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RESUMEN

En el presente ensayo, se analiza la incidencia de los diferentes modelos
interpretativos de la discapacidad en la construccidn de futuro en tanto espacio
temporal incierto. Se plasman algunas ideas en torno a la construccion de la vision de
futuro por parte de personas con discapacidad, entendido como proceso de

construccidn de un proyecto de vida.

Este articulo invita a pensar en torno a algunas preguntas: iqué posibilidades, de
imaginar un futuro, existen en la vida de una persona si existe una permanente
sospecha sobre su capacidad? A partir de los modelos interpretativos de la
discapacidad y las practicas sociales surgidas a lo largo de la historia: éel futuro
aparecia como posibilidad o se transformaba en una extensién del presente?, ise
construyd socialmente un tiempo cerrado o abierto? ¢ Qué hitos permitieron avizorar

nuevas posibilidades para los sujetos con discapacidad?

Palabras clave: personas con discapacidad, futuro, proyecto de vida, construccion

social.
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Introduccion

El fildsofo aleman Safranski (2017) se pregunta si no necesitariamos una atmdsfera de sentido e
importancia al igual que necesitamos aire para respirar, a lo que le suma otro interrogante
respecto al sentimiento que el tiempo genera y afirma que “hay que experimentar el tiempo

|”

como muy prometedor para sentirse llevado por él” (p. 61). La construccion del tiempo futuro
va acompafiada de incertidumbre y de esperanza; se da a partir de una accién que genera

comienzos, para la cual se necesita una confianza fundamental y fundante.

La potencia de estas ideas permite abrir interrogantes para avanzar en algunas
reflexiones vinculando a la construcciéon de ese tiempo por venir (llamado futuro) con los
distintos enfoques desde dénde se mird la discapacidad. Para ello, es necesario reconocer que
las representaciones que circulan en una sociedad respecto a la discapacidad dan marco a la
accién humana y por ende sostienen las tramas que configuran la vida de las personas con

discapacidad y la posibilidad —o no— de proyectarse en un futuro.

Desarrollo

Dar respuesta a una pregunta “simple” tal como podria ser ¢qué es la discapacidad? conlleva a
una no tan simple respuesta. Pensar en ello, implica necesariamente reconocer una complejidad

que interpela todo intento de simplificacion.

Histéricamente se han dado variadas respuestas a la diferencia humana considerada
“anormal”?, respuestas que fueron sostenidas desde un discurso de verdad y por ende de
sentencia. Esas verdades, construidas en un marco histérico social, condicionaron (y
condicionan) la cosmovisidn que el colectivo humano tiene sobre un grupo social, impactando
de un modo particular en la vida cotidiana de las personas clasificadas y ubicadas alli,

asignandoles un lugar social de inferioridad que en muchos casos sellaron (y sellan) su destino.

Parafraseando a Aguado Diaz (1995) se puede afirmar que cada sociedad tiene en cada
momento histérico unas determinadas necesidades y valores que establece lo que es adecuado
socialmente y lo que resulta inadecuado, para ello existen expertos que son los encargados de

precisar los criterios de seleccion a los efectos de distinguir a los sujetos. Por otro lado, en este

2 Foucault (2001) realiza un profundo andlisis de précticas médico legales y su relacién con la
conformacién de la “anormalidad” del otro; analiza cémo las disciplinas del cuerpo y las regulaciones de
la poblacion fueron soportes a partir de las cuales se desarrollé la organizacion del poder sobre la vida.
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contexto se establece el calificativo con que se les ha de reconocer, el papel social que han de

desempenar y el trato que se le ha de otorgar. Tomando como base esta idea, se pueden
identificar diferentes formas de organizar las maneras en que una sociedad ha tratado a las
personas con discapacidad. Al respecto, Brogna (2009) plantea que la discapacidad se da en la
interseccién entre tres aspectos: la particularidad bioldgica conductual que distinga a una
persona del grupo social al que pertenece, los simbolos y sentidos de la cultura que provee de
modelos y orientan la accidn; y finalmente la organizacién econdmica y politica que regula el
proceso de exclusion o inclusién de determinados sujetos. La autora explica que a partir de cémo
se conjuguen en la interseccidon la cultura y la organizaciéon econdmica y politica se dan los
conocimientos epocales que se condensan en los postulados de la ciencia, la tecnologia y la
religion.

