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INTRODUCCIÓN
La construcción del objeto

El tema de este trabajo son los discursos sobre la discapacidad. Proponemos entonces realizar un análisis contrastivo de dos discursos (entre muchos existentes) lo suficientemente diferentes para garantizar el contraste y que a su vez construyan un objeto discursivamente analizable. 

Se estudiará en primer lugar el discurso de la legislación argentina, utilizando como corpus las leyes nacionales sobre discapacidad redactadas entre 1981 y 2004. Uno de los objetivos de esta primera parte será el de analizar la construcción objetiva de la llamada persona con discapacidad
 o persona discapacitada que se efectúa desde el Estado, a través de los textos de la legislación nacional, para situar un marco en el que la persona del discurso se cristalizaría en una identidad social. Elegimos para el análisis las leyes que definen los rasgos de la discapacidad y sus sujetos, es decir, que se trata de un discurso enmarcado en un contexto macrosociológico. Se trata en este caso de un recorte de carácter diacrónico, en el que podremos observar una evolución histórica del objeto discapacidad en el discurso normativo de la legislación nacional. 

A su vez, se intentará describir los cambios producidos en la terminología acerca de las personas discapacitadas, que se operaron desde la década del 80 en nuestro país, a partir de la sanción de la ley 22.431, denominada “Sistema de protección integral de las personas discapacitadas”. Dicho texto legal se utiliza como punto de partida del corpus, en esta primera parte, ya que se trata de la primera ley nacional en la Argentina de carácter integral en el tema, y en la que se ofrece una definición más completa y precisa, con respecto a leyes anteriores, de lo que es una persona discapacitada. Además, con esta ley se impone el término persona discapacitada sustituyendo otras denominaciones presentes en leyes anteriores. 

A partir de la reformulación léxica realizada en los textos de las leyes argentinas, se buscará describir el resultado de las operaciones interdiscursivas que pudieron transformar no sólo el reemplazo de los adjetivos, sino también una ampliación del campo temático de la discapacidad. Para esto se tomarán en cuenta las prescripciones de la ONU, con la declaración en 1981 de la “Década Mundial de los Impedidos” y las discusiones que derivaron en la redacción de las “Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades”, en 1993. Estos textos son incorporados por la legislación argentina, en tanto Estado miembro, y a través del análisis de esta legislación nacional sobre discapacidad producida en los últimos 23 años intentaremos dar cuenta de ese fenómeno de interdiscursividad.

En la segunda parte, se trabajará específicamente con los discursos producidos en el marco de una institución que reúne a personas con una discapacidad motriz. Se trata de A.P.E.B.I. (Asociación para espina bífida e hidrocefalia), una institución fundada en 1977 y dirigida por padres de chicos nacidos con discapacidad y por profesionales dedicados al tema. Esta institución funciona actualmente con el rango de Organización No Gubernamental (ONG). La problemática de este tipo de organizaciones, su relación con el Estado y la sociedad civil, no es abordada en este trabajo, aunque reconocemos la importancia que este tipo de instituciones asume en la representación de diferentes sectores de la población, en este caso el de los discapacitados. 

Se utilizará como corpus el material gráfico producido por la institución: su carta institucional, en la que se detalla la especificidad de la discapacidad con la que conviven, objetivos de la institución, etc. También forman parte del corpus los 17 ejemplares de una revista que la institución publicó entre 1998 y 2003. En un principio esta revista era de aparición mensual y en la actualidad se publica semestralmente por razones económicas. Se trata, en contraste, de un recorte sincrónico que se articula con una de las etapas que reconoce el otro discurso y en el que no se analiza la evolución en los conceptos y representaciones verbales hallados sino su funcionamiento en un momento específico. Este discurso estará enmarcado en un contexto microsociológico.

Este análisis podría ser interesante para reflexionar sobre las categorías de personas que se utilizan diariamente para nombrar al diferente sin tener en cuenta su propia subjetivación, proceso en el que intervienen, aunque no solamente, el Estado con su capacidad normativa para definir identidades sociales y también el discurso de la medicina. 

El discurso sobre la discapacidad podría pensarse entonces como un campo de tensión entre ciertos discursos constituyentes que definen a una persona como discapacitada, con ciertas características objetivas, y otros modos de nombrar que los propios discapacitados realizan en determinados contextos de actividad grupal. A esto le agregamos la connotación negativa que la palabra discapacidad encierra en su misma etimología y su recurrente inversión semántica que pone énfasis en las capacidades diferentes de las personas. 

Preguntas iniciales

 La pertinencia de este trabajo en el marco de una carrera de Ciencias de la Comunicación no impide reconocer los aportes que a escala mundial están produciendo los conocimientos médicos, filosóficos, psicológicos, educacionales y terapéuticos dedicados a la investigación de las discapacidades. Lo que aquí presentamos es un estudio de la discapacidad en tanto construcción discursiva en la legislación argentina y en una institución.

Siguiendo a la socióloga Liliana Pantano, hasta los años 70 los trabajos científicos acerca de la discapacidad provenían de la psicología social, de la medicina sanitarista o de la asistencia social, sin intervención sistemática de las ciencias sociales, especialmente de la sociología. El intento de sistematización comenzó a producirse a partir de la ampliación del “panorama médico” y con la certeza de que “un proceso rehabilitador (de la persona discapacitada) no se agota en la clínica médica sino que se nutre en lo multidisciplinario”
. A partir de las últimas décadas del siglo XX, el concepto de discapacidad se fue enriqueciendo con enfoques que resaltan menos el lado patológico del individuo que su experiencia subjetiva y las capacidades que lo hacen diferente a otros. 

Esta ampliación de las investigaciones sobre discapacidad en diferentes campos de la ciencia es entonces producto de la necesidad de estudiar las relaciones sociales del discapacitado y del reconocimiento de la “escasez de definiciones claras y generalizadas de los términos más empleados”
. En este sentido, coincidimos con Pantano en que para referirse al tema de la discapacidad “existe una impresionante variedad de términos empleados aunque la mayoría denota significados diferentes y, en muchos casos, encierran una connotación peyorativa”
. Este fue precisamente uno de los motivos que despertaron el interés para la realización de este trabajo y las primera preguntas que se nos plantearon fueron las siguientes: 

¿Cuáles son los discursos que intentan definir objetivamente a la discapacidad y qué alcances tienen?

¿Qué otros discursos tratan el tema desde un punto de vista subjetivo y en qué lugares se los puede reconocer?

¿Cómo es la relación entre estos distintos tipos de discurso (objetivo/subjetivo): alianza, antagonismo, inclusión, exclusión, etc.?

¿El uso indiscriminado de términos para referirse hoy a las personas discapacitadas, cristalizado en estereotipos, determina en gran medida las relaciones sociales del discapacitado desde el punto de vista de la comunicación?

Consideraciones preliminares al análisis

Las preguntas que guían esta investigación, por lo tanto, son preguntas sobre la construcción de la  diferencia, pero más que de lo múltiple y diverso se trata de la diferencia a partir de lo homogéneo. La normalización de un estado de cosas exige regularidades, sistematización y una operación histórica de clasificación. Cuando de personas se habla, la organización política de las sociedades requieren actualmente la categorización de sus miembros de acuerdo con ciertas propiedades asignadas por la sociedad, certificadas por el Estado y cristalizadas por el sentido común (sexo, edad, ocupación, etc.). Aquí nos proponemos indagar sobre una categoría de personas que en principio parece inscribir a ciertos individuos en un orden negativo de clasificación instituido a partir de un eje de normalidad en relación con su vida social. Esta categoría social es la de discapacitado. Por lo tanto, este trabajo tiene como propuesta también reflexionar sobre las operaciones del lenguaje y su poder de intervención en la creación de la realidad.

No hay una única forma de pensar la discapacidad desde la comunicación. En este caso se lo hará desde la comunicación verbal pero desde un punto de partida específico. No se trata aquí de investigar cómo se comunican las personas discapacitadas entre sí ni ante los demás, sino más bien de analizar algunos modos discursivos de ordenar a estas personas en marcos comunicativos particulares. Es decir, que si ellos hablan desde un lugar de discapacidad es porque fueron colocados socialmente en un orden previo que los nombra y condiciona de determinada manera. Este orden no afecta sólo lo discursivo sino que también puede leerse en la arquitectura de una ciudad preparada para gente que camina, ve y razona sin demasiadas dificultades.

Por otra parte, la terminología que nombra a la persona discapacitada no es fija ni estable y es interesante analizar cómo se fueron (y se van) transformando en algunos discursos estos modos de designar a las personas en relación con su discapacidad. Para esto es importante tomar en consideración los conceptos variables de la discapacidad según las diferentes épocas históricas. Algunos autores europeos, por ejemplo, se refieren al “cambio de paradigma” que opera actualmente en el concepto de discapacidad. Esta transformación implicaría, en efecto, un pasaje del “paradigma deficitario, de influencia médica y psicológica, que considera a las personas excepcionales (discapacitadas) como enfermos (al) paradigma competencial educativo que reconoce a las personas excepcionales como un valor y no como personas enfermas”
. Este pedagogo e investigador español señala entonces la importancia de considerar una cultura de la diversidad por sobre una cultura de la deficiencia. 

Si intentamos demostrar que la discapacidad no denota la enfermedad de una persona sino que connota entre otras cosas un hecho lingüístico, cuyas formas de expresión transmiten pretensiones de objetividad, podemos decir que esta temática es relevante para un estudio sobre la comunicación humana por medio del lenguaje. ¿Por qué un individuo se reconoce como discapacitado y una sociedad así lo acepta? El análisis de los discursos que definen la discapacidad como la condición de determinadas personas es entonces el objetivo de este trabajo.

Las categorías de la (a)normalidad

Una de las primeras ideas que nos surgen para empezar el abordaje de la discapacidad es el de la dicotomía normal - anormal. Esta distinción es también frecuente en el vocabulario común para referirse a una persona discapacitada como una persona que no es normal. Michel Foucault, en sus cursos de 1974/1975 en el Collége de France, se dedica a estudiar la categoría de “anormales”, incorporada en Francia en el siglo XIX en los documentos de las pericias médico legales. Los “anormales”, explica Foucault, no están en un campo de oposición sino de gradación de lo normal a lo anormal
. Su existencia en el discurso no remite a los saberes de la medicina y el derecho en sí, sino a una práctica particular que adultera la regularidad de la institución médica y legal. Esta práctica, la pericia legal, propone un nuevo objeto de estudio, ya no “delincuentes” o “enfermos”, sino lo dicho, “anormales”.

Este término se liga al funcionamiento de un poder que el autor llama “poder de normalización”, activando así una instancia de control sobre esta nueva categoría de personas. La “anomalía”, en tanto dominio que comienza a verificarse en el siglo XIX, se constituye a partir de tres elementos o figuras: el monstruo humano, el individuo a corregir y el niño masturbador. Con respecto a lo que aquí nos interesa, Foucault encuentra en el derecho romano una distinción jurídica entre el monstruo y el lisiado, el defectuoso, el deforme, es decir, lo que hoy llamamos discapacitado. Esta diferencia radica en que el monstruo representa una mezcla de la especie humana y la animal, la mixtura de sexos, etc.
 Está fuera no sólo del orden de la naturaleza sino también de la ley. El lisiado, por el contrario, está contemplado por el derecho civil o canónico, aunque transgreda las leyes naturales.

Si se piensa en el discapacitado como objeto de la ley, no natural, sería imprescindible volver sobre ese proceso histórico que Foucault desarrolla, que es el “proceso de normalización”
. Luego de analizar las organizaciones disciplinarias como dispositivos de una técnica general de ejercicio del poder, el autor señala que esos aparatos disciplinarios tienen efectos de normalización. La norma, en tanto portadora de una pretensión de poder, no se define “como una ley natural, sino por el papel de exigencia y coerción que es capaz de ejercer con respecto a los ámbitos en que se aplica”
. Siguiendo a Canguilhem, Foucault reconoce la existencia en el siglo XVIII de un proceso general de normalización política, social y técnica que tiene efectos tanto en la educación (escuelas normales), la medicina (hospitales) como en la producción industrial.

Si se piensa hoy en los discapacitados, son éstos individuos definidos por una instancia de poder, médica y legal. Si se sigue a Foucault en este aspecto, habría que sostener que la norma que los califica también pretende corregirlos, que no los excluye ni los rechaza, sino que se los somete a técnicas positivas de intervención y transformación. 

En las leyes actuales sobre discapacidad en Argentina, se encontrarán términos como rehabilitación, integración social, inclusión y, por otra parte, hasta la década de 1990 por lo menos, tampoco faltarán alusiones a esa gradación antes mencionada de lo anormal a lo normal, aunque en un sentido diferente al que se refiere Foucault al hablar de las pericias médico legales del siglo XIX. Si bien los textos de la legislación sobre discapacidad, siempre hablando de las leyes argentinas, no usan la expresión “anormal”, en algunos de ellos se describe a los discapacitados como personas “no normales”, como en el caso de la ley 22.431, de 1981. 

El estigma y la identidad social

Otro concepto útil para aproximarse al análisis de la discapacidad como hecho social es el de “estigma”, particularmente tratado por el sociólogo canadiense Erving Goffman entre fines de la década de 1950 y principios de la de 1960. Según Goffman, es el medio social el que establece las categorías de personas que en él se encuentran. De esta manera, la sola presencia de un extraño ante los ojos de otro individuo, moviliza las primeras apariencias que permiten “prever en qué categoría se halla y cuáles son sus atributos”
. Estos atributos, que pueden demostrarse como pertenecientes a este individuo observado, son su “identidad social real”.

