DISYUNCIONES: SALIDAS DE LA “NORMALIDAD”

Margara Millan

Resumen:

En este ensayo se interpela el flujo de la “normalidad” a través del advenimiento de
la discapacidad, la cual se nos puede presentar como una ventana para tomar
distancia y comprender fundamentos de las relaciones humanas que no siempre
son evidentes y que son contravenidos por la realidad productivista e instrumental en
la que vivimos. Asi, la diferencia se puede posicionar como una ocasion de aprendizaje,
en un proyecto de humanidad posible, critico al presente. Se explora desde ciertas
experiencias de la discapacidad el continente teérico que sociolégicamente le com-
pete, entendiendo el juego de las representaciones y categorizaciones sociales
como barreras que segregan al ordenar el texto social. Combinando referencias
vivenciales con referencias teéricas se presenta un territorio transdisciplinario desde
el cual poder construir una “sociedad inclusiva”.

l. Ladisyuncion

La discapacidad es un advenimiento, algo que ocurre y para lo cual no
estamos preparados. La discapacidad es, por lo demds, un continente
enorme, que aglutina a una multidiversidad funcional que tiene en comun
no pasar por “normal”, regular o convencional. La discapacidad es la
excepcion a la regla, que produce una disyuncién en su entorno cercano.
Disyuncion significa separacion o desunion. En sentido gramatical quiere
decir que enla relacién de dos 0 méas elementos uno excluye a los demas.
Una disyuncién entre la vida aprendiday la vida vivida. Una disyuncién en-
tre el reconocimiento de alguien y al mismo tiempo su negacién. Una
disyuncién entre el tiempo necesario y el tiempo exigido. Una disyuncion
finalmente sobre y acerca de nuestras representaciones sociales.
Kenzaburo Oé, en su extraordinaria novela titulada Una cuestion per-
sonal,! relata su propia disyuncién entre amar a su hijo, abrazarloy ser feliz

! Publicada por primera vez en 1964. Oé, Kenzaburo (1989), Una cuestion personal,
Ed. Anagrama, Madrid.
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con él, o matarlo. Matar al otro es similar a negarlo, anularlo como persona,
al asumirlo sélo o primordialmente como una persona fallida. La
discapacidad del otro, de la otra, nos coloca asi ante la disyuntiva de
relacionarnos con una persona plena, por mas diferente o atipica que ella
sea, 0 anular su ser persona, es decir, poner en la falla del otro nuestra
propia falla de no reconocer a ese otro/a como persona completa, debido a
su diferencia. La discapacidad exige des-normalizarnos, acceder a otros
caminos y sentidos de la vida, experimentar un tiempo otro. En ese contexto
de reconocimiento del otro, la familia, debe deconstruir la idea de
normalidad. Lo “normal”, tipico o convencional es la regla dentro de un
mundo volcado hacia la eficacia y la productividad. Lo diferente —en este
caso la discapacidad- es una posible entrada a la desnaturalizacion de un
sin fin de supuestos, relaciones y convenciones. Es un alto en el camino
de la velocidad del presente, que desde el tiempo de lo cotidiano exige ver
qué de humano hay en lo no-normal, qué de humano aparece en mi
interaccion con ese otro.

Uno de los primeros aprendizajes adquiridos cuando un miembro de la
familia tiene una discapacidad de nacimiento, que va a intervenir, manifestarse
y concretizarse a lo largo del desarrollo de la persona,? es que la familia
completa entra en lo que podria denominarse “situacion de discapacidad”.®
Sila familia asume el reto de incluir en su disefio cotidiano, su ritmo y tiempo,
a una persona con otros tiempos y ritmos, es el colectivo quien entra en una
situacion de discapacidad, entendida como una tensién entre los tiempos y
el fluir cotidiano con una velocidad normalizada, productiva, eficaz. Los tiempos
internos cotidianos y el enfrentamiento con el entorno y sus disefios son la
nueva realidad para quien acompafa a la persona con discapacidad (pcp).
Darle un lugar y un reconocimiento a la persona que se desarrolla a

2 Es el caso por ejemplo de la paralisis cerebral, el autismo, el sindrome de Down, la
ceguera o la sordera de nacimiento, por mencionar algunas de las discapacidades que
seran caracteristicas cambiantes y evolutivas de la persona, es decir, no que la
discapacidad “cambie” sino que la persona tendra que cambiar (crecer) con ella. Se trata
pues de una condiciéon de vida que implica un trastorno en el desarrollo del nifio, que se
ird manifestando de multiples formas.

