexto social y simbélico que tiende a constreiiir lo diferente y a potenciar
lo similar. Se considera sustancial invertir esta ecuacion, en el reconocimiento de la
diversidad como terreno fértil a los cambios y desafios, y en la desnaturalizacién de lo
hegemadnico como reservorio de una pasividad perentoria.

Con la posibilidad que dio UNICEF, y con la responsabilidad que ello implico, a
través de las hojas de este libro se ha intentado llevar al lector de la mano de lo que
para el GeDIS implica investigar e intervenir en torno a la infancia y la discapacidad
desde el modelo social. Por diferente y lejos de lo hegemédnico, este modelo social
se va haciendo poco a poco visible y materializable. Una de las maneras es esta:
abordarlo desde lo tedrico abstracto en sus diversas categorias analiticas y poder
deconstruirlo, ya sea en el plano de la intervencion como de la investigacion.

El abordaje de los derechos como una mediacién central de la infancia y la
discapacidad, en el recorrido que se realiz6 por las categorias analiticas en la parte |,
permitié desplegar las argumentaciones en torno a la condicién de sujeto de derecho
de la poblacidon que es parte sustantiva de este trabajo. No hay intervencién ni
investigacion posible desde el modelo social de la discapacidad por fuera de generar
procesos de objetivacion compartida entre el nosotros y los otros, donde la voz de
los otros aparezca en los discursos con fuerza. Se entiende que, de esta manera, se
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resignifica la nocidn de discapacidad (y, en su materializacion, los sujetos que desde
alli son reubicados) y se refuerza la nocioén de infancia.

Nifos y nifnas en situacién de discapacidad son el punto nodal de todo este trabajo,
al mirarlosy encontrarlos desde la igualdad, el respetoy la escucha atenta de sus voces.
Conocer sus inquietudes, sus demandas, sus movimientos, sus formas de sery estar en
estas sociedades habilita a la construccion de espacios donde el otro es reconocido, ya
sea desde el amor, el derecho y/o la solidaridad. La materializacidn de sus derechos, la
resignificacion de su vida cotidiana junto con su proyecto de vida han sido esenciales
para conocer sus voces. Comprender al nifio/a en su integralidad, incorporando las
mltiples aristas que lo constituyen, permite reconocerlo como sujeto de derecho con
plena capacidad y potencialidad de ampliar sus derechos.

Cuando en la segunda parte de este libro se invita a concretar lo abstracto
en experiencias de intervencién y de investigacion desde el modelo social de la
discapacidad, se lo hace para problematizar situaciones trabajadas ricas en sus
contenidos y procesos estudiantiles, y, por sobre todo, porque se considerd que cada
una de estas experiencias daba cuenta de alguna de las aristas planteadas. Resulta
interesante contar con distintas miradas desde la vida cotidiana de algunos nifos y
ninas en situacion de discapacidad con los que se ha recorrido parte del camino. Se ha
buscado resignificar sus voces para ampliar el campo de sus posibles, revalorizando
sus habilidades y potenciando sus elecciones y motivaciones.

Mas alla de los seudénimos, se han conocido y se han presentado vidas vividas por
ninosy ninas en situacion de discapacidad, en cuyas historias de vida la vulneracién de
sus derechos ha sido una constante. Se entiende que haberles dado protagonismo en
este libro fue hacerlos participes del proceso de objetivacién que se ha pretendido lograr
en los lectores una vez finalizada su lectura. Porque estos nifios y nifias en situacion de
discapacidad son uno de los puntales en la razén de ser de horas y horas desveladas en
las luchas por su reconocimiento.

La potencialidad esta en cada uno/a. De ahi la posibilidad constante de ampliar el
campo de los posibles. Hay veces que las luces no se ven con claridad y se necesitan
de las manos de otros. Se cree que a través de las palabras vertidas en todo este libro
se puede continuar (re)pensandose uno mismo y (re)pensar a los otros, (re)conocerlos
y (re)conocerse. Porque la diversidad, de hecho, existe; solo hay que darle una real
cabida lejos de prejuicios y prenociones que limitan a todos en el sery estar de estas
sociedades modernas en que por nuestro tiempo histérico nos ha tocado vivir.
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