El estigma es un atributo que vuelve a una persona diferente a las demás, que la convierte en alguien “menos apetecible” y hasta inferior con respecto a la figura de una “persona total y corriente”. En realidad, aclara Goffman, el concepto de estigma no debe entenderse de un modo esencial sino relacional. Entonces, en el caso de la discapacidad, podría decirse que ésta no es necesariamente un atributo desacreditador. El atributo que en apariencia identifica a una persona como discapacitada lo que hace en realidad es confirmar la normalidad de otras personas.

Conviene aclarar que cuando aquí se habla de “atributo” no se trata sólo del atributo físico o mental que califica a estas personas con el rótulo de discapacitadas, sino que se está hablando de la relación social que puede estigmatizar a estas personas en sus diferentes prácticas de contacto con lo que el autor llama abiertamente los “normales”. El “nosotros” inclusivo del escrito de Goffman para referirse a la “benevolente acción social”
intenta traducir las expectativas sociales que se ponen en peligro ante la “indeseable diferencia” del estigma. El discapacitado está incluido en uno de los tres tipos de estigma que reconoce Goffman: el que corresponde a las “abominaciones del cuerpo”
. Este atributo, en términos de estigma, “puede imponerse a la fuerza a nuestra atención (y) nos lleva a alejarnos de él (de la persona) cuando lo encontramos, anulando el llamado que nos hacen sus restantes atributos”
. Es decir, que se está pensando el estigma a partir de las situaciones sociales empíricas que encuentran a individuos normales y estigmatizados en los espacios de copresencia física.

Pueden mencionarse algunos ejemplos que Goffman señala a propósito de la estigmatización de las personas que hoy se denominan discapacitadas. En el plano del discurso cotidiano, el uso de “términos específicamente referidos al estigma, tales como inválido, bastardo y tarado”
 sin conocer en muchos casos su significado original. En el caso de los ciegos, “basándonos en el defecto original, tendemos a atribuirle(s) un elevado número de imperfecciones y, al mismo tiempo, algunos atributos deseables, pero no deseados por el interesado, a menudo de índole sobrenatural, como, por ejemplo, el ‘sexto sentido’, o la percepción de la naturaleza interior de las cosas’”
. De todas formas, cuando analiza a los individuos y grupos estigmatizados, Goffman parece estar estudiando en realidad el orden social de las personas normales
. ¿Pero qué son las “personas normales”? El autor afirma que no importa tanto el origen de la idea de “ser humano normal”, que podría ser por ejemplo la tendencia de los estados nacionales a tratar a todos sus miembros como iguales. Sería importante, en cambio, destacar que esta noción de normalidad es la que “parece suministrar la imaginería básica a través de la cual los legos crean generalmente una concepción de sí mismos”
. Es por eso que la identidad del estigmatizado no estaría marcada positivamente por la condición particular que lo diferencia del resto, sino por su pretensión de normalidad. 

Es cierto que Goffman investiga y escribe en una época y un lugar (la sociedad estadounidense en la década de 1950) en los que prevalecían el prejuicio, la discriminación y el estereotipo de un modo que hoy se vería muy cercano al grotesco. Sin embargo, más allá del discurso progresista que hoy se aplica sobre la discapacidad, la discriminación y disminución de las personas discapacitadas puede leerse tanto en el lenguaje y el contacto social como en el espacio arquitectónico urbano. En este sentido, aún se puede tomar sus palabras y decir que se cree que la persona con un estigma (por ejemplo un discapacitado) “no es totalmente humana”
 y que “valiéndonos de este supuesto practicamos diversos tipos de discriminación, mediante la cual reducimos en la práctica, aunque a menudo sin pensarlo, sus posibilidades de vida”.

Marco teórico

Para el análisis del corpus se utilizarán conceptos y elementos del análisis del discurso, en tanto campo de investigación activo de la lingüística
. Esta perspectiva de análisis del discurso considera que un discurso no es “una realidad evidente, un objeto concreto ofrecido a la intuición, sino el resultado de una construcción”
. Como “las diversas esferas de la actividad humana están todas relacionadas con el uso de la lengua”
,  la emergencia del adjetivo discapacitado en las leyes argentinas de alcance nacional, como un intento de construir objetivamente la identidad social de ciertas personas asignándoles determinadas características. Los textos
 legales utilizados como corpus serán analizados como parte de un género discursivo particular, en el que la discapacidad es tematizada a través de “tipos relativamente estables de enunciados”
.

El estudio de las definiciones que del discapacitado da la ley entraña una importancia fundamental, puesto que esta construcción produce efectos de objetividad en su misma enunciación. La realidad así presentada se incorporaría a la práctica cotidiana como reconocimiento y designación del mundo de ciertas personas. Por otro lado, la “acentuación de la relación discursiva al interlocutor”
 que instaura el texto legal limita un espacio que normaliza el desvío e intima a realizar acciones institucionales a través de sus formas de enunciación. El discapacitado es colocado así en las relaciones sociales mediante la definición de los rasgos que lo constituyen y diferencian de las personas normales.

Cuando se utilice el concepto de “discurso” se entenderá por tal “el enunciado considerado desde el punto de vista del mecanismo discursivo que lo condiciona”
. Es decir, se trata de una construcción en la que los enunciados corresponderán a tipologías, a “mecanismos transoracionales de un cierto grado de generalidad
. De esta manera, “un estudio lingüístico de las condiciones de producción de (un) texto hará de él un discurso”
. En tal sentido, en este trabajo se hablará de “discurso legal” o “normativo” para dar cuenta del uso de una categoría de persona, el discapacitado, en un contexto restringido, en un tipo de discurso.

Si se habla de “discurso social”, es conveniente tomar también la definición de Marc Angenot. Según este autor, así se llama a “los sistemas genéricos, a los repertorios tópicos, a las reglas de encadenamiento de los enunciados que, en una sociedad dada, organizan lo decible –lo narrable y lo opinable- y aseguran la división del trabajo discursivo”
.

Como el discurso no es una realidad evidente ni “una identidad cerrada sobre sus propias operaciones”
, es imposible desconocer la relación de un discurso con los otros. Se analizará entonces la vinculación de los textos legales de la Argentina referidos a la discapacidad con enunciados provenientes del universo de la medicina y con la producción discursiva de un organismo político internacional (las Naciones Unidas).

Como señala Ducrot
, “la verdad de la comunicación no implica una conformidad material de las manifestaciones originales con las que aparecen en el discurso del informador”. Las leyes argentinas que tratan el tema de la discapacidad, redactadas tanto en gobiernos de facto como democráticos, parecieran retomar el discurso producido en el contexto enunciativo de las Naciones Unidas, cuyo texto fundador en el tema es la Declaración Universal de los Derechos Humanos, de 1948. En este sentido, se sostendrá aquí la idea de una continuidad entre el discurso de los Derechos Humanos puesto en escena por la ONU y la legislación argentina en materia de discapacidad. De esta manera, el discurso normativo nacional en relación con el de la ONU no apuntaría “necesariamente a una reproducción literal, (aunque) nada impide por ejemplo que, para hacer conocer los puntos importantes de la manifestación original, ponga en escena una muy diferente pero que conserva o incluso acentúa lo esencial de aquélla”
.

La importancia de analizar estos textos en tanto discursos constituyentes
, radica en su reactualización por parte de distintos enunciadores para confirmar o no la pertenencia de algún individuo a la categoría de “discapacitado”. En este caso, enunciadores privilegiados, como pueden ser los abogados, jueces, legisladores y funcionarios administrativos, recurren a estos discursos constituyentes “para estar en lo cierto” en el hecho de definir el status de ciertos individuos. Pero no sólo ellos, sino también personas que pueden no tener otro apoyo que un ethos
 construido a través de estas figuras sociales y el conjunto de enunciados que sostienen su verdad, para confirmar y legitimar sus opiniones acerca del tema. 

Los legisladores y los abogados, por ejemplo, se constituyen en especialistas y orientadores en el tema de la discapacidad, en tanto su producción discursiva es retomada e incorporada por posiciones de enunciación menos privilegiadas. Un periodista puede hablar “correctamente” sobre discapacidad, siempre y cuando incorpore las concepciones que subyacen a la definición de aquélla. A su vez, un individuo sin profesión puede apoyarse en el discurso del periodista para referirse al tema en términos adecuados. Por lo demás, “una de las características de los enunciados que pertenecen a los DC (discursos constituyentes) es estar a la vez más o menos cerrados sobre su organización interna y ser reinscribibles en otros discursos”
. La cita de estos textos legislativos sobre discapacidad no sólo respondería a la coerción normativa sino que realizaría una inscripción
 que sitúa en un interdiscurso
 la descripción de una realidad social. Es por eso que legisladores, funcionarios administrativos, políticos o miembros de instituciones relacionadas con la discapacidad, en tanto “discípulos” o “epígonos” de ese discurso, pueden reactualizar estos enunciados o reinscribirlos en contextos diferentes
.

A su vez, se observará la inscripción del discurso de la medicina en la justificación y certificación que de la existencia de la discapacidad ofrecen estos textos normativos. Aquí se advierte el carácter constituyente de otro discurso, que también “confiere un status particular a sus enunciados, que son cargados de toda la autoridad adjudicada a su estatuto enunciativo”
. El posicionamiento de la figura del médico y su marco institucional, le otorga a estos textos un “garante”
 para el ejercicio de una autoridad que se apoya en la práctica y el discurso científicos.

Por otro lado, siguiendo a Enrique Marí
, se puede acordar que en estos discursos está operando una estructura de poder, en cuyo funcionamiento interviene una instancia
que contribuye a su reproducción siempre y cuando esta estructura social de poder sea concebida como un dispositivo. Esta instancia es la del discurso del orden, pensado como un “espacio de racionalidad”
 en el que se emiten y legitiman los enunciados normativos y la justificación del sistema social se expresa como ciencia o teoría
. 

Para terminar con el marco conceptual en que se desarrollará este trabajo, no se puede dejar de mencionar la relación entre los procesos discursivos y los procesos ideológicos. Según una definición de Bernard Zarca, los hombres “son tomados en una red de significantes y se ven asignar una identidad social a la cual adhieren y por la cual tienen la ilusión de estar en el origen de aquello mismo que los ha constituido en sujetos”
. Como se advertirá en la primara parte del análisis, es la Ley, en tanto sujeto absoluto que incluye también la Razón científica, la que define lo que es una persona discapacitada. El individuo discapacitado podrá naturalizar su condición como origen del sentido de ser discapacitado, cuando hay una red, “hecha esencialmente de palabras”
, que le asigna esa identidad social. 

Una aclaración terminológica final. Este trabajo acarrea la dificultad de tener que nombrar su propio objeto, puesto que su designación es inestable en los tipos de discurso estudiados. A modo de simplificación se utilizará aquí el término discapacitado indistintamente para referirse a las personas que son objeto de estos discursos. Se evitará así la confusión de planos entre el discurso del analista y el tomado como objeto de estudio
, a la vez que se facilitará la exposición de los rasgos cambiantes en el léxico de los enunciados que constituyen el corpus.

Primera parte

La legislación nacional y los efectos de objetividad del discurso normativo

Las normas

La Asamblea General de la Naciones Unidas declaró en 1981 el “Año Mundial de los Impedidos”
 y en 1982 aprueba el “Programa de Acción Mundial para los Impedidos”. Para este trabajo no indagamos acerca de los motivos que llevaron a la elección de esos años para tal conmemoración. De todas maneras, lo consideramos como un hecho que indica un mecanismo interdiscursivo en la formulación de leyes sobre discapacidad en la Argentina. Con esto quiere señalarse que los documentos y declaraciones producidos por la ONU y sus organismos operarían como fuentes legitimadoras para definir la situación objetiva de determinadas personas. Al retomar este discurso, el sujeto de la enunciación (los representantes del Estado nacional) se estaría reconociendo como parte del Estado miembro de esa organización internacional, mostrándose entonces el carácter histórico y normativo que estas definiciones objetivas poseen. 

Partiendo de los enunciados legales, estudiaremos en lo que sigue el campo léxico referido a la situación del discapacitado como así también su posición como objeto del discurso. Intentaremos  también señalar el rasgo constituyente de los enunciados de los documentos producidos ene l contexto de las Naciones Unidas, como parte de un discurso normativo de alcance internacional, en relación con las leyes nacionales tomadas como corpus para el análisis. 

Para el análisis de la normativa sobre discapacidad tomamos como corpus las siguientes leyes de carácter nacional: 

Ley 22.431: “Sistema de protección integral de las personas discapacitadas” (1981).

Decreto Reglamentario de la ley 22.431 (1983).

Ley 23.462: “Convenio sobre la readaptación profesional y el empleo de las personas inválidas” (1987).

Ley 24.147: “Creación y organización de talleres protegidos de producción y grupos laborales protegidos” (1992).

Ley 24.183: Modificación de la ley 19.279 – “Régimen de adquisición de automotores” (1993).

Ley 24.195: “Ley Federal de Educación” (1993).

Ley 24.204: “Telecomunicaciones” (1993).

Ley 24.308: Modificación del artículo 11 de la ley 22.431 sobre concesiones otorgadas a personas con discapacidad para la explotación de pequeños comercios(1993).

Ley 24.310: “Ex combatientes – Pensión graciable vitalicia” (1993).

Modificación del capítulo IV de la ley 22.431: “Accesibilidad al medio físico” (1994).

Ley 24.901: “Sistema de prestaciones básicas en habilitación y rehabilitación a favor de las personas con discapacidad” (1996).

Ley 25.415: “Creación del programa nacional de detección temprana y atención de hipoacusia” (2001).

Decreto 38/2004: Sobre el certificado de discapacidad como documento válido para viajar gratuitamente por transporte público terrestre de corta y larga distancia (2004).

      
A su vez, en relación directa con esta normativa nacional, se tomó para el estudio la traducción castellana del documento denominado “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad” (1993), publicado por las Naciones Unidas.