% Millan, Margara (comp.) (2015), Con-viviendo en dis-capacidad. Testimonios de un
grupo de mamas, Editorial ConNosotros A.C., México.
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contratiempo y a contrapelo, implica tener una doble sincronia.* También
implica abrir un espacio/tiempo para el aprendizaje no solo de la pcp sino de
su entorno.® Esta manera relacional de concebir a la discapacidad seria
formulada en el 2006 en la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad, en el preambulo en suinciso e)

Reconociendo que la discapacidad 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 que evitan su participacion plenay efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.®

El entorno fisico, institucional y humano es generalmente una barrera
para el desarrollo de la pcp. La interaccion entre las diferencias (formas de
ser, de moverse, de aprender, de concentrarse, de hablar, de percibir) y el
entorno pueden producir barreras y exclusion. Sila discapacidad aparece
en y mediante esa interaccion, se trata de un problema social, de la
colectividad, y no individual. ¢ Qué tan flexible puede ser la norma? ¢Qué
tan adaptable o incluyente? Aceptar la radical diversidad humana, sin
etiguetas ni segregaciones, es parte del concepto discapacidad que
evoluciona en el tiempo, y que se emparenta con muchas otras diferencias
y disidencias: mujeres, indigenas, negros, pobres, no heterosexuales,
transexuales, y mas. Pensar y convivir con y en discapacidad nos ayuda a
descentrar y desnaturalizar el discurso normativo que en la modernidad
gue vivimos, corresponde a la inflexion productivista del capital, y de la
colonialidad patriarcal heteronormativa. Es por ello una oportunidad para
pensar y vivir desde la proximidad del otro, como sujeto concreto.”

4 De tiempos, espacios, incluso sonidos: las personas con paralisis cerebral se
alteran con los ruidos por ejemplo. Aplaudir para llamar la atencién al bebé resulta para
ellos algo contraproducente.

5 Andrés Petd, médico hungaro creador del modelo Petd o educacién conducida,
pedagogia holistica que busca promover el deseo de independencia existente en el nifio
con discapacidad neuromotriz, sefialaba en la década de los cincuenta del pasado siglo,
muy adelantado a su época, que en el caso, por ejemplo, de la persona con paralisis
cerebral, el dafio o lesidn estaba ahi, y era incurable, sin embargo la discapacidad
aparecia en la interaccion con el entorno.

5 Més acertadamente diferencias en lugar de deficiencias.

"Podemos leer asi los cambios de paradigma que hoy son reconocidos en el pensar
y convivir o segregar, a la discapacidad: desde el modelo teocratico que segrega y elimina
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Una vez en el mundo de la denominada “discapacidad”, no hay salida.
Es una marca que siempre esta ahi, es una exigencia constante de
distanciamiento del mundo normal, mejor aun, de la normalidad del mundo.
Es un recordatorio reiterado de que “la vida esta en otra parte”, fuera de la
cuadratura reglamentaria de la realidad sectorizada, del orden de lo posible,
de los caminos de una sola via.

Frente a esa “exclusién” se proponen distintas narrativas, desde el mismo
nacleo familiar, o que este nucleo recibe: “son un regalo de dios”, “son
angelitos”, “has sido elegida porque eres una madre especial”, “son unos
guerreros”, “son unos campeones”... narrativas cuyo objetivo es hacer algun
tipo de reconciliacion en exterioridad al acontecimiento mismo. Se trata la
excepcidn como lo extraordinario, en el sentido de un plus. Pero ¢en qué
consiste ese plus? Justamente en el desconocimiento que tenemos todas
frente al hecho humano, frente a lo que puede un cuerpo, una persona, un
espiritu. Frente al acontecer de la impronta de la humanidad. Todo esta en
juego: comunicacién, sentimientos, aprendizaje. Se trata de un
distanciamiento radical, fuera de lo instituido, pero a la vez instituyente,
fuente del cultivo de la critica. Vivir en situacién de discapacidad es vivir la
hendidura de la critica y la auto-critica, es exponerse de forma permanente
a otras formas de vivir, a otras sensibilidades y a la magia del sentido del
humor. Es relativizar todo lo que ha llegado a ser de importancia en el mundo
de la“normalidad”. Y por supuesto, en una normalidad productivista, exigida
por el modelo de consumo, del éxito, del mas fuerte, la discapacidad es
unade las entradas mas potentes a lo particular, lo concreto, lo sustantivo,
gue relativiza toda generalizacion. Es un camino que muestra como el
entorno debe ser alterado, modificado, transformado no sélo para dar cabida
sino para producirse en y por medio de otredades.