Por otro lado, varios autores (Puig de la Bellacasa, 1990; Aguado Diaz, 1995; Brogna,
2009; Ferrante 2014; Palacios, 2008) hacen un andlisis histdrico de los modelos desde donde se
interpreta y se acciona directamente en las vidas de las personas con discapacidad. Se identifica
en estos autores, como comuin denominador, la existencia en distintos momentos histdricos de
ciertos rasgos prevalentes que van desde la prescindencia de la persona con discapacidad
evidenciada en la eliminacién, explotacion o encierro, pasando por el peso de la medicina en los
procesos de la curacién como condicidn para lograr la inclusién social, hasta el reconocimiento
de la persona con discapacidad como sujeto de derecho y la identificacion de la discapacidad
como producto de la compleja interrelacion entre aspectos sociales e individuales cuyo objetivo

primordial es el logro de una vida independiente.

Si bien los autores mencionados analizan diferentes aspectos, presentan similitud en
cuanto al lugar social de las personas con discapacidad y las practicas sociales dirigidas a ellas
en diferentes momentos histéricos. Este analisis contextualizado de la evolucién del concepto
de discapacidad —y de su vigencia y coexistencia al dia de hoy- da cuenta de lo complejo que es
responder a la pregunta équé es la discapacidad?, ya que su respuesta implica atender a
representaciones, actitudes, practicasy discursos que condicionan las posibilidades de construir
una vision de futuro y un proyecto de vida auténomo. Al respecto, Goffman (1998) plantea que
“la sociedad establece los medios para categorizar a las personas y el complemento de atributos
que se perciben como corrientes y naturales en los miembros de cada una de esas categorias”

(pp. 11-12), a lo que agrega que en muchas oportunidades la estigmatizacion reduce en la

practica las posibilidades de vida de las personas.
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éConstruccion de tiempos abiertos o cerrados?

Retomando la idea presentada en la introduccidon de este trabajo y articulandolo con lo
planteado por los autores anteriormente mencionados, podemos entender el impacto que los
diferentes modelos han tenido en la construccién del tiempo como aliado —o no—de la libertad.
A partir de este breve recorrido histérico lo expresado por Safransky (2017) respecto al tiempo,
adquiere un significado particular que nos permite comprender las dificultades con las que se
encontraron (y encuentran) las personas con discapacidad para construir un tiempo con cardcter

de futuro abierto.

En otro articulo (Arch, 2018) se plantea que en la posibilidad de proyeccidn hacia el
futuro subyacen experiencias en las que se combinan tres dimensiones: accidn, comienzo y
libertad, amalgamadas por un hilo conductor: la esperanza. Sin embargo, en la historia de la
discapacidad, podemos distinguir claramente una percepcién pesimista sobre la persona que
coarta toda posibilidad de proyectarse hacia un tiempo por venir; la idea de dependencia y

fatalidad (entre otras) obturaron (y obturan) toda posibilidad de accién, comienzo y libertad.

Podemos identificar en la historia de la discapacidad, un largo periodo en el cual las
personas estuvieron sistemdaticamente sometidas y ubicadas en un lugar de objeto, victimas de
practicas sociales generadas desde grupos de poder: “los normales”. La aniquilacién, la caridad,
la proteccidn y la sanacién han sido practicas cuyo resultado fue el aniquilamiento de los suefios
y de la proyeccidn. El lugar social de objeto de practicas de eliminacion, sobreproteccidn, control
o estudio, no ha generado otra cosa que la determinacidn de su futuro, en tanto cercend (6
cercena) toda posibilidad de imaginar mundos diferentes y se transforma en una prision. En este
marco, las relaciones y tramas de relaciones constituyeron (y constituyen) experiencias
marcadas por la indiferencia, el miedo, la distancia, la segregacién, el sometimiento, el encierro,
el ocultamiento, el sufrimiento y la resignacion; caracterizadas por la limitacion en la

construccion de tiempos futuros abiertos.

En relacién a estas ideas que ilustran el cercenamiento a la construccién de tiempos
futuros posibles, Safransky (2017) plantea que existen tiempos cerrados y abiertos; y explica: “el
tiempo determinado por completo ya no es ningun tiempo. Se ha convertido en un espacio

cerrado o, podemos decir también, en una prision” (p. 57).