Asistencia y protección: la persona en desventaja 

La sanción y promulgación de la ley nacional 22.431 en 1981, denominada “Sistema de protección integral de las personas discapacitadas”, pareciera ser un hecho significativo en la redefinición de la forma de considerar y definir el status de identidad de estas personas en la Argentina. Esta ley, redactada durante la última dictadura militar, presenta las normas generales que el Estado debe asumir como obligaciones en materia de discapacidad, mientras que al mismo tiempo define la pertenencia de determinados individuos a la condición de discapacitados. Asimismo, deroga una ley anterior, la 20.923 (1974), que define a los discapacitados como “aquellas personas que tienen una capacidad distinta y en determinados aspectos, una capacidad menor, igual e incluso mayor que otros individuos”
.

A propósito del término discapacitado, tal como es usado en las leyes, éste fue aceptado por la Academia Argentina de Letras en 1977, luego de una solicitud del por entonces denominado “Instituto Nacional de Rehabilitación del Lisiado” (hoy llamado “Servicio Nacional de Rehabilitación y Promoción de la Persona con Discapacidad”). Luego de un proceso de evaluación acerca de los argumentos esgrimidos por ese organismo público en pos del cambio de terminología, la Academia Argentina de Letras decidió aceptar la expresión fundamentándose con la siguiente explicación: “Las demás palabras que suelen usarse (inválido, lisiado, disminuido) implican la negación de algo. ‘Discapacitado’ es un individuo potencialmente apto. Puede tener, en determinados aspectos, capacidad menor, igual e incluso mayor que otros individuos”
. Esta apreciación podría resumir el acuerdo sobre el concepto de discapacidad en la década del 70. Se verá que más adelante, a partir de los documentos de Naciones Unidas, se irán incorporando nuevas terminologías que inscriben a la discapacidad como un problema social.

Volviendo al texto de la norma de 1981, su primer capítulo trata sobre el “objetivo, concepto y calificación de la discapacidad”. En el primer artículo, se instituye con el carácter de ley un “sistema de protección integral de las personas discapacitadas”. De acuerdo con este sistema, el Estado se comprometería a asegurar tres funciones: la atención médica, la educación y la seguridad social de estas personas. A estos conceptos generales, le siguen medidas más particulares como la concesión de “franquicias y estímulos”, cuyo fin es permitir “en lo posible, neutralizar la desventaja que la discapacidad les provoca y les den oportunidad mediante su esfuerzo de desempeñar en la comunidad un rol equivalente al que ejercen las personas normales”.

Hasta aquí, sin haber definido aún explícitamente la discapacidad, el Estado asume un papel protector en tres áreas (salud, educación y seguridad social) ejercido sobre las personas que ante una determinada condición están en una situación de desventaja en comparación con las personas normales. Ambas categorías de personas son reconocidas como miembros de una comunidad en la que se ejercen roles. Ante su desventaja, los discapacitados recibirían estímulos y franquicias para que, con esfuerzo, puedan ejercer roles equivalentes a los de las personas normales. Sin embargo, la fórmula que se utiliza para enunciar la función benefactora de estas medidas, pone en duda la plena realización de la equivalencia de roles que personas discapacitadas y normales podrían alcanzar en la comunidad: en efecto, se afirma que estos estímulos y franquicias permitirían neutralizar su desventaja en lo posible. A su vez, esta desventaja social es provocada por la discapacidad, como si ésta se tratase de un agente externo que actúa sobre el individuo en forma natural. Ante esta situación, la ayuda del Estado se convierte en una oportunidad para que estas personas realicen esfuerzos para ubicarse a un nivel equivalente de las personas normales. 

En el artículo segundo, se define lo que para el Estado es una persona discapacitada: “toda persona que padezca una alteración funcional permanente o prolongada, física o mental, que en relación a su edad y medio social implique desventajas considerables para su integración familiar, social, educacional o laboral”. 

Esta alteración funcional era considerada como permanente o prolongada, como si la discapacidad implicara un estado casi definitivo para la persona. Este estado, además, vuelve a definir, en términos de desvío, la diferencia con las personas normales. El individuo está en posición de objeto y parecería establecerse un cruce entre la alteración funcional de su organismo biológico y la alteración funcional de sus relaciones sociales. La prescripción médico - jurídica, con la separación del cuerpo en funciones físicas y mentales, intervendría aquí como apoyo para el discurso legal en la fijación de las características de estas personas. A su vez, como esta definición determina objetivamente a las personas que pueden ingresar al sistema de protección estatal, se aclara en el texto que la alteración debe ser permanente o prolongada, con lo que el universo se recorta pensando en ese estado casi definitivo.

La discapacidad nuevamente se muestra como un agente que actúa sobre las personas, implicando desventajas considerables para su integración familiar, social, educacional o laboral. Aquí, la equivalencia de roles mencionada en el artículo precedente se distribuye en esferas de la vida normal (familia, sociedad, educación, trabajo) a las que el discapacitado debe integrarse.

En cuanto a esta noción de normalidad, el mismo año en que se redacta esta ley (1981), una declaración hecha por el Vaticano en adhesión al año internacional de los discapacitados transmite una definición explícita de lo que se entendía por normalización: se trataba entonces de “los esfuerzos tendientes a su rehabilitación integral (del discapacitado), utilizando todos los medios disponibles para acercarlos lo más posible a un marco de vida normal”
. 

Dentro de las llamadas “Normas Especiales” de esta ley, se dividen las distintas áreas que se consideran básicas para la protección integral del discapacitado: salud y asistencia social; trabajo y educación; seguridad social; transporte y arquitectura diferenciadas. Es interesante observar aquí cómo el discurso normativo incorpora la categoría de persona discapacitada promoviendo su integración a una red de asistencia pública preexistente, pero ahora redefinida a partir de la distinción normal – especial. Las nociones ya mencionadas de equivalencia o integración son utilizadas para demarcar esta identidad todavía negativa con la que carga el discapacitado.

En salud y asistencia social, el Estado asume un papel claramente protector a través de la creación y habilitación de “servicios especiales”, “talleres protegidos terapéuticos” y “hogares con internación total o parcial para personas discapacitadas cuya atención sea dificultosa a través del grupo familiar”. 

En el área de trabajo, la búsqueda de la equivalencia se lograría por coerción, puesto que afirma que el Estado y sus organismos “están obligados a ocupar personas discapacitadas... en una proporción no inferior al cuatro por ciento de la totalidad de su personal”. Asimismo, se sostiene que estas personas tendrán los mismos derechos y obligaciones “que la legislación laboral aplicable prevé para el trabajador normal”. Es decir, que aquí el discapacitado como trabajador también es colocado por fuera de la normalidad.

En educación, expresa la necesidad de que los discapacitados “se integren al sistema educativo” mediante su escolarización. A su vez, se anuncia que el Ministerio de Cultura y Educación “tendrá a su cargo orientar las derivaciones y controlar los tratamientos de los educandos discapacitados”. En este artículo (13°), el discapacitado está ubicado en un régimen de clasificación que va del déficit a la discapacidad profunda. La detección de estas características por parte del Estado ordenará la distribución del discapacitado en el sistema educativo, ya sea a través de su inclusión en el régimen común o especial de escolarización. También se contempla la posibilidad de derivarlos hacia “tareas competitivas o a talleres protegidos” y lograr su rehabilitación. El uso de verbos como derivar, controlar, etc. evidencia en este punto la objetivación de las personas que aquí son doblemente reducidas por su condición de educandos y discapacitados.

En el capítulo dedicado a seguridad social, la figura de la persona discapacitada es incorporada a una normativa ya existente en esta área. Las normas referidas a las prestaciones médico asistenciales incorporan a este sistema al discapacitado, al que se le aplica la noción de rehabilitación (artículo 15). En cuanto a las asignaciones por escolaridad, se establece su duplicación cuando “el hijo a cargo del trabajador, de cualquier edad, fuere discapacitado... (artículo 14 bis).  

Con respecto a la actividad laboral contemplada en esta ley, a la rehabilitación profesional del discapacitado le seguirá luego una  jubilación por invalidez, ya prescrita en una ley anterior. Como se verá más adelante, los adjetivos inválido o minusválido utilizados como sinónimos fueron sustituidos en los textos legales argentinos desde 1981, en concordancia con la declaración del “Día mundial de los impedidos” por la ONU, y por las Declaraciones y Programas de Acción impulsados desde 1975 en ese contexto internacional.

Por último, en el capítulo titulado “Transporte y arquitectura diferenciadas”, se declara que “las empresas de transporte colectivo terrestre... deberán transportar gratuitamente a las personas discapacitadas en el trayecto que medie entre el domicilio del discapacitado y el establecimiento educacional y/o de rehabilitación al que deban concurrir”. Lo que vuelve a señalarse aquí es la caracterización de los discapacitados como individuos incapacitados, en tanto la norma expresa una obligación por parte de las empresas de colectivos de transportarlos gratuitamente. Es menos la declaración del derecho de una persona, que la apelación hacia una empresa para que cumpla una norma. En este sentido, no debe olvidarse la calificación del texto como presentación de un sistema integral de protección de las personas discapacitadas. Es decir, se trata de una ley de carácter asistencialista, cuyo texto fue redactado por un gobierno autoritario.

La discapacidad certificada 

De todas formas, no alcanza con que una persona reconozca por sí misma las características objetivas que la definen como discapacitada, sino que para acceder a la protección estatal establecida por la ley, debe someterse a una certificación. El artículo tercero de esta ley ordena que un organismo estatal (en 1981 era la Secretaría de Estado de Salud Pública) “certificará en cada caso la existencia de la discapacidad, su naturaleza y su grado así como las posibilidades de rehabilitación del afectado”. Este certificado “acreditará plenamente la discapacidad” y el organismo estatal mencionado “indicará también, teniendo en cuenta la personalidad y los antecedentes del afectado, qué tipo de actividad laboral o profesional puede desempeñar”. Este certificado se otorgaba en principio sin fecha de vencimiento, hecho que ratificaba también una certificación estatal de la imposibilidad de la persona para revertir su condición de discapacidad. Más adelante, a este certificado se le impuso un plazo de vigencia durante diez años para cada persona.

La discapacidad, descripta entonces como una esencia, encuentra su área de pertinencia: la salud. El enfoque médico será utilizado aquí para la comprobación de la existencia de la discapacidad, la cual posee una naturaleza y se distingue mediante grados, aunque aquí se la presenta como homogénea. Es el Estado también quien debe determinar las posibilidades de rehabilitación de la persona, calificada en este caso como afectado. Nuevamente se ubica a las personas por fuera del eje de la normalidad, al cual se accedería por rehabilitación, en el caso que fuera posible. Opera por lo tanto, una noción preconstruida sobre la imposibilidad de algunas personas de relacionarse socialmente en ámbitos de la vida social y la producción. Otras, en cambio, pueden hacerlo pero bajo control estatal y a partir de un diagnóstico médico y una certificación legal de la existencia de su discapacidad. 
Por último, en esta parte de la ley se muestra el carácter autoritario del gobierno de aquel entonces, al utilizarse un léxico que si bien puede encontrar su fuente en el discurso de la medicina con referencia a los historiales clínicos de los individuos, también estaría remitiendo al lenguaje policial y a las funciones de control que el Estado estaría ejerciendo, en este caso, ante un derecho de los ciudadanos: el trabajo. La evaluación de antecedentes y personalidad de los individuos para indicar sus posibilidades de trabajar, se inscribe dentro de este sistema de protección como un modo negativo de definir al discapacitado. Con marcas del discurso autoritario, se enuncia la función del Estado como garantía de la incorporación o no de estas personas al sistema productivo, partiendo de su desventaja constitutiva.

En el artículo cuarto de esta ley se define la “rehabilitación integral” como “el desarrollo de las capacidades de la persona discapacitada” y forma parte de los servicios que el Estado prestaría a los discapacitados en el caso de que éstos o su familia no puedan afrontar los gastos. Aquí se destaca por primera vez un rasgo positivo del discapacitado, que es el de tener capacidades, aunque las pueda desarrollar bajo la forma de una rehabilitación integral que revierta su condición de disminuido socialmente. Según este artículo, el discapacitado también podría acceder a una “formación laboral o profesional” gracias a préstamos y subsidios, al igual que a “regímenes diferenciales de seguridad social”.

En este capítulo, a su vez, se problematiza la discapacidad como un tema desconocido que debe ser investigado. En este sentido, se afirma la necesidad de “reunir toda la información sobre problemas y situaciones que plantea la discapacidad... desarrollar planes estatales en la materia y dirigir la investigación en el área...”. Se utiliza por primera vez en el texto el plural (discapacidades) para referirse a la prevención y se plantea la necesidad de desarrollar un “sentido de solidaridad social en esta materia”.

En la posterior reglamentación de esta ley (1/3/1983) se agrega un texto en el que se ordena el beneficio del transporte gratuito a través de la solicitud de un pase que debe solicitar el discapacitado (artículo 20 de la reglamentación de la ley 22.431). Más adelante el texto describe las características del pase: “ se identificará con la leyenda Discapacitado –ley 22.431 art. 20- y en el que constará... las líneas de autotransporte, subterráneas o ferroviarias que el titular está autorizado a utilizar...”. La norma es enunciada en un lenguaje de tipo administrativo y en el que la certificación oficial de la discapacidad se materializa en un carnet cuyo enunciado rígido representa la objetivación del individuo que lo porta. Este se identifica así ante un otro social exhibiéndole el poder de la ley que designándolo lo ampara. Mostrar este certificado equivaldría para el discapacitado la evocación de un texto que produce el efecto de imponer a las empresas de transporte el cumplimiento de esta norma bajo sanción
, lo que parece querer indicar también la indefensión del discapacitado en esa área de relación social. La sujeción del individuo discapacitado a la tutela estatal, en el caso del transporte, se muestra también en la normativa a través del ejercicio del control individual. Dice la norma: “cuando la persona discapacitada deba trasladarse ocasionalmente a establecimientos educacionales o de rehabilitación que se encuentren fuera de la localidad de su domicilio...  podrá solicitar ante la autoridad competente... una orden oficial de pasaje gratuito para personas discapacitadas, presentando la documentación (etc.)”. 