Por este sinuoso camino encontramos algo perdido: aquello que nos es
comun, en palabras de Carmina Hernandez:® el lugar comun de lo diferente.

la diferencia, después el modelo conmiserativo y asistencialista que genera la
discapacidad como objeto de caridad, después el modelo médico, donde la persona
desaparece atrds del diagndstico y sus consecuencias, hasta el modelo social y de
derechos que permea hoy la transicion de la integracién hacia la inclusién. Mas el modelo
de lo que las personas en su diversidad tengan que decir en relacién con su entorno, que
es parte y no siempre coincidente con los ultimos dos.

8 Carmina Hernandez es una artista plastica mexicana con paralisis cerebral que vive
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Y también, a través de las voces de ellos, los otros, los “discas”, podemos
entrar a las formas en cdmo se afirman y construyen sus identidades —en
confrontacion y en coparticipacion— con el mundo. Formas, todas de hacer
crecer eso que nos es comun, a partir de nuestras diferencias.

2. Desde la proximidad del otro, la apertura
alodesconocido

Toda salida de si representa la fisura que se instaura
en lo Mismo hacia lo Otro. Deseo metamorfoseado en
actitud de apertura a la exterioridad. Apertura que es
llamado y respuesta a otro. La proximidad del otro,
origen de todo cuestionamiento de si.

E.Levinas

La discapacidad pone en juego todas las nociones y niveles de lo humano:
la educacion, el amor, la autonomia, la completud, la vida misma. Pero
sobre todo, deja a la vista como nosotros somos el continente de eso otro,
como el entorno produce lo que ese otro es y puede ser. La vulnerabilidad
del nifio con discapacidad hace evidente la vulnerabilidad de todo ser
humano, evidencia que somos seres de cuidados, que estamos obligados
al cuidado del otro, que frente al otro tenemos unaresponsabilidad. Por ello
la discapacidad, como diferencia radical, expone nuestra (in)capacidad
social de incluir y relacionarnos con el otro.

En el inicio esto aparece en el nucleo familiar. La familia puede ser el
primer lugar de exclusion, sobre todo si no hay claridad y la informacion
es clasificatoria méas que propositiva. Los testimonios que hemos reco-
pilado indican que hay un punto ciego, un punto lleno de voluntad y de
deseo, donde la familia o alguno de sus miembros actda en contra
de todo prondstico. El diagndstico médico es generalmente escéptico y
tiene un gran peso por ser una voz autorizada. La actitud social dirige

en la Ciudad de México y que junto con Maria Morfin de la asociacion civil La Jugarreta han
creado un taller de sensibilizacion y reconocimiento sobre discapacidades, denominado
El lugar comun de lo diferente.
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hacia la resignacion méas que a la aceptaciéon. Y la cerrazén de los
espacios donde ese nifio podria interactuar con sus pares, como las
escuelas o centros de convivencia infantil, terminan el circulo. Ahi donde
la discapacidad ha sido una caracteristica mas de la persona, y no su
muerte social, ha sido y sigue siendo por un vinculo social sostenido
por la confianza, la voluntad y la esperanza, por una interaccion llena
de fuerzay proactividad, que a partir de lograr ver a la persona atras de
esa discapacidad puede establecer unarelacion de “espera impaciente”.
Esa espera impaciente se transforma en un espejo social que conduce
o motiva la accion del sujeto, en lugar de reflejar la negacion de las
potencialidades de ese sujeto, negacion que terminara por introyectarse.
Se trata de una mirada que restituye la capacidad de ser sujeto de ese
otro, mas all4 de su diferencia, dependencia o necesidad de ayuda.
Esto lo desarrolla Ignacio Calderén Almendros desde la pedagogia
inclusiva, reconociendo a la discapacidad no como una cuestion biolégica
o personal sino una construccion social que hay que desmontar.
Almendros habla de “normicidio”, del cémo la normalidad “mata” a
algunas personas.® En Educacion y esperanza en las fronteras de la
discapacidad, Calderon Almendros da cuenta de que es el apoyo y
empefo de la familia —o de alguien en la familia— el ancla que transforma
el destino de la pcp. Lo transforma identitariamente: de ser “un
discapacitado” a tener un nombre propio. Siendo las escuelas la primera
comunidad de aprendizaje y socializacién de las personas entre sus
pares, son el nacleo y sedimento de lo que seria una sociedad realmente
inclusiva. Modificando las escuelas quiza logremos modificar la
comunidad. El impulso anti-normicida como anclaje de esta trans-
formacion radica en ese vinculo primario de reconocimiento de la per-
sona plena del otro, que de no existir aislara totalmente a la pcp en la
discapacidad. En nuestro pais, la escuela es aln un espacio de segre-
gacionesy etiquetas.