Al respecto, Ferrante (2014) plantea que la discapacidad ha sido interpretada desde la
teoria de la tragedia médica personal, reduciendo el problema de la discapacidad a la portacion

de un déficit organico corporal que enluta la existencia y que es Unicamente tributario de
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asistencia médica y/o social. Entonces, si el luto esta asociado al dolor por la muerte de alguien,

écémo proyectarte hacia adelante si el lugar social atribuido es de “no existencia”? ¢Cémo
pensar en un tiempo por venir, si el Unico objetivo es alcanzar un desempeiio corporal

Ill

considerado “normal”? ¢ Cdmo sofar con un tiempo por-venir si la discapacidad parece significar

el fin de la vida?

Aproximadamente, partir de 1970 comienza a visualizarse un nuevo movimiento,
surgido en E.E.U.U. y generado a partir de los intereses propios de las personas con discapacidad
cuyas ideas se basan en el derecho a la diferencia, la autodeterminacién, la accesibilidad, la

calidad de vida, la no - discriminacion, la igualdad de oportunidades y la participacién.

Desde este movimiento denominado de Vida Independiente, Pérez Bueno (2003)
expresa que “la discapacidad, consistiria en una practica de libertad, cuyos resultados serian
siempre dudosos, en la medida en que el futuro es incierto” (p. 27), abriendo la posibilidad de
considerar que la discapacidad pueda transcurrir en un tiempo abierto, en donde es viable

pensar en clave de incertidumbre en oposicidn a los destinos preestablecidos y cerrados.

Esta practica de libertad materializada en el principio de independencia, se encontraria
condicionada por prdcticas sociales basadas en modelos en los cuales la condicién de
discapacidad es interpretada desde la dependencia y la incapacidad. Al respecto, Vidal Garcia
(2003) plantea que la independencia es “un estado del ser; un ser puede tener dos estados
puros: independiente o dependiente. El primero hace que se avance y el otro lo detiene, lo frena

y no le permite moverse” (p. 33).

Sin dudas, la esperanza que se tenga sobre las posibilidades del otro condiciona esos
estados de dependencia-independencia, y a la vez condicionan la accién, el comienzo y la

libertad; en definitiva la posibilidad de imaginarse tiempos futuros.
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Nuevos escenarios de libertad

Es complejo el andlisis de la construccién de un proyecto de vida ya que trasciende el tipo o
grado de deficiencia® que la persona tenga en el orden bioldgico y de cdmo se ven afectadas las

actividades humanas en los distintos dominios de salud y relacionados a la salud®.

El enfoque biopsicosocial que asume esta clasificacidn, es un avance en términos de
analisis de los factores contextuales que afectan el funcionamiento humano, introduciendo
como elementos novedosos la consideracién de las barreras® y posibilitadores como

condicionantes para ese funcionamiento.

Es interesante cdmo propone el interjuego de los aspectos bioldgicos, individuales y
sociales, poniendo el foco en los facilitadores® en tanto impiden que un déficit o limitacién en la

actividad se convierta en una restriccién en la participacién.

En este punto del trabajo me parece inevitable subrayar la participacion como un eje
gue gravita en dos documentos vigentes y actuales: la Clasificacién de la discapacidad, del
funcionamiento y de la discapacidad (OMS, 2002) y la Convencién sobre los derechos de las
personas con Discapacidad (ONU, 2006). Ambas nos dan posibilidades para avanzar en la
construccion de nuevos contextos que tiendan a la proyeccion en la vida y en donde se podria
interpretar que las ideas de Arendt (2015) se actualizan y adquieren sentido. Ella nos advierte
sobre un posible malentendido, “la condicién humana no es lo mismo que la naturaleza humana,

y la suma total de actividades y capacidades que corresponden a la condicion humana no

3 Al hablar de deficiencia se hace referencia a la pérdida o anormalidad de una parte del cuerpo
(estructura) o funcidn corporal. Anormalidad se refiere estrictamente a una desviacion significativa de las
normas estadisticas establecidas. Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de
la salud (OMS, 2002)

4 La Clasificacién internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (OMS, 2002)
define como estados y dominios de salud a las areas de la vida que son interpretadas como
pertenecientes al concepto de salud. Son aquellas que, por razones de sistemas de salud, pueden ser
consideradas como responsabilidad principal de los sistemas de salud, considerando en estas areas las
funciones y estructuras corporales. Por otro lado, define a los estados y dominios relacionados con la
salud a aquellas areas del funcionamiento que tienen una fuerte relacién con una condicidn de salud pero
gue no son claramente una responsabilidad principal del sistema de salud, sino a otros que contribuyen
al bienestar general (ejemplo: educacion, trabajo, etc.)