A pesar de tales restricciones burocráticas para permitir el transporte gratuito de los discapacitados a partir de su certificación oficial, en otro tramo de este texto reglamentario hay un detalle que podría replantear el escenario propuesto por la normativa. En efecto, se indica que las empresas de transporte “deberán reservar la cantidad de asientos... con una adecuada individualización, para su uso prioritario por las personas discapacitadas, aún cuando no exhiban o posean pase u orden oficial de pasaje”. El presupuesto
de este enunciado es que los discapacitados son reconocidos a la vista aunque no porten una constancia oficial que acredite su discapacidad. Si alguna de estas personas no hubiera obtenido el certificado oficial de discapacidad para poder viajar, sería de todas formas identificada como discapacitada, puesto que la norma obliga a que se le ceda un asiento aunque no “exhiba o posea pase u orden oficial de pasaje”, ya que se trata de personas en desventaja física, por lo que son más propensas a sufrir accidentes
. 

Más allá del ejercicio de la costumbre y su vínculo con la imposición, normativa o de otro tipo, es interesante observar aquí los efectos de objetivación que alcanzan a determinados individuos. Una persona debe acreditar su discapacidad mediante un certificado oficial para poder viajar gratuitamente en determinadas líneas de transporte y por determinados recorridos. De acuerdo con esta norma, está contemplada implícitamente la posibilidad de que a un discapacitado no se lo deje viajar gratuitamente. Es muy factible que un conductor de ómnibus reconociera a un discapacitado aún si éste no le exhibiera un carnet que lo acreditara como tal. Sin embargo, puede no dejarlo viajar gratuitamente en virtud de la norma. En ese caso, se trataría de una acción en la que no importaría la presencia física del pasajero, sino la certificación objetiva que de su discapacidad realiza el Estado. Así, el discapacitado es reconocido socialmente por la apariencia de un defecto, aunque para recibir determinada ayuda deba ser designado objetivamente por una autoridad legítima.   
Redefinición de términos

La acción protectora que enuncia esta ley también se extiende hacia el espacio público, con la disposición que prevé “accesos, medios de circulación e instalaciones adecuadas para personas discapacitadas que utilicen sillas de ruedas”. La posición en la oración de la persona designada como discapacitada continúa expresando una acción protectora en la que el discapacitado no es sujeto sino mero receptor de acciones. En el texto, se conceptualizan estas acciones con respecto a la modificación del entorno físico.

En el último apartado de esta ley, denominado “Disposiciones complementarias”, se declara un beneficio impositivo para “empleadores que concedan empleo a personas discapacitadas”, siguiendo la línea de protección – coerción de la que el discapacitado es objeto.

En el artículo 25 se ordena: “sustitúyese en el texto de la ley 20.475 la expresión ‘minusválidos’ por ‘discapacitados’”. Según el texto de aquella ley (1973), titulada “Jubilaciones y Pensiones – Régimen especial para minusválidos”, se consideraba minusválidas a “aquellas personas cuya invalidez física o intelectual, certificada por autoridad sanitaria oficial, produzca en la capacidad laborativa una disminución mayor del 33%”.

Es llamativo que en este texto se sustituya el término minusválidos por discapacitados, puesto que a principios de la década del 80, en el marco de la Organización Mundial de la Salud, se acordó la distinción entre tres conceptos: minusvalía, discapacidad y deficiencia. Este organismo internacional define en sus documentos a la minusvalía como “la situación desventajosa en que se encuentra un individuo determinado, respecto al rol en que normalmente se desenvuelve, en función de la edad, del sexo y de los factores sociales y culturales”. En tanto que la discapacidad es definida como “toda restricción o ausencia debida a una deficiencia, en relación con una actividad que se considere normal para todo ser humano”. El término deficiencia también está contemplado en esta distinción, como “toda pérdida o anormalidad en la estructura corpórea de una persona o de su función psicológica, fisiológica o anatómica”.

De esto se desprende que la ley nacional analizada hasta el momento consideraba la minusvalía como un sinónimo de invalidez, lo que connotaba negativamente aquella denominación, asociada a la disminución física o intelectual de una persona. Este texto parece confundir la nueva distinción internacional y su utilización del término discapacidad pone énfasis en el carácter patológico, incluyéndose de este modo la deficiencia como causa de la discapacidad, ya que esta alteración funcional, física o mental que una persona sufre la discapacita a los efectos de la ley. De todas maneras, el concepto de minusvalía enunciado por la OMS también es incorporado, al señalar las desventajas que una persona tiene para ejercer los mismos roles que una persona normal, pero se mantiene para dicho concepto el término discapacitado. Por lo tanto, la sustitución de minusválidos por discapacitados resalta el enfoque médico que el discurso normativo argentino toma para señalar quiénes deben considerarse discapacitados para poder recibir beneficios del Estado. 

Otra forma anterior de calificar a estas personas es la de lisiados y puede encontrarse en la ley 19.279, bajo el título “Lisiados –Régimen para la adquisición de automotores”. Según este texto, del año 1971, las “personas lisiadas” tienen el derecho a que se les facilite la “adquisición de automotores para uso personal, a fin de que ejerzan una profesión o realicen estudios, otras actividades, y/o desarrollen una normal vida de relación, que propendan a su integral rehabilitación dentro de la sociedad”. También aquí en los polos normalidad – anormalidad define la condición del discapacitado, cuya finalidad debe ser la “rehabilitación integral” para poder vivir en la sociedad. A su vez, el énfasis se pone en el carácter asistencial de las instituciones privadas y, en el nivel estatal, en la actividad del organismo por entonces denominado “Servicio Nacional de Rehabilitación del Lisiado”, creado en 1956 debido a la epidemia de poliomielitis. Actualmente, el adjetivo lisiado fue sustituido de la terminología legislativa e institucional de la discapacidad. La ley 24.183 ordena el reemplazo en el texto legal citado anteriormente de la expresión lisiado/a/s por la expresión persona (o personas) con discapacidad. La expresión lisiado, por otra parte, se encuentra hoy en desuso en los discursos institucionales, además de evitarse su uso por poseer una carga ofensiva. También, por tratarse de un término en desuso, puede comportar usos irónicos en el discurso cotidiano, como puede ocurrir por ejemplo con la expresión tullido.                                                                    

Hasta aquí, la incorporación en la legislación argentina del apelativo discapacitado, es una forma de definir la situación desventajosa de ciertas personas y para declarar los deberes del Estado hacia ellas. Mientras que las personas referentes del discurso son colocadas en posición de objeto, su definición obedece a una construcción médico – legal que pareciera definir un cierto status de identidad
. Esta identidad sería percibida socialmente como portadora de una deficiencia, una alteración con respecto a un mundo de normalidad. Estas personas se reconocen por su necesidad de protección y asistencia, en este caso del Estado, y por poseer defectos físicos. Por otro lado, el uso de sintagmas como personas que utilicen silla de ruedas en tanto sinónimo de personas discapacitadas, señalan el reconocimiento de una persona por un objeto que incorpora a su vida para movilizarse, pero que en este caso, parecería ser constitutivo de su imagen social.

De la invalidez a la producción

La necesidad de establecer normas uniformes acerca de la discapacidad comenzó a ser discutida en las Naciones Unidas hacia 1987, en la Asamblea de Estocolmo. Ese mismo año, en la Argentina, ya con un gobierno elegido democráticamente, se publica por Boletín Oficial la aprobación del “Convenio sobre la readaptación profesional y el empleo de Personas Inválidas”. Este convenio había sido adoptado en 1983 por la Conferencia General de la Oficina Internacional del Trabajo. La Argentina lo convierte en ley, entonces, en 1987, incorporando el texto de aquel convenio internacional. Allí se define como  inválida a “toda persona, cuyas posibilidades de obtener y conservar un empleo adecuado y de progresar en el mismo quedan sustancialmente reducidas a causa de una deficiencia de carácter físico o mental debidamente reconocida”. En esta definición pueden reconocerse los enunciados vinculados al discurso producido por las Naciones Unidas con relación a la discapacidad y sus elementos de constitución.

La “deficiencia de carácter físico o mental” está incluida en la definición que de la discapacidad establece la Organización Mundial de la Salud. Mientras que la categoría de inválidos puede equipararse aquí a la de minusválidos, ya que la Organización Mundial de la Salud la define en tanto situación de desventaja que una persona puede padecer en la vida social. En este caso se trata de las posibilidades reducidas que tiene un discapacitado para acceder a un empleo y poder conservarlo. Por otro lado, la interpelación que la OIT hace a los Estados miembros, declara la posibilidad de “readaptación profesional” para que la “persona inválida” pueda integrarse o reintegrarse a la sociedad a través de la obtención y la conservación de un empleo o con el progreso en su trabajo,. Por lo tanto, la “invalidez” de una persona es definida objetivamente de acuerdo con la relación que una “persona disminuida” (discapacitada) tiene en la esfera del trabajo. Su “integración” o “readaptación profesional”, según los términos definidos, no los convierten por eso en personas válidas, puesto que aquí están implícitos los polos normal – anormal, aunque verbalmente están borrados para no asimilarlos a una bipolaridad incómoda como la de válido – inválido. 

Esta norma reproduce, en sus “definiciones y campos de aplicación”, el texto producido en el marco de la OIT en 1983, año en que se estaba iniciando la “Década Mundial de los Impedidos”, título más adelante reformulado mediante la sustitución del apelativo “impedidos” por “personas con discapacidad”. Opera de esta manera un fenómeno de intertextualidad que señala el reconocimiento del Estado argentino como miembro de las Naciones Unidas, por un lado, y los modos de definir las características objetivas de ciertas personas según acuerdos internacionales, por el otro. 

En el texto de esta ley del año 1987, se introduce una noción que a inicios de aquella década comenzaba a instalarse: la de “igualdad de oportunidades”. En materia laboral, la OIT recomendaba la revisión y aplicación de políticas nacionales sobre la “readaptación profesional y el empleo de las personas inválidas”. Estas políticas nacionales debían basarse en el “principio de igualdad de oportunidades entre los trabajadores inválidos y los trabajadores en general”. También declara que las medidas aplicadas para lograr la “igualdad de oportunidades y trato... entre los trabajadores inválidos y los demás trabajadores no deberán considerarse discriminatorias respecto de estos últimos”. Se ve entonces cómo en principio busca evitarse una discriminación positiva, mientras que se atenúa en el texto el uso de categorías de la normalidad, al referirse a “trabajadores en general” o “demás trabajadores” en cuanto a su diferencia con los trabajadores “inválidos”. El principio de igualdad de oportunidades podría servir entonces para una definición más universalista de la integración de los discapacitados a la sociedad, tratando de hacer borrosa en el discurso la bipolaridad normal – discapacitado en la esfera del trabajo.

En 1992 se redacta en la Argentina la ley 24.147, en la que se define la condición de un trabajador discapacitado. Mientras que una persona es discapacitada de acuerdo con lo enunciado por la ley 22.431, en este caso un trabajador discapacitado es aquella persona que tenga reconocida “una discapacidad superior al treinta y tres por ciento y como consecuencia de ello una disminución de su capacidad de trabajo, al menos igual o superior a dicho porcentaje...”. Estos grados o porcentajes de discapacidad los determinan las “juntas médicas” que dispone el Estado. De esta manera, también en relación con el trabajo y la productividad, la existencia de la discapacidad es un hecho mensurable y determinado con precisión objetiva por parte de la medicina y el Estado.

Estos trabajadores discapacitados deben incorporarse a instituciones denominadas “talleres protegidos de producción” y “grupos laborales protegidos”, que son empresas con la particularidad de emplear y adaptar laboral y socialmente a discapacitados que estén en condiciones de trabajar. El porcentaje de discapacidad mencionado ya estaba determinado por la ley de jubilación por invalidez sancionada en 1973 (20.475). En dicha norma se aclaraba que para acceder al beneficio de jubilación, el trabajador decía acreditar que prestó servicios en “estado de disminución física o psíquica”. 

Esta legislación nacional toma en cuenta al discapacitado en tanto accede o posee un empleo con una condición de discapacidad ya adquirida y no menciona eventualidades en que la discapacidad puede producirse en una persona que ya está incorporada al sistema productivo. De esta forma, pareciera que no existe ninguna clase de empleo que discapacite a un trabajador que, por ejemplo, esté realizando sus tareas en condiciones desfavorables para su salud. 

Continúa construyéndose hasta aquí una imagen del discapacitado en relación con acciones de protección para su integración social y como se verá más adelante, para la equiparación de oportunidades frente al resto de la sociedad. Si bien dejará de considerárselo inválido desde el punto de vista de la legislación, se reconoce la necesidad de protegerlo para su inserción en el sistema productivo, hecho que no revierte su condición de discapacitado.

Una persona discapacitada o normal no se define, en estos términos, si no es por oposición respecto a la otra. El individuo normal puede convertirse en discapacitado, por ejemplo, por causa de un accidente pero habría que pensar si es posible representarse un pasaje de condición inverso. En el contexto que estamos estudiando se alude a un individuo rehabilitado, aunque no por eso considerado normal, puesto que la marca de la discapacidad connota la representación de un cuerpo funcional y, en otro contexto, de un cuerpo estético.