9 Esto sucede no s6lo con la persona en condicién de discapacidad, revisemos las
exclusiones de los indigenas, los migrantes, los negros, las mujeres en ciertas
condiciones, etc. Pero la discapacidad es como un espejo amplificador de estos
mecanismos sociales de la exclusién. Ver mas sobre los planeamientos de Ignacio
Calderén Almendros en su intervencion ante la OEA: https://www.youtube.com/
watch?v=ngqWVvoEIR3uo
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Nos hacemos los unos a los otros, y ello conlleva el sentido positivo y
negativo de esa interaccion. Los distintos modelos o paradigmas de la
discapacidad han funcionado hasta hace muy poco objetivando al
“discapacitado”, construyéndolo como una falla, una falta, una carencia,
una enfermedad que necesita ya sea la medicalizacion y el tratamiento
hacia su normalizacién, o su institucionalizacién; sujeto-objeto de la
conmiseracion y la caridad o de la politica asistencialista.’® Es a estos
discursos que la pcp y sus familias se enfrentan. La discapacidad aparece
aqui como la disyuncién entre lo que podra o no el nifio. El diagnéstico
puede funcionar como clausura de la creatividad y el aprendizaje frente al
otro. Asi, el no puedes exterior se convierte en un no puedo interior. Si el
entorno no transmite la confianza, y la expectativa para el aprendizaje, éste
no ocurre. O mejor dicho, lo que se aprende es a no poder, a afirmarse en
el no puedo. Quiza la discapacidad neuromotriz, conocida comiunmente
como pardlisis cerebral, es la discapacidad que mas se ha enfrentado a
ese “no podra™.1t

Revisaremos brevemente dos tendencias o escuelas que se desarrollan
en este campo. Ambas surgen en un momento de revision practica, desde
la clinica, de lo que puede el cerebro. Las investigaciones cientificas sobre
lo que después se denominara la plasticidad cerebral'? iban a la par con los
procedimientos de intervencion. Se consolida la terapéutica desde la
intervencién del profesionista o experto en la movilizaciéon del cuerpo y
musculos del nifio.: La otra tendencia es la comprension de la discapacidad
como problema que ocurre en el &mbito del aprendizaje, incidiendo en la
posibilidad de la experiencia que lo fundamenta. Mientras que la primera

19 Brogna, Patricia (comp.) (2009), Visiones y revisiones de la discapacidad, Fondo de
Cultura Econémica, México.

2 Hemos recopilado testimonios de un grupo de madres que muestran esta rebelién
contra la inaccién que propone la clasificacion de la persona. Un médico cuyo designio
fue “su hijo sera un vegetal’, contrastado por la realidad de ese nifio, hoy siendo un
adulto de 30 afios que camina —con un equilibrio precario- y trabaja. Ver: Con-viviendo en
dis/capacidad. Testimonios de un grupo de mamas.

12 Brailovsky, Simén, Donald G. Stein y Bruno Will (2004), El cerebro averiado. Plasticidad
cerebral y recuperacion funcional, Fondo de Cultura Econémica, México