5 Si bien en la Carta para los 80, se hace un reconocimiento que, a lo largo de la historia, la humanidad ha
levantado barreras fisicas y sociales obstaculizando la participacion en las distintas sociedades, considero
que la CIF es una herramienta practica que supera las intenciones de buena voluntad de esta carta y que
genera modificacion en las intervenciones (y a los esquemas interpretativos) vinculadas a la salud.

6 Se entiende como facilitador a cualquier factor ambiental en el entorno de una persona que, a través de
su ausencia o presencia, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad.
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constituye nada semejante a la naturaleza humana (...) nada nos da derecho a dar por sentado

que el hombre tiene una naturaleza o esencia en el mismo sentido que otras cosas” (pp. 23-24).

Estas ideas son muy potentes para comprender la condicion humana, entendiendo que
no se puede justificar en lo bioldgico las posibilidades que una persona tenga en la vida y que la
discapacidad forma parte de lo humano, alejando la idea de extrafieza y lejania (le sucede al
otro). Asi es como nos proponen “nuevos argumentos” para “nuevas” practicas, nuevos
escenarios para la construccidon de nuevas posibilidades, nuevos tiempos para la construccién

de proyectos.

Entender la situaciéon de la discapacidad como un acontecimiento humano y una
responsabilidad social nos acerca a la construcciéon de un mundo mas habitable y amable para

todos.

Reflexiones finales

Por los argumentos esbozados en este ensayo, es posible suponer que la proyeccidn hacia el
futuro esta condicionada por las estructuras del mundo social y esa posibilidad de pensar hacia
adelante implica considerarse una persona con posibilidades de ser (en el futuro) alguien
distinto. Implica movimiento y accidn, esperanza y libertad, porque “(...) experimentarse a si
mismo temporalmente, significa tener posibilidades y verlas ante uno mismo” (Safransky, 2017,

p. 76).

Repensar la discapacidad, poniendo en cuestionamiento los esquemas de interpretacion
desde dénde se llevaron adelante practicas que coartaron (y coartan) las libertades humanas,
es parte de la responsabilidad social. Revisar histéricamente las condiciones de vida de las
personas con discapacidad nos permite comprender que el futuro (en caracter de tiempo no
tangible) es una construccion social; la posibilidad de trascender el tiempo presente va de la

mano de un entorno que potencia practicas de libertad.

Los avances sociales y conceptuales suscitados luego de la década del 70 del siglo XX,
han sido sin dudas un importante progreso en términos de visibilizacién de la situacién de
vulnerabilidad y de conquista de derechos de las personas con discapacidad en distintas dreas

de la vida.
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Un desafio pendiente es que esas grandes conquistas puedan impactar en la vida

cotidiana de las personas, se puedan internalizar en las relaciones diarias y generen un cambio

a nivel de los microsistemas: familia, escuela, amigos, vecinos, gente en la calle, etc.

Hoy existe una herramienta social contundente para generar esos cambios necesarios,
tanto en las practicas profesionales como en las cotidianas. En el espiritu de la Convencién
Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) se pueden visualizar
“aires de esperanza” para posibilitar nuevos escenarios sociales, pero para proyectar nuevos
mundos posibles es necesario cambiar las reglas de juego, generalizar no sélo los buenos

discursos sino las buenas practicas cotidianas.

Ante estos avances tan importantes, ipor qué no imaginar la letra de la Convencién
“hecha carne”? Entender el alcance de su letra a nivel de lo cotidiano, asignaria un significado
diferente a la relacion “persona con discapacidad - persona sin discapacidad”, permitiria
deconstruir los significados de la discapacidad y se avanzaria en la construccion de relaciones
humanas sostenidas en los principios de dignidad humana, participacién y autodeterminacién

lo que promoveria sin lugar a dudas una relacion diferente con el tiempo por venir.
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