El discapacitado carga con su condición de tal en forma  permanente o prolongada, como se había visto anteriormente. Pero el efecto de sentido que producen estas definiciones, amparadas sobre todo en observaciones médicas, es el de que se trata de una condición perpetua. En el caso de la asociación entre trabajo e invalidez de las personas, podría estar operando cierta concepción ideológica sobre del valor del trabajo en la vida social en determinadas condiciones históricas de las naciones. Lo cierto es que no hay hasta el momento un cambio de categorías que den cuenta de procesos de transformación individual, por los que un discapacitado deje de ser así considerado (por el Estado, la medicina y el sentido común). De todos modos, es interesante pensar en la incorporación al habla cotidiana de estas categorías como instancias de interpelación y reconocimiento de identidades que se pueden identificar con el estudio de los discursos producidos en las administraciones estatales en diferentes contextos históricos.

Las necesidades especiales


Si bien para esta parte del trabajo decidimos tomar las leyes específicas sobre discapacidad en nuestro país, resulta interesante detenernos en la sección de la Ley Federal de Educación (1993) que legisla sobre la incorporación de los discapacitados al régimen oficial de educación, aunque sin nombrarlos como tales. El artículo 10 del capítulo I, denominado “Estructura del Sistema Educativo Nacional” menciona la existencia de “regímenes especiales que tienen por finalidad atender las necesidades que no pudieran ser satisfechas por la Estructura Básica, y que exijan ofertas específicas diferenciadas en función de las particularidades o necesidades del educando o del medio”. Los discapacitados, aunque no todos, son destinatarios de estos regímenes especiales y son definidos en función de sus necesidades y particularidades desde el punto de vista educativo, las cuales no son satisfechas por la estructura básica del sistema educativo, definida por su normalidad. 


El capítulo VII, dedicado a detallar las funciones de estos regímenes especiales, señala en el artículo 27 las características del régimen de “Educación Especial”. Para su funcionamiento ordena a las autoridades educativas la coordinación de “acciones de carácter preventivo y otras dirigidas a la detección de niños/as con necesidades especiales”. Estos niños no parecen ser considerados discapacitados a priori por sus alteraciones funcionales o por una discapacidad visible, sino que el sentido de la acción de detectar estas necesidades se limitaría a prevenir, en todo caso, la alteración funcional de la normalidad del sistema educativo. De acuerdo con la norma, estos niños son apartados provisoriamente del sistema común, luego de su detección, para ser tratados por profesionales en Centros o Escuelas de Educación Especial. Posteriormente, pueden integrarse al sistema común conforme a la evaluación de los profesionales y los padres, aunque, “en tal caso el proceso educativo estará a cargo del personal especializado que corresponda y se deberán adoptar criterios particulares de currículo, organización escolar, infraestructura y material didáctico”. 

Estos niños con “necesidades especiales” son objeto de un tratamiento también especial, que consiste en “brindar una formación individualizada, normalizadora e integradora, orientada al desarrollo integral de la persona y a una capacitación laboral que le permita su incorporación al mundo del trabajo y la producción”. Podemos entonces descomponer esta definición y señalar los rasgos que caracterizan a las personas que son objeto de este tratamiento: 1) se los debe individualizar según sus necesidades particulares o personales, como portadores de un problema; 2) se los debe normalizar, están fuera del orden de la normalidad por causa de sus necesidades; 3) se los debe integrar, fueron apartados momentáneamente de ese orden social normal. 

Estos preceptos constituyen finalmente la guía para que estas personas se incorporen al mundo del trabajo y la producción. Es llamativo que no se mencione las posibilidades de estas personas para acceder a estudios superiores, justamente en una ley de educación, a menos que esta cuestión se incluya dentro del llamado desarrollo integral de la persona. Por más que se esté pensando en niños con trastorno de conducta o con discapacidad mental, si se los quiere preparar para el mundo del trabajo y la producción, es difícil que lo consigan sin una continuidad de su proceso educativo, aunque deba ser diferencial.

La equiparación de los términos necesidades especiales y discapacidad puede confirmarse leyendo más abajo, en el artículo 33 de este capítulo de la norma, la referencia a otra categoría de personas: los “alumnos/as con capacidades o talentos especiales”. Son notables las siguientes diferencias con respecto a la otra categoría. Mientras que las necesidades especiales corresponden a niños, las capacidades o talentos especiales corresponden a alumnos. Los segundos están entonces incluidos en el sistema educativo común, ya que son considerados alumnos, mientras que los primeros no lo son. Por otra parte, los alumnos con capacidades o talentos especiales también son detectados en las escuelas comunes, al igual que los niños con necesidades especiales, aunque permanecen allí. Si bien se les aplica un régimen especial, no son apartados del sistema común o normal y tampoco se hace referencia a los problemas de integración que puedan tener. De esta manera, esta categoría de persona reviste una connotación positiva y no es desplazada negativamente del orden de la normalidad. El discapacitado, en cambio, mantiene aquí su carácter negativo, al no ser identificado como portador de capacidades sino de necesidades especiales.


El uso de la denominación niño/a con necesidades especiales, por lo tanto, puede equipararse con el de niño/a con discapacidad operando de este modo como un eufemismo. El discurso se refiere a la discapacidad pero llamándola con otro nombre, ya que este plano de necesidades especiales es presentado como un problema vinculado con un aspecto específico de las personas (la educación), cuando en realidad forma parte de una dimensión general de necesidad que construye al discapacitado como figura social (falta de integración, dificultad de acceso al empleo, movilidad en el medio urbano, etc.).

Las Normas Uniformes de la ONU y la apertura conceptual

En 1993 fue aprobado por la Asamblea General de la ONU un documento denominado “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad”. En este texto se señala una continuidad ideológica con los principios enunciados en la Declaración Universal de los Derechos Humanos (1948). Por lo tanto, el discurso producido por esta organización internacional estará intrínsecamente vinculado al movimiento mundial por los Derechos Humanos que se pone en marcha al finalizar la Segunda Guerra Mundial, en 1945. En este texto redactado por la ONU se indica que el cumplimiento de las normas no es obligatorio para los Estados, pero que sin embargo estas normas “llevan implícito el firme compromiso moral y político de los Estados para lograr la igualdad de oportunidades”. Este texto posee un rasgo constituyente
 que será retomado por el discurso normativo nacional. En efecto, la reformulación del modo de nombrar al discapacitado en los textos legales argentinos, respondería a las definiciones objetivas enunciadas desde las Naciones Unidas, aunque no necesariamente en forma explícita.

En la introducción a las Normas Uniformes se enuncian las premisas formuladas a principios de los 80 a propósito de una nueva concepción de la discapacidad: “el Año Internacional y el Programa de Acción Mundial promovieron enérgicamente los progresos en esta esfera. Ambos subrayaron el derecho de las personas con discapacidad a las mismas oportunidades que los demás ciudadanos y a disfrutar en un pie de igualdad de las mejoras en las condiciones de vida resultantes del desarrollo económico y social. También por primera vez se definió la discapacidad como función de la relación entre las personas con discapacidad y su entorno”.

Por otro lado, el documento afirma que “el número total de personas con discapacidad en el mundo es grande y va en aumento”. De este modo, problematiza las causas y consecuencias variables de la discapacidad y sostiene que esas variaciones son resultado de circunstancias socioeconómicas y de las disposiciones de los Estados hacia sus ciudadanos. A su vez, destaca el carácter evolutivo del concepto de discapacidad, el cual fue significativamente modificado luego de la Segunda Guerra Mundial por la acción de organizaciones integradas por discapacitados. Señala el texto que a partir de ese momento “se introdujeron los conceptos de integración y normalización que reflejaban un conocimiento cada vez mayor de las capacidades de esas personas”. En esta parte del texto se construye entonces una escenografía
 de narración histórica acerca de la evolución del concepto de discapacidad, que sirve como fundamento para la posterior enunciación de las normas
. 

En esa reseña histórica se señala que las Normas Uniformes se elaboraron sobre la base de la experiencia adquirida durante el “Decenio de las Naciones Unidas para los impedidos (1983-1992)”. Este recorte de la experiencia política y social mundial de los Estados que produce el discurso de la ONU se cristaliza en valores como calidad de vida, participación, igualdad, etc. y en principios como la responsabilidad, acción y cooperación que los Estados deben cumplir. En este caso, el carácter fundador o constituyente del discurso se muestra en su pretensión de ser aplicado por sus destinatarios, quienes ya estarían identificados con el discurso del emisor: “estas normas constituyen un instrumento normativo y de acción para personas con discapacidad y para sus organizaciones. También sientan las bases para la cooperación técnica y económica entre los Estados, las Naciones Unidas y otras organizaciones internacionales”. Además, se enuncian como garantía de que “niñas y niños, mujeres y hombres con discapacidad, en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades, puedan tener los mismos derechos y obligaciones que los demás”.

Por otra parte, este documento vuelve a definir el significado de la palabra discapacidad y su diferencia con la minusvalía. La discapacidad es definida allí como el resumen de “un gran número de diferentes limitaciones funcionales que se registran en las poblaciones de todos los países del mundo. La discapacidad puede revestir la forma de una deficiencia física, intelectual o sensorial, una dolencia que requiera atención médica o una enfermedad mental. Tales deficiencias, dolencias o enfermedades pueden ser de carácter transitorio”. Esta definición proviene de la ya expuesta por la Organización Mundial de la Salud y se diferencia de minusvalía en cuanto al carácter social que connota este último término. Mientras que la discapacidad requiere la participación preponderante de los profesionales médicos para su tratamiento, con minusvalía se quiere definir la situación del discapacitado en relación con su entorno social. En efecto, la minusvalía se trata aquí de “la pérdida o limitación de oportunidades de participar en la vida de la comunidad en condiciones de igualdad con los demás”. En relación con lo visto más arriba en cuanto al uso de la palabra invalidez en el ámbito de trabajo, si bien el concepto parece ser el mismo, la sustitución del prefijo in por minus implicaría la referencia a una situación de desventaja de la persona, más que la anulación de sus capacidades.

Estas redefiniciones de términos son enunciadas en el texto de la ONU como una justificación por la confusión y poca claridad que definiciones anteriores sobre discapacidad oponían a la ejecución de medidas normativas y para la acción política. Además, afirma el documento, “la terminología reflejaba un enfoque médico y de diagnóstico que hacía caso omiso de las imperfecciones y deficiencias de la sociedad circundante”. Esta justificación se apoya nuevamente en la explicación histórica de los cambios producidos en la percepción de la discapacidad desde algunas organizaciones  y en la búsqueda de un acuerdo mundial sobre esta problemática. Según la terminología actual, se reconocería “la necesidad de tener en cuenta no sólo las necesidades individuales (como rehabilitación y recursos técnicos auxiliares) sino también las deficiencias de la sociedad (diversos obstáculos a la participación)”. La discapacidad no es considerada simplemente como una enfermedad con causas genéticas o congénitas. 

Se verá entonces que a partir de la difusión y adopción de ese texto, tanto en contextos educativos y legislativos comenzará a utilizarse, al menos en la Argentina, la expresión persona con necesidades especiales o capacidades diferentes, atendiendo a esta relación entre el individuo, entorno social y sus posibilidades de integración. Sucede que a menudo estas últimas expresiones son usadas meramente como sinónimos de discapacitado, desconociendo la justificación del cambio, lo que produce un cliché
 con efectos de eufemismo.

Por otro lado, la discapacidad no es un problema cuyas causas son puramente naturales
 y esto fue reconocido por las Naciones Unidas, sobre todo al analizar las distintas consecuencias que trajo la Segunda Guerra Mundial en la vida de muchas poblaciones. Las leyes argentinas incorporaron hasta aquí el tema de la discapacidad desde un enfoque médico - legislativo que certifica la existencia y los grados de determinadas alteraciones funcionales en las personas. Las causas de cada discapacidad deben ser comprobadas por las autoridades en el área de salud en tanto se trata de enfermedades. Sin embargo, cuando se expuso el caso de las personas que sufrieron discapacidades a raíz de su participación en la Guerra de Malvinas, en la ley 24.310 se escoge una terminología diferente a la ya instalada en la materia. De acuerdo con el texto de esta norma, de 1993, debe otorgársele una pensión “a los ciudadanos argentinos que sufrieron incapacidades con motivo de las acciones bélicas en el Teatro de Operaciones del Atlántico Sur”. 
En este último enunciado, las personas no son incluidas en la categoría ya reconocida de personas con discapacidad, sino que directamente son consideradas incapaces. De este modo, la discapacidad por causas políticas es llevada hacia otro plano, hacia el lugar de invalidez individual por fuera de la rehabilitación e integración social mencionadas en otros textos de la legislación. Estas mismas personas pueden sin duda ingresar en la categoría de personas con discapacidad y ser beneficiarios de las leyes correspondientes, pero sin tener en cuenta los orígenes de su discapacidad. Lo mismo puede decirse de la pobreza y falta de nutrición, causas de discapacidad que no se mencionan en la legislación nacional. 

La persona con capacidades

La legislación nacional retomará algunos ejes señalados en este documento de la ONU, para modificar aquella ley de 1981 en algunos puntos. Se analizará de aquí en más esos cambios y sus relaciones con el discurso de la ONU en esta temática.

La ley 24.308, de diciembre de 1993, sustituye un artículo de la ley 22.431, el que trata de la explotación de pequeños comercios por parte de discapacitados. En el texto de 1981 se indica que “se dará prioridad a las personas discapacitadas que estén en condiciones de desempeñarse en tales actividades siempre que las atiendan personalmente, aún cuando para ello necesiten del ocasional auxilio de terceros”. Mientras que en la reforma de ese artículo, se expresa que el Estado, sus organismos y las empresas mixtas “están obligados a otorgar en concesión a personas con discapacidad, espacios para pequeños comercios en toda sede administrativa”.