13 Esto sucede en la década de los cincuenta del siglo pasado, cuando las grandes
escuelas de habilitacion neuromotora se originan (Bobath, De la Kato, Doman, Katona)
certifican profesionistas y se instituye la terapia de neurorehabilitacion.
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tendencia interviene directamente sobre el cuerpo, movilizandolo para
normalizar el tono, inhibir los patrones patoldgicos posturales, la segunda
interviene através del entorno: un grupo de pares con la misma sintomatologia,
muebles e instrumentos que ayudaran a facilitar el movimiento activo del
nifio, el lenguaje y el canto, el ritmo de la musica, seran los elementos que el
“conductor”, como se le denomina en Hungria al maestro que conduce al
grupo, pondra a actuar en un momento siempre performativo y catartico,
donde el sujeto aprende no sélo a conducir su cuerpo sino a ser consciente
del cémo lo conduce con todo y a pesar de su alteracion neuromuscular,
teniendo siempre a algunos facilitadores al lado de los nifios que lo requieren,
y que funcionaran como apoyadores mas no como realizadores de la accion
del nifio. La teoria pedagdgica de la educacién conducida, que se formula
basicamente en el conocimiento e interaccion con nifios con paralisis cere-
bral, deja ver la impronta del entorno humano y su importancia en la
constitucion de la subjetividad plena del nifio.%

La pedagogia conducida es Unica. Quien la desarrolla es un médico
neurdlogo que forma parte del Circulo de Viena, esta expuesto a las influencias
de Freud, del dramaturgo Moreno, y por supuesto de la psicologia soviética
basada en el lenguaje, Vigotsky y Luria. También es un inspirado en la
meditacion Zen. Esta personalidad de Andras Petd, mas su increible
proactividad, es lo que permite que innove en el terreno del tratamiento inte-
gral de la persona con paralisis cerebral justo en un momento donde lo que
predominaba era la mirada fragmentaria versus la consideracion holistica de
la persona. En sus palabras, se trataba de alimentar el alma de estos nifios,
y ello s6lo podia hacerse con la motivacion del grupo y el aprendizaje colectivo
de tareas significativas.'® El método fundante de la pedagogia conducida

14 Hari, Maria y Akds, Karoly (1968), Conductive Education, Tavistock/Routledge, Londres
y Nueva York.

15Ver Maguire Gillian y Andrew Sutton (comps.) (2012), Andras Petd, Conductive Edu-
cation Press, Birmingham. El Dr Petd (1893-1967) no sistematiza sus conocimientos; es
esencialmente un experimentador practico. Es a Maria Héari a quien debemos la
metodologia contenida en su préactica. Los conceptos fundantes de esta metodologia es
la ortofuncion que es la capacidad para resolver los problemas que se nos presentan en
la vida cotidiana de una forma satisfactoria; la intencién ritmica, porque es a través de la
induccion del ritmo que subyace al movimiento que es posible conducirlo; el grupo, ya
qgue se aprende mejor en grupo, jugando, observdndonos, compartiendo y compitiendo.
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es la observacion: el nifio es el maestro del conductor, quien sélo debe
conducir las estrategias presentes en cada persona para lograr su intencion.
Es a partir de ahi que se inicia el aprendizaje mutuo. Es a partir de la
observacion del movimiento del nifio impedido por la pardlisis cerebral que
se construye el entorno facilitador de su aprendizaje. Una mesa de madera
con tablones abiertos, para treparse en ella, una silla con una especie de
escalera de madera como respaldo, y mas aditamentos, como aros de diver-
sos tamarfios, formaran los auxiliares de una puesta en escena cotidiana
donde el grupo practica su movilidad, elaborando sus propias estrategias
para el problema que le supone el movimiento y la coordinacion del mismo.
Lo singular en esta propuesta es justamente que no es medicalizada, sino
gue se sostiene por lo que podemos hacer juntos, en grupo, en colectivo.
Es através de la musica, el canto, la performatividad del grupo, la motivacion
del “conductor” o facilitador, que el aprendizaje ocurre.

Asi, por coincidencias azarosas, surge esta pedagogia que intenta
restablecer la agencia de un sujeto impedido, en primer lugar reconociéndolo
como persona. Es en los principios de esta educacion conducida donde
reconocemos un modelo holistico, que las disciplinas y especializaciones
de la técnica rehabilitadora impide ver mas tarde. Es por ello un ejemplo de
lo posible en la discapacidad, y un adelanto a su tiempo en términos del
paradigma que propone: un sujeto aprendiendo a ser autbnomo a partir de
los recursos que su movilidad, su ritmo, su incoordinacion le permite,
poniéndo el entorno al servicio de ese aprendizaje.'® La apertura que la
educacion conducida nos da al mundo de la discapacidad neuromotriz es
una muestra de lo mucho que se puede hacer silo que se pone en juego es
el entorno, si en el centro se encuentra el aprendizaje y si el sujeto tiene un
nombre propio.