El texto reemplaza en el nivel sintagmático el apelativo persona discapacitada por persona con discapacidad, con lo que se atenúa el efecto negativo que provocaba aquella adjetivación del individuo por sus características físicas. Una persona con discapacidad dispondría también de capacidades diferentes u otras capacidades que compensarían su disminución. Se irán incorporando así estas nuevas expresiones al dominio semántico de los enunciados referidos a la discapacidad, cuyos términos en el nivel paradigmático se manifestarán mediante sustitución en el uso habitual
 (discapacitados/personas con capacidades diferentes o necesidades especiales), aunque en realidad estén designando el mismo objeto. 

Por otra parte, de acuerdo a este último texto mencionado, los discapacitados ya no tendrían prioridad ante las personas normales para que se les otorgue la concesión de un comercio, sino que el Estado estaría obligado a concedérsela. Separando así los planos de aplicación de la ley se evitaría una situación de competencia entre discapacitados y normales. Por otro lado, se mitiga el efecto de control ejercido sobre los beneficiarios de la ley, al suprimir en la reforma de 1993 la condición de que los encargados de los comercios deban ser los mismos discapacitados o una persona ocasional cuando aquellos no puedan hacerlo. También deja de referirse a la discapacidad en general señalando la existencia de diferentes discapacidades: en el artículo tercero de esta ley se establece “prioridad para los ciegos y/o disminuidos visuales” en el otorgamiento de pequeños comercios en determinadas áreas. En relación con el discurso de la ONU, enunciado en las Normas Uniformes, se entrevé en este punto la utilización de la idea de las necesidades individuales de las personas ante las deficiencias de su entorno. 

También en 1993 se redacta la ley 24.204 denominada “Telecomunicaciones”, según la cual “las empresas telefónicas deberán proveer un servicio de telefonía pública que permita a las personas hipoacúsicas o con impedimento del habla, hacer uso de tal servicio”. En esta norma se especifica un tipo de discapacidad que hasta el momento no figuraba como objeto de una normativa y también se estaría tratando allí de solucionar un problema de individuo y entorno social. Si bien este tipo de personas podrían ser consideradas desde el discurso de la ONU como minusválidos, la especificidad de la ley hace que se designe a estos individuos simplemente con la terminología médica precisa, es decir, como personas hipoacúsicas. A lo que alude el encabezado de esta norma nacional es a las “deficiencias de diseño del entorno físico y de muchas actividades organizadas de la sociedad”, mencionadas en las Normas Uniformes. En este caso se trata de las comunicaciones telefónicas.

El entorno como problema

En 1994 se reforma el capítulo IV de la ley 22.431 de 1981, cuyo título era “Transporte y arquitectura diferenciada” y se lo sustituye por un extenso capítulo denominado “Accesibilidad al medio físico”. Se advertirá aquí algunas modificaciones de léxico en los enunciados referidos a la discapacidad. Se incorporan expresiones como “supresión de barreras físicas”, “accesibilidad” y “personas con movilidad reducida”. Esta norma señala como objetivo que las personas discapacitadas tengan condiciones de accesibilidad a un medio físico dificultoso para ellos. El apelativo persona discapacitada no se utiliza, hablándose en cambio de personas con movilidad reducida. Por un lado, esta expresión incluye otras categorías de personas que se hallan en situación de desventaja física ante los demás: ancianos, embarazadas, etc. Por el otro, la disfuncionalidad que definía hace más de una década al discapacitado, se mitiga en el discurso reduciéndola a solamente una función, la movilidad, dejando latente la posibilidad que un individuo tiene para mostrar sus capacidades. Además, se enfatiza la acción del individuo por sobre la identificación con su instrumento de movilidad, como era en el caso de la expresión persona con silla de ruedas, utilizada anteriormente. Con la expresión movilidad reducida se atenúa también el efecto de limitación que acarrea la palabra discapacidad, incorporando la posibilidad de pensar la discapacidad también como una condición transitoria, aparte de permanente o prolongada, enunciada en el texto de la ley de 1981. Pero sobre todo, con el sintagma persona con movilidad reducida parece quererse subrayar también el vínculo entre el individuo y su entorno social.

Este texto normativo introduce el concepto de accesibilidad, definido como “la posibilidad de las personas con movilidad reducida de gozar de las adecuadas condiciones de seguridad y autonomía como elemento primordial para el desarrollo de las actividades de la vida diaria”. La noción de seguridad ya estaba presente en la ley que asumía el papel protector del Estado hacia los discapacitados, pero la de autonomía, constituye un paso hacia la ampliación del campo léxico que el discurso normativo nacional estaba conformando en el tema de la discapacidad. Se enuncia aquí el reconocimiento de las capacidades de un individuo para vivir en un medio físico restringido para él, y que debe ser modificado a partir de la aplicación de las normas. El individuo no es considerado como discapacitado sino como portador de un problema que sin embargo no debería impedirle desenvolverse en su vida diaria. De todas maneras, continúa presente el implícito de la existencia de una vida social normal, puesto que el Estado se presenta como garantía de la integración y equiparación de oportunidades para estas personas. 

Expresiones como equiparación de oportunidades es fruto de la intersección del discurso legislativo nacional con el de las “Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades” (1993). Este documento mencionaba al entorno físico como un sistema que debía ponerse “a disposición de todos, especialmente de las personas con discapacidad”. Este principio, que también comprende distintas áreas sociales, es retomado en la Argentina para reformar la legislación vigente en materia de discapacidad, acentuando la condición de personas de los discapacitados dentro de una concepción ligada a los derechos humanos.

Se incorpora asimismo la noción de barreras físicas urbanas, también llamadas barreras arquitectónicas, como representación metafórica de las dificultades de acceso del discapacitado a una vida normal. La normativa ordena entonces la construcción de rampas y espacios que permitan la “accesibilidad y traslado de personas con movilidad reducida”. Para una especificación de los rasgos que identifican a estas personas como discapacitadas, se describe su relación con el entorno físico que debe ser modificado de acuerdo con una serie de medidas: “Los pisos serán antideslizantes, sin resaltos ni aberturas que permitan el tropiezo de personas con bastones o silla de ruedas”, etc.

Se precisa también el concepto metafórico de barreras arquitectónicas, imagen que se vincula con la dificultad de acceso a “edificios de uso público... y edificios de vivienda”. Esta explicación de la existencia de barreras arquitectónicas remite a la idea de exclusión que implicaría el diseño normal de la ciudad, en tanto estas barreras no serían colocadas intencionalmente sino que serían producto de la indiferencia del mundo normal ante el problema de la discapacidad. De allí la resolución paradójica que este enunciado formula: la supresión de barreras arquitectónicas implica menos una eliminación llana de elementos preexistentes que una incorporación de otros elementos materiales que modifiquen el entorno para facilitar la accesibilidad y la integración de los discapacitados. La barrera como metáfora de la exclusión social implica menos una presencia que una ausencia de resolución del problema. Por lo tanto, el problema de la accesibilidad no está puesto en el cuerpo del discapacitado sino en el medio físico existente, en este caso en la estructura urbana.

Por otro lado, las condiciones para el cambio son resumidas en una serie de términos que representan acciones potenciales de transformación del medio urbano: adaptabilidad, practicabilidad y visitabilidad. Estas conceptualizaciones son instrumentadas normativamente como parte de un lenguaje específico que describe los cambios que la legislación produciría a través de su aplicación sobre el medio físico y el transporte público, permitiendo la inclusión del discapacitado en la sociedad. Sin explicitar el destinatario de las normas, que serían los arquitectos y las empresas de construcción, incluidas las obras públicas, no se utiliza la forma imperativa de los verbos más que para señalar la finalidad de alcanzar estos estados ideales. El concepto de Accesibilidad, por ejemplo, podría representar una síntesis entre la transformación estructural de la ciudad y la integración del discapacitado a la vida social normal. 

La persona rehabilitada

La ley 24.901, titulada “Sistema de prestaciones básicas en habilitación y rehabilitación a favor de las personas con discapacidad”, de 1996, se instituye como un “sistema de prestaciones básicas de atención integral a favor de las personas con discapacidad, contemplando acciones de prevención, asistencia, promoción y protección, con el objeto de brindarles una cobertura integral a sus necesidades y requerimientos”. Este enunciado se aleja del tono severo de la norma de 1981, destacando que el sistema de prestaciones es a favor de las personas con discapacidad y no para las personas discapacitadas. Tampoco es únicamente un sistema de protección, puesto que incluye otros aspectos que hasta el momento la ley no contemplaba en materia de discapacidad, mientras que hasta ese entonces la legislación expresaba solamente una política de asistencia y protección para los discapacitados. 

El término rehabilitación pasa a constituirse en eje de la norma y se agrega el de habilitación, con lo que se introduciría una importante diferencia con normativas anteriores. En efecto, rehabilitación parecería referir a una especie de estado anterior a la discapacidad, como si la condición de discapacitado se obtuviera sólo por accidente. Con la incorporación de habilitación, en cambio, se estaría especificando una condición que puede ser innata y que requiere una relación especial del individuo con distintas áreas de su vida social, no sólo con los límites de un consultorio médico. 

En este aspecto, la connotación médica de la palabra rehabilitación es modificada mediante el adjetivo integral, lo que coincide con el texto de las Normas Uniformes. Según el documento de las Naciones Unidas, “el proceso de rehabilitación no supone la prestación de atención médica preliminar. Abarca una amplia variedad de medidas y actividades... como por ejemplo la rehabilitación profesional”. A esto se suman nociones como promoción, que se vincula también con el texto de la ONU, en cuanto al “funcionamiento óptimo” de las personas discapacitadas, buscando lograr que “cuenten con medios para modificar su propia vida y ser más independientes”. 

En cuanto a la definición de persona con discapacidad (capítulo III, Población beneficiaria), se reproduce la definición impuesta en 1981, aunque se sustituye la expresión “alteración funcional física o mental” por “motora, sensorial o mental”. Con esta diferencia se retoman los parámetros que enuncia la Organización Mundial de la Salud para definir la discapacidad en términos objetivos. En el caso particular de esta ley esta rectificación tiene como finalidad agrupar a las personas con discapacidad en tres sectores, con sus distinciones al interior de la discapacidad: los discapacitados motores, los sensoriales (sordos, hipoacúsicos, ciegos, disminuidos visuales, etc.) y los mentales.

A su vez, modifica la consideración de estos individuos en los enunciados normativos, en cuanto a ser sujetos y no meros receptores de acciones asistenciales, como podemos observar en el siguiente texto: “Las personas con discapacidad afiliadas a las obras sociales accederán a través de las mismas... a acciones de evaluación y orientación individual, familiar y grupal, programas preventivos de carácter comunitario...” (Artículo 11). Estas acciones, continúa el texto, favorecerían “la integración social de las personas con discapacidad y su inserción en el sistema de prestaciones básicas”. Si bien se sigue tratando de políticas de asistencia, estas prestaciones básicas difieren de la protección integral detallada anteriormente, en cuanto al modo de definir las acciones que debe ejercer el Estado hacia los discapacitados y en cuanto a las posibilidades de recuperación de éstos. En principio, la actuación de un “equipo interdisciplinario” en el servicio de prestaciones sugiere una visión más amplia de la discapacidad, atendiendo distintos niveles (Artículo 12). La habilitación y rehabilitación de estos individuos sería producto de estudios específicos sobre cada caso, cuyo proceso debe ser orientado de acuerdo con un cuadro general evolutivo. Esta evolución comprende tres aspectos: “terapéuticos, educativos o rehabilitatorios”. 

En este caso, se advierten las marcas del discurso de la medicina en la definición de pautas objetivas de acción en el campo de la discapacidad, aunque la condición de pacientes de estas personas queda sujeta a cambios que pueden promover tanto su habilitación, rehabilitación como la superación de su discapacidad. Esta no sería ya aquella condición prolongada o permanente, según la definición de los 80, sino que también puede considerarse como transitoria, a partir de los nuevos aportes del enfoque médico terapéutico. 

El capítulo IV de esta ley de Prestaciones Básicas trata de las “prestaciones preventivas”. Según el texto de las Normas Uniformes de 1993, por prevención se entiende “la adopción de medidas encaminadas a impedir que se produzca un deterioro físico, intelectual, psiquiátrico o sensorial (prevención primaria) o a impedir que ese deterioro cause una discapacidad o limitación funcional permanente (prevención secundaria)”. En el artículo 14 del texto legal argentino, se trata la discapacidad como objeto de prevención. La posibilidad de evitar la discapacidad se manifiesta a través de la omisión de este último término en los primeros párrafos del artículo: “La madre y el niño tendrán garantizado desde el momento de la concepción los controles, atención y prevención adecuados para su óptimo desarrollo físico – psíquico y social”. El sujeto implícito de la prevención es el Estado a través de la promoción de “equipos multidisciplinarios” que trabajen en el área de salud. Este enunciado presupone
 que la discapacidad es una condición que puede adquirirse si no se detectan y tratan las patologías que afectan a seres cuya condición social normal es la de ser madres y niños. En este caso se distingue la condición humana normal de la patología que discapacita, sin identificar esta última con el individuo mismo. Se evitaría de este modo realizar la operación del discurso cotidiano que objetiva a estas personas sustantivándolas con la colocación de la discapacidad como eje central de su constitución. 

De este modo, en el espacio temático de la discapacidad limitado por un discurso médico de la prevención se evita el uso de ciertas categorías, como la de discapacidad, que designan sin embargo una realidad que las técnicas de la medicina se proponen combatir. Como vimos, la discapacidad es también un problema de índole social, no es sólo una enfermedad. El objeto de estos enunciados, sea la madre o el feto, es separado del agente que los amenaza, es decir, una patología discapacitante. Con el tema de la prevención se coloca a los individuos en una zona limítrofe de designación, entre la clase de individuos normales y la de los afectados por patologías, ubicando la condición de discapacitado dentro de esta última. Aquí puede entreverse la construcción de esta categoría de individuos, cuya condición es también el efecto de la objetivación que un saber legitimado establece y una normativa impone.