En el proceso de aprendizaje se utiliza la facilitacion manual, verbal, la demostracion y la
intencién ritmica. Ver Maria Hari and her conductive education, MPANNI, Budapest, 2007.

16 Importante mencionar que esta forma de tratar la pardlisis cerebral permanece tras
la cortina de hierro hasta el afio 1989 en que una familia inglesa visita el Instituto en
Budapest porque tiene conocimiento de que ahi “ensefian a caminar a los nifios con
parélisis cerebral”. El modelo como tal inicia su expansién global sélo a partir del afio
2000, siempre a partir de esfuerzos de familias organizadas que lo inician, es el caso de
Europa, Asia, Medio Oriente y América.
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3. Lo pluriversal como lo real-universal

Nada sobre nosotros sin nosotros'’ es el lema del movimiento asociativo
de las rcp. En eso coincide la multiplicidad de diversidades que somos,
reclamar el lugar del sujeto en la historia de las representaciones sociales.
No més el nombrarlos desde las disciplinas, desde el asistencialismo, no
mas el construirlos como personas vulnerables (han sido vulnerados, jeso
si!) no més desde afuera. Hay un adentro de cada discapacidad. Hay que
llegar a €l, hacerlo hablar, dejarlo construir su propia identidad.

Asi, el campo de la discapacidad se organiza a través de sus actores.
Pero como en toda controversia identitaria, sus actores con mdltiples,
complejos y muchas veces contradictorios entre si. EIl campo se compone
de los profesionistas, las familias, las pcpb, las instituciones, el Estado, y las
comunidades. Todos ellos con dindmicas heterogéneas. Es por ello también
un campo fascinante para observar la transformacion social, el horizonte
de lo posible y de las necesidades sociales que se consideran prioritarias.
Sin duda un eje desde el cual podemos observar proyectos de humanizacion
posibles.

La discapacidad pone en juego también la nocion de justicia, en los
términos en que ha sido planteado por Fraser:!® una lucha por el
reconocimiento, la redistribucion y la representacion. EI campo de la
discapacidad, minorizado y tutelado,® es un campo de accién de los sujetos
gue lo componen y que inicia su periplo critico frente a la sociedad que los
ha colocado como objetos de la atencion, asistencia y conmiseracion. Ha
sido en los ultimos afios que las personas con discapacidad se asocian
para reivindicar sus derechos, que las politicas institucionales se ven
compelidas por acuerdos internacionales a establecer derechos para todas
las personas, y que laidea de inclusion ha ganado terreno sobre los enfoques

17 Nada sobre nosotres sin nosotres, diremos.

18 Ver Fraser, Nancy y Judith Butler (2017), Redistribucién y reconocimiento. Un de-
bate entre Marxismo y Feminismo, Traficante de Suefios, Madrid.

19 Considero que todas las diferencias pasan por estos tratamientos desde lo que se
coloca como modelo o centro: las mujeres, los indigenas, los nifios, los joévenes, los
ancianos. No hay que perder de vista que cada una de estas “capas” contiene otras en su
interior, asi dentro de los indigenas, las mujeres indigenas por ejemplo; dentro de las
mujeres, las mujeres negras o indigenas, y asi, en un orden de relacionamientos de
subordinaciéon, dominio, invisibilizacion.
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segregativos. Aun hay una discusion en torno al fortalecimiento de
habilidades diversas a partir de la educacion especial y el modelo inclusivo.?
Finalmente podemos afirmar que la presion de “los otros” va transformando
el entorno.?

Usualmente las asociaciones que se ocupan de la discapacidad son
enmarcadas en un horizonte asistencialista, y quizd muchas lo sean o hayan
sido, sobre todo en interaccion con politicas asistencialistas que provienen
del estado. Pero muchas Organizaciones de la Sociedad Civil, OSC, como
se les denomina desde el estado a multiples esfuerzos organizativos de la
sociedad, superan la barrera del asistencialismo para contribuir con
conocimiento derivado de la propia experiencia. En este campo de la
discapacidad —como en tantos otros— se ha fragmentado la comunidad
entre “usuarios” o “beneficiarios” y “expertos” o “dadores de servicios”. Ello
de alguna forma ha hecho inapropiable por las intituciones el saber otro
gue deberia serinstituido. El saber de las familias de alguna forma compite
con el saber de los expertos; ello es muy claro cuando el modelo
prevalesciente es el médico. La familia recibe un diagnéstico del especialista,
pero convive e interactlia con una persona. De esa diferencia entre saberes
y haceres se produce un conocimiento que deberia impactar al sabery la
practica institucional. Sélo asi estariamos de alguna forma “descolonizando”
nuestra mirada hacia el otro. Norbert Elias nos ayuda aqui a pensar en que
el otro se constituye siempre en la interaccidn de los otros, la idea de los
prenombres como una dialéctica figuracional es clave para entender esta
dindmica de inclusion/exclusiéon que delimita los universales.?? Pensar de
forma critica como la discapacidad se ha construido como un universo
paralelo, o francamente “otro”, es objeto de la sociologia. La discapacidad
como otros campos sociales son construidos como “outsiders”,? como

2 Para algunos el modelo de inclusion es contrario a la educacion especial, para
otros esta Ultima es complementaria y base para la inclusion.

21 Una muestra de ello es el lamado disefio universal donde lo universal se refiere a
todo tipo de usuario atipico que debe ser considerado dentro del disefio para que éste
sea considerado universal.

2 Elias, Norbert (2008), “Universales de la sociedad humana” en Norbert Elias,
Sociologia Fundamental, Ed. Gedisa, Barcelona, pp. 121-158.

2 Elias, Norbert y John L. Scotson (1994), The established and the Outsiders: A socio-
logical Enquiry into community problems, Sage-Theory, Culture and Society. Londres.
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extraflos o monstruos,?* el estigma los recubre incluso en la historia de la
educacion que el estado ha designado para ellos.?® La discapacidad es un
continente de los estudios de la diversidad cultural, étnica y de las
migraciones. Es hora de que los estudios criticos de la discapacidad
aparezcan en el campo de la sociologia de forma relevante. Es quiz4 la
prevalencia aun de la mirada y el paradigma médico el que obscurece un
tratamiento socioldgico critico sobre la discapacidad, cuyo nudo inicial, como
hemos desarrollado, se encuentra en las formas de la socializacion
humana. Abrir la sociedad hacia la diversidad es lo que esta en juego en
esta intencionalidad critica, en tanto proyecto de humanizacién en la
diversidad, donde el objetivo no es normalizar las diferencias sino hacerlas
lo normal. Lo normal interéctnico, interclases, intergeneracionales,
intercapacidades. Una normalidad atipica, interseccionada, porque su
objetivo es hacer visible “lo comun de lo diferente”. Una norma donde la
excepcionalidad es la base del espacio y la vida en comdn. Un nuevo lenguaje
es el de lainclusion, sujeto al aprendizaje colectivo, apenas prefigurandose.
En el hoy, lainclusién se encuentra en el nivel de lo politicamente correcto.
Se hace inclusién en voz alta, nos dice Calderén Almendros. Cuando lo
gue hay que hacer es inclusion en voz baja.?® Por ejemplo, en nuestras
Universidades.?” Y asi, ir modificando el contexto que da lugar a la exclusion
social.

2 Ver Izaola, Amaia e Imanol Zubero (2015), “La construccién del otro: forasteros,
extranjeros, extrafios y monstruos”, Papers, vol. 100, num. 1, UAB, Barcelona, pp. 105-
129.

% Ver Sanchez, Dalia Evelyn (2013), Sombras invisibles. Una mirada a la historia de la
educacién para personas con paralisis cerebral en México, Editorial ConNosotros A.C.,
México.

26 Calderén se refiere aqui a la serie de normas y leyes y politicas que se han
desplegado para la inclusién de la discapacidad, y la distancia que ese “hablar en voz
alta” tiene con las practicas transformativas de los entornos sociales. El habla sobre
todo de las escuelas, pero sin duda se refiere también al conjunto de la sociedad.
Ignacio Calder6n Almendros en su intervencion ante la OEA: https://www.youtube.com/
watch?v=ngqWVvoEIR3uo

2" Interesante observar que la inclusiéon de las personas con discapacidad en las
instituciones de educacion superior ha ido acompafiada muchas veces por la peticién,
acompafamiento y saberes de organizaciones civiles muchas veces de las familias,
gue guian y empujan estos procesos, generando nuevas opciones de inclusién,
ampliando su espectro y posibilitando su institucionalizacién. Es ahi donde la sinergia
de los distintos actores puede producir modificaciones que se lleguen a institucionalizar.
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