En estos pasajes del texto advertimos, por lo tanto, un rasgo polifónico
 que señala la presencia del discurso de la medicina en el enunciado. Según el texto, la discapacidad puede ser evitada o bien compensada, a través de la estimulación y el tratamiento (Art. 14). La persona en este caso es objeto de un desarrollo que se opera sin que ésta tenga intervención, puesto que son los especialistas los que deben llevar a cabo las prestaciones de rehabilitación mediante un “proceso coordinado de metodologías y técnicas específicas”. De esta forma, un equipo multidisciplinario utiliza esos instrumentos para lograr “la adquisición y/o restauración de aptitudes e intereses para que una persona con discapacidad alcance el nivel psico-físico para su integración social” (Art. 15).

En el artículo dedicado a las “prestaciones terapéuticas educativas”, la persona es sustituida del enunciado, señalándose un rasgo de aquélla que debe ser corregido: las “conductas desajustadas”.  Para esto deben adquirirse “niveles de autovalimiento e independencia” y “modelos de interacción”, categorías que deben observarse desde el punto de vista terapéutico, es decir, bajo control de metodologías y técnicas especializadas. Otro modo de caracterizar a estas personas aquí se observa en el uso de sustantivos que las representan conceptualmente como independencia, autovalimiento o incluso tipo de discapacidad. 

Este sistema de prestaciones incluye una serie de términos que a partir de entonces formarán parte del léxico común en el ámbito de la discapacidad, tanto en el plano estatal o privado, en los organismos gubernamentales y en las instituciones especializadas: estimulación temprana, formación laboral, centro de día, centro educativo terapéutico, rehabilitación psicofísica, rehabilitación motora, autovalimiento. 

Siguiendo las pautas de la prevención, una ley posterior (25.415) establece el derecho de los niños recién nacidos a que se le “estudie tempranamente su capacidad auditiva”. De esta manera, la normativa nacional continuó incorporando a mediados de los 90 la distinción de las discapacidades, en tanto patologías, para asistir su tratamiento. En el último texto mencionado, por ejemplo, se incorpora la hipoacusia, denominación con la que se tratará de evitar el uso indiscriminado de sordo para referirse a personas con dificultades de audición.

La sociedad de la integración

Más recientemente, el 9 de enero de 2004, el gobierno nacional publicó el decreto 38/2004 que invoca el derecho de gratuidad para el uso de transporte colectivo por parte de personas discapacitadas. En el texto del decreto, el gobierno asume su responsabilidad de cumplir lo que dispone el “Programa de Acción Mundial para las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas” como así también el reconocimiento de los principios del “Pacto de San José de Costa Rica”. De esta manera, el discurso normativo en materia de discapacidad sigue tomando como fuente los programas y tratados internacionales, pero en este caso, para reformar una disposición contenida en la ley de protección integral al discapacitado. En efecto, este decreto recuerda las limitaciones de este derecho y la necesidad de ampliar las medidas: “Que la primigenia redacción acordada a la Ley N° 22.431 en el Capítulo IV, dispuso que las empresas de transporte colectivo terrestre sometidas al contralor de autoridad nacional debían transportar gratuitamente a las personas discapacitadas en el trayecto que mediare entre el domicilio del discapacitado y el establecimiento educacional y/o de rehabilitación al que debían concurrir”. Luego se mencionan los artículos que expusieron posteriormente otras causales para no restringir el destino de las personas que necesitan viajar, eliminando la obligatoriedad de acceder al beneficio teniendo que determinar solamente un único trayecto. 

Esta nueva normativa se apoya en las “necesidades familiares, asistenciales, educacionales, laborales o de cualquier índole que permitan su integración social” (la del discapacitado). Estas, continúa el texto, son “razones que actualmente posibilitan el ejercicio de tal derecho”. Es interesante destacar el uso del adverbio temporal actualmente para señalar los motivos que justifican la aplicación de este decreto. Parecería referirse menos a las necesidades concretas experimentadas por las personas discapacitadas todos los días, que a las prescripciones de la normativa misma. En otras palabras, ese actualmente no refiere a un cambio en las necesidades de los discapacitados, puesto que son las mismas que hace 23 años, sino que se vincula al “espíritu de la ley” y de los que la enuncian. Se trataría del reconocimiento del cambio producido en el modelo general de la discapacidad, tanto en el campo de los especialistas e instituciones especializadas como en los ámbitos públicos de discusión y decisión sobre ese tema. En síntesis, en una representación más actual y equitativa de la persona discapacitada que le permite al legislador actuar con amplitud de criterio, observando las cosas de otra manera.

El derecho a viajar en condiciones de gratuidad se considera entonces un paso necesario para “aspirar a la plena integración en la vida social de las personas con discapacidad”, continúa el texto, retomando los fundamentos contenidos en las normas de las Naciones Unidas, por los que, de acuerdo a la cita del decreto, se enfatiza “el derecho de esas personas a participar en igualdad de condiciones y con equiparación de oportunidades junto al resto de la población en pro del desarrollo social y económico del país”.

En la mención que se realiza del Pacto de San José de Costa Rica, en el que “se recepta el principio de igualdad entre los hombres, no como nivelación absoluta, sino como igualdad relativa”, el texto afirma que la legislación debe tender a compensar las desigualdades naturales. Esto recuerda aquella idea recogida por Foucault en cuanto al desorden de la ley natural y su recepción por parte del derecho
. A su vez, el concepto que justifica la solicitud de pasajes gratuitos, amparada por esta ley, es el de integración social y sus causas, entendidas estas últimas como “aquellas que permitan a la persona con discapacidad compartir situaciones familiares o comunitarias en un lugar distinto al de su domicilio”. Es decir, que al discapacitado se le asigna una especie de territorio propio pero aislado, como es el de su casa. La integración social se representa entonces como un desplazamiento de la persona discapacitada hacia un afuera que es la sociedad misma. Su hogar deviene comunidad.

La legislación actúa en este caso sobre las empresas de transporte, obligándoles la cesión de pasajes gratuitos para discapacitados, considerando este hecho como un derecho de estas personas. Lo que no mencionan los textos legislativos es por qué los discapacitados necesitan viajar gratuitamente, es decir, por qué no tienen dinero. Podría pensarse rápidamente que esa situación se debe a que no pueden acceder a un empleo que les permita obtener ingresos y de esa forma disponer de dinero para utilizar el transporte terrestre, como el resto de las personas que sí pueden hacerlo. En cambio, lo que se define es una integración social que pasa por “compartir situaciones familiares o comunitarias en un lugar distinto al de su domicilio”.

 Si bien, como ya se vio anteriormente, existe legislación que protege al trabajador discapacitado, este último decreto omite el problema laboral de los discapacitados, quedando una imagen del Estado concentrado, por un lado, en el conflicto con las empresas de transporte y, por el otro, ratificando la certificación oficial objetiva de la condición de determinadas personas a partir de características físicas o mentales. A pesar de los conceptos enunciados por la legislación, la certificación médica – legal del Estado continúa definiendo a una persona en inferioridad o desventaja con respecto a las que no tienen desórdenes en su constitución física natural.

Esta sociedad a la que el discapacitado tendería a integrarse ya no es definida en los textos legislativos como una sociedad normal, aunque es inevitable pensar que si esta legislación está para compensar las desigualdades naturales, como se enuncia en el tratado internacional señalado más arriba, lo que sigue imperando es la concepción de un mundo preparado para personas normales, en un sentido de homogeneidad, más allá del derecho y el principio de igualdad relativa.

Segunda parte

El discurso de los afectados por la discapacidad: el caso de una revista institucional

La institución

Luego de haber visto el concepto de discapacidad desde las definiciones del discurso normativo, de carácter impersonal, esta parte se centrará en las modalidades enunciadas por distintos sujetos que intervienen en la caracterización de los discapacitados. Para esto proponemos el análisis del discurso producido en el contexto de una institución dedicada al tratamiento de discapacidades motrices congénitas. Indagaremos entonces sobre otras formas de representar a los discapacitados partiendo de aquella condición física definida objetivamente como una desventaja en relación con una sociedad normal. El análisis del “ethos” discursivo construido por una institución mediante soporte gráfico puede ser útil para aproximarse de otro modo a una realidad que la aplicación normativa de nuevos términos pareciera confundir.


A caballo de las nociones generales sobre la discapacidad, veremos ahora cómo se aborda esta temática desde un medio de comunicación realizado por una institución particular y cómo se representa allí a los sujetos denominados discapacitados. Si su concepción de la discapacidad se fundamenta en definiciones que buscan precisión objetiva, como las vistas en la normativa internacional y en las leyes nacionales, o si al hablar de discapacidad también ponen en escena consideraciones de índole subjetiva. Nos propusimos para esta tarea distinguir los tipos de discurso
 que pueden hallarse en la superficie textual de este medio gráfico, en relación con los sujetos de la enunciación que allí aparecen “tomando la palabra”. 

A.P.E.B.I. (Asociación para Espina Bífida e Hidrocefalia) es una institución que fue creada en 1977 en la ciudad de Buenos Aires. Actualmente tiene el rango de Organización No Gubernamental y está dirigida por personas cuyos hijos o familiares tienen discapacidades motrices de nacimiento. 

Tomaremos como corpus de análisis los textos producidos por A.P.E.B.I. en soporte gráfico durante los años 1998 y 2003 (17 números en total). Esta revista, cuyo título es “Con vos”, comenzó a publicarse mensualmente hasta que por razones económicas su frecuencia terminó siendo semestral. Podríamos afirmar rápidamente que son los familiares de los discapacitados quienes escriben en la revista. Sin embargo, se advertirá que distintos sujetos intervienen en la producción discursiva de los textos. Es decir, en el marco de este soporte, no sólo el discurso de la institución muestra rasgos polifónicos en sus enunciados impersonales sino que también le “cede la palabra” a enunciadores autorizados para hablar sobre el tema: padres, profesionales y los propios discapacitados.

Conviene en este punto hacer una aclaración teórica a propósito de la elección del corpus y su análisis. No se trata únicamente de identificar enunciados con sus autores empíricos para realizar una descripción de lo que cada persona “dice”. Se parte más bien de considerar las situaciones de enunciación
 y comunicación
, para que pueda reconocerse “la huella de un discurso (el texto) en el que la palabra es puesta en escena”
. En este caso, la forma de comunicación verbal que la institución adopta y que aquí se analiza es la revista.

La institución A.P.E.B.I. comenzó a publicar esta revista en 1998, por lo que ya estaban en circulación los nuevos enfoques sobre discapacidad promovidos a partir de las Normas Uniformes, las legislaciones de carácter “progresista” y el uso de eufemismos en el lenguaje referido a la temática. En este sentido, prestaremos especial atención a las variantes léxicas surgidas desde la valoración del concepto de discapacidad, como por ejemplo la atención puesta en las capacidades diferentes de la persona. Este análisis comenzará exponiendo de qué manera la institución se ubica dentro del campo de la discapacidad y luego se indagará sobre sus modos de definir la temática de acuerdo con los distintos enunciadores  y los efectos de sentido que éstos pueden producir.

Antes de comenzar con el análisis de los textos que constituyen la revista podemos continuar la presentación de la institución deteniéndonos en otro de sus formatos de comunicación, que es su carta institucional. Dicho texto demarca el campo de actividades de la institución y sus objetivos generales. Este texto puede considerarse como perteneciente a un género discursivo particular que comportaría otros destinatarios que los construidos por la revista
. En este caso, el destinatario podría ser el Estado y la sociedad en un sentido general.

 A.P.E.BI. se define aquí como una “institución sin fines de lucro, que nuclea a padres de niños con esta malformación congénita”. La negación del carácter comercial de la institución se afirma a la vez con la indicación de quiénes son los sujetos que la componen. Los principales actores serían los padres, cuya entidad en el discurso de la institución está determinada por un mecanismo de referencia relativa
 que los diferencia de otros padres por el hecho de que sus hijos son discapacitados. En efecto, ellos son padres de “niños con una malformación congénita”. Para la descripción de estas malformaciones, se recurre al lenguaje de la medicina, como por ejemplo: “en un tramo determinado de la columna, las vértebras no se cierran totalmente y parte de la médula espinal que pasa dentro de esos huesos y que lleva nervios esenciales para la sensibilidad y el movimiento de los órganos, puede estar dañada o anormalmente afectada... Es una acumulación excesiva dentro del cerebro de líquido cefaloraquídeo (LCR)”. 

De este modo, se advierte un rasgo polifónico en este discurso que acentúa el vínculo de la institución con los saberes de la medicina. En este enunciado, presentado como carta de presentación institucional, puede reconocerse la inclusión de la institución A.P.E.B.I. en el campo de la discapacidad, a través del uso de los parámetros de evaluación profesional que configuran este campo. En relación con los conceptos enunciados por el discurso médico jurídico vistos en el capítulo anterior, pueden señalarse en este texto algunos de ellos: la prevención, el tratamiento, la rehabilitación y la integración de los niños y jóvenes a la sociedad. En cuanto a las consecuencias de este problema físico en la funcionalidad de estas personas, de acuerdo a lo definido por la ley y las organizaciones mundiales, se acentúa la de la parálisis: “la mayoría de los niños presentan debilidad en los músculos de sus piernas y casi todos tienen dificultades para caminar. Otra secuela es la pérdida de control de los esfínteres”. De esta manera, sin utilizar la palabra discapacidad, la institución enuncia su pertenencia a este campo

En la parte denominada Objetivos generales de A.P.E.B.I., se explicitan quiénes son los destinatarios de las acciones de la institución: “padres de los niños afectados, público en general, principales sectores del gobierno y entidades voluntarias”. Si bien el sujeto de la enunciación se condensa en la institución, como la representación de una totalidad, ya se había mencionado que sus miembros eran padres de chicos con determinadas malformaciones congénitas. En cuanto a los verbos utilizados para referirse a las acciones realizadas por los miembros de la institución, pueden distinguirse aquéllos según sus destinatarios. En el caso de los padres de los niños afectados, se trata de “explicar los principales problemas de la espina bífida y de la hidrocefalia y las metas de su tratamiento”. En este caso se trataría de una relación simétrica, ya que se llevaría a cabo de padres a padres. También por medio de la asociación se “haría conocer los principales centros que cuentan con profesionales de experiencia en el tratamiento... para que los casos nuevos que se produzcan sean derivados cuanto antes a esos lugares”. Entonces, a través de las explicaciones sobre este problema físico y la información sobre los centros de atención se estaría proponiendo un lazo solidario entre personas que comparten los mismos problemas, como en este caso es el de tener hijos con espina bífida, etc.

En cuanto al público en general y los principales sectores del gobierno, el objetivo enunciado es “informar acerca de los problemas y necesidades de aquellos que padecen espina bífida”, y a la vez “lograr el apoyo permanente del gobierno y entidades voluntarias”. En referencia a estos destinatarios, cambia el plano de la acción informativa. Ya no se trataría de un enfoque sobre las características objetivas de esta discapacidad, hasta ahora definida sólo como malformación, sino de un reclamo de ayuda hacia la sociedad por parte de estas personas, en tanto que éstas “padecen problemas y tienen necesidades”. 

En este punto comienza a advertirse en el discurso de la institución una postura que considera a determinados agentes como aliados inmediatos en sus prácticas y ubica en una dimensión de conflicto la aplicación de las leyes sobre discapacidad en la Argentina y su instrumentación política. En efecto, la institución llama a impulsar la centralización de las distintas disciplinas que intervienen en el tratamiento, mientras que la relación con el Estado, en este caso representado con el sustantivo Gobierno, se muestra como distante a partir de un desconocimiento de aquél acerca de las necesidades de “aquellos que padecen espina bífida”. Los profesionales de la salud serían los agentes más próximos para intervenir en el tratamiento de las personas, consideradas aquí como pacientes o enfermos, mientras que los encargados de coordinar sus acciones y colaborar con ellos debieran ser los miembros de la institución.

El tratamiento y la rehabilitación, conceptos que como se vio son objeto de las normativas nacionales, son retomados por la institución, que se ofrece como mediadora entre los padres y afectados, por un lado, y los organismos oficiales y/o privados, por el otro. Temas como la educación y el empleo, que fueron tratados en la ley bajo el título de Sistema integral de protección de las personas discapacitadas (1981), son tomados a cargo por la institución con el fin de ampliar las oportunidades... de estos niños y jóvenes.

Por otro lado, con el título de ayuda social, vuelve a señalarse quiénes son objeto y a la vez sujetos de esta ayuda, puesto que a través de este enunciado impersonal se designa quiénes son los integrantes de la institución: “posibilitar el contacto y la relación social entre padres de niños con mielomeningocele; entre los mismos niños y jóvenes con el fin de encontrar una orientación para una mejor calidad de vida”. Es llamativo que en esta carta no se mencionan a las personas adultas que tienen esta discapacidad como agentes dentro de la institución. Se le adjudicaría así a los padres el papel de orientadores y a la institución un ámbito para que sus hijos se desenvuelvan a partir de su problema físico en la vida social. A través de las categorías padres, niños y jóvenes se especifican los límites que la institución fija en cuanto a sus funciones y a la especificación de sus agentes.

La práctica científica ligada a la medicina es aquí el principal punto de apoyo y debe ser acercada a los padres a través de actividades pedagógicas como las charlas informativas y el intercambio con centros de investigación y asociaciones de otros países. Por medio de esta práctica institucional los padres se alejarían de un papel pasivo con respecto a la discapacidad de sus hijos y adquirían un status de educadores, al entrar en contacto con el discurso científico. Ellos mismos se transformarían en expertos sin ser profesionales en sí. Y aunque lo fueran en su ámbito particular, en el marco de la institución seguirían siendo los papás, como vínculo fundamental entre sus hijos y la institución. 

Como pudimos ver hasta aquí, en ninguna parte del texto se incluye la palabra discapacidad. Sin embargo, el vínculo con esta temática se reconoce a partir del uso de términos pertenecientes al campo semántico estudiado en el capítulo anterior, es decir, desde el discurso normativo. Mediante el vocabulario utilizado por los médicos, se destaca el carácter patológico de esta discapacidad motriz (enfermedad congénita, malformación) y las posibilidades de contrarrestarla (tratamiento, prevención, rehabilitación) para que a su vez estas personas no queden excluidas de la sociedad (integración, oportunidades en cuanto a educación y empleo, beneficios). Estas últimas expresiones provienen de la legislación nacional sobre el tema y a su vez de la normativa internacional (ONU), con lo que queda clara la relación entre las enfermedades referidas en el texto y el concepto actual de discapacidad. 

Pero a diferencia de lo visto hasta el momento, estas tareas de ayuda tomadas en su valor global le corresponderían a los padres de los niños afectados, con lo que se destacaría el valor de la familia por sobre la acción protectora del Estado. Esta acción tampoco debería realizarse individualmente sino en un contexto institucional y mediante el contacto activo de los padres con la actividad profesional en el área de la salud.   

El lugar de los padres en el discurso institucional

En principio, detengámonos en el nombre de la revista: “Con vos”. La institución empieza a construir así un destinatario directo sobre el modo “yo – tu”. Esa apelación puede connotar una actitud de acompañamiento y solidaridad hacia este destinatario que luego se hará visible: los discapacitados y sus familias. De este modo, la revista señala que la institución está cerca de ellos y que también puede hablarles, ya que la lectura del nombre permite un juego de doble sentido, en el que la palabra “vos” se desdobla en “voz”, sugiriendo también una toma de la palabra emergente.

Este discurso institucional se construye sobre la base de un sujeto colectivo de enunciación, que se identifica por medio de un “nosotros” exclusivo: “los padres que conformamos A.P.E.B.I.”. Los destinatarios de este discurso son personas en sus mismas condiciones “objetivas” (también son padres de hijos con esa discapacidad motriz) y que todavía no forman parte activa en la institución. 

Bajo el título “¿Quién soy?” (1998, n°2),  se presenta una nota en la que se narra “la historia de A.P.E.B.I.”, y en la que puede encontrarse una línea de continuidad con lo enunciado en la carta institucional, aunque el cambio de formato modifica radicalmente el género discursivo elegido por la institución para comunicarse con sus destinatarios.

El texto está escrito en primera persona, por lo que se infiere con facilidad que el sujeto de la enunciación está caracterizado por un rasgo institucional que sin embargo se dirige al lector como si se tratase aquél de una persona individual: “En éste, mi segundo número, les quiero contar cómo se dividen las diferentes áreas de A.P.E.B.I.”. Comienza con una advertencia en la que se trata de involucrar al lector indirectamente para que se reconozca como destinatario. Lo que fue presentado como una historia, se manifiesta también como un reclamo y una interpelación: “Desde ya les adelanto que todo mi trabajo puede ser mejorado y ampliado, pero para que ello suceda necesito mucha más colaboración. Por supuesto los únicos que pueden arrimar esa mano que hace falta, son los papás o las personas afectados con mielomeningocele, pues ellos son los únicos que lo harían desde el corazón”. 

Esa restricción en cuanto a los involucrados en los problemas tratados por la institución, implica también una crítica implícita hacia otras instancias de asistencia, que podrían ser las correspondientes a las políticas públicas o a las fundaciones privadas. En efecto, los únicos que pueden trabajar en este ámbito son las personas discapacitadas o sus familiares, pues solamente ellos “lo harían desde el corazón”. Con esta metáfora tan común, se opondría el trabajo desinteresado al trabajo motivado por intereses económicos, lucro o apetencias políticas
. 

El carácter exclusivo de pertenencia a la institución se justifica mencionando el componente emocional que envuelve al trabajo desarrollado dentro de ella: “Un grupo de mamás concurre los martes al Multidisciplinario del Hospital de Niños Dr. Ricardo Gutiérrez, con el fin de apoyar a los papás que allí asisten para el tratamiento de sus hijos, teniendo como objetivo entregar material, escuchar el relato de sus angustias y contenerlos emocionalmente”. Este lazo solidario entablado entre los padres se complementa con el apoyo de profesionales de la salud que ofrecen los elementos técnicos con fines informativos: “Los primeros martes de cada mes, los profesionales del mencionado equipo, un profesor de A.P.E.B.I. y una mamá con experiencia, realizan una reunión con los papás que llegan a la primera consulta...”. Nótese que el elemento deíctico que encabeza la oración opera como marca del presente reforzando el acto de solicitud hacia el lector. Si éste se identifica con la situación enunciada, sabe que los días martes puede concurrir al lugar señalado para tratar sus problemas.

Aunque el texto se presente como una historia, se trata de un relato publicitario sobre las actividades de la institución, cuya función es la de ayudar a las personas que nacieron con estos problemas físicos: “...se les habla (a los padres) de las secuelas que deja la malformación que tienen sus chiquitos, pero también se los pone en conocimiento de que esto tiene muchas posibilidades de mejorar a través de un tratamiento, sin descuidar absolutamente nada”. La marca de la primera persona acentúa la fuerza persuasiva del mensaje, tomando la modalidad del reproche y el pedido: “tengo mucha paciencia y respeto los tiempos de los demás y no es por ‘mandarme la parte’ pero muchos me han dicho, después de un tiempo en que no se animaban a venir, ‘¡pero cómo no vine antes, cómo perdí tanto tiempo!, mi hijo está feliz, no quiere faltar nunca’”. O también: “esto no se hace de un día para otro, se necesita mucha paciencia y muchas cabezas para pensar, sola no lo puedo hacer, por eso insisto en decirles que se acerquen, ya que entre todos es más fácil”. El uso de un apelativo como “Queridos papás” remite a su vez a una retórica similar a la empleada por las asociaciones cooperadoras escolares. Las modalidades de enunciación
 de las frases de este texto definen claramente a quiénes está dirigido principalmente, esto es, a los padres de chicos con mielomeningocele que aún no conocen la institución. Las modalidades principales de este texto son declarativas e imperativas, en tanto que informa a los padres sobre el trabajo de la institución, pero también los incita a que se acerquen ellos también..

Este modo personalizado de enunciar permite la incorporación al relato de personas presentadas como los actores reales de la historia de la institución, constituyéndolos como los sujetos empíricos que la conforman: “Asimismo con mi camioneta, manejada por el Tano (una institución en A.P.E.B.I), se llevó a un grupo de papás con sus chiquitos a tramitar el certificado de discapacidad... O bien: Inés y Roque ... son dos personas maravillosas y siempre tienen la mejor onda con los chicos y las mamás. Gracias, Inés y Roque”. Esta desestructuración del relato operada a partir de los subjetivemas
 empleados, transforman la narración en una suerte de carta de agradecimiento (otro género discursivo) en la que el sujeto de la enunciación juega a personalizarse, desplazando a los sujetos empíricos de la institución al plano de objetos del enunciado, como los personajes de una historia que transcurre en tiempo real. 

También se construye de este un modo una imagen positiva de la institución basada en los valores del trabajo y el esfuerzo: “Siempre estoy haciendo algo”. La distribución de sus miembros en una red de cooperación se ejemplifica enunciando situaciones generales, mientras que la institución subyace en un plano de trascendencia: “Con estas charlas es mucho lo que aprendemos; los médicos escuchando y aclarando dudas de los padres; los adolescentes conociendo con mayor claridad su problemática y yo como institución recogiendo todas las inquietudes y mejorando mi trabajo”. A la vez que se plantea la necesidad de trabajar en conjunto, entre todos, los roles se dividen según su función técnica e intelectual (médicos, profesores, maestros) o de contención emocional (padres, familias). 

El lugar de los profesionales 

En la revista ocupa una gran parte del espacio el discurso de los profesionales dedicados al tratamiento y rehabilitación de esta discapacidad. Médicos especialistas en urología, profesores de educación física, psicólogos, especialistas en distintas discapacidades, como así también funcionarios en el área de salud en el nivel nacional y municipal, abogados especializados en normativa de la discapacidad y arquitectos escriben en la publicación. Dentro de las restricciones de género que la revista impone (artículos de divulgación, transcripciones de fragmentos de conferencias o reportajes) no se le hacen reparos al uso del lenguaje técnico en cada especialidad particular. La institución establece de este modo un pacto de confianza con ese saber profesional. 

De estos distintos especialistas que tienen lugar en la revista, los que ocupan más espacio son los médicos, seguidos por los profesores de educación física. Esta elección podría explicarse por el trato más cercano que la institución mantiene con médicos y profesores de educación física, debido a las demandas específicas que surgen a partir de esta discapacidad motriz.

Se presenta entonces a los profesionales como agentes que hablan o escriben desde el lugar de la experiencia y la transmisión del  conocimiento, con el compromiso de ayudar a los familiares de las personas discapacitadas. La institución, por medio de la revista, se asigna una función mediadora entre el conocimiento de los profesionales y la preocupación de los padres.

En el caso de los médicos, sus artículos se publican en la parte central de la revista y suelen estar acompañados por datos referidos a la trayectoria de cada uno y en algunos casos precedidos por elogios, agradecimientos y recomendaciones que hace la institución a propósito de sus tareas, algo que también es frecuente hacia los profesores de educación física. 

Aunque la mayor parte de estos artículos se destaca por utilizar un léxico especializado, la publicación incluye siempre a los padres como destinatarios de ese discurso. El efecto negativo que podría producir sobre el lector la evidente complejidad del lenguaje médico, es atenuado con la representación que hace la institución del vínculo entre médicos y padres: “Con un lenguaje claro y de fácil comprensión para muchos padres con poca experiencia aún, Podestá reconoció que la primera sensación de los padres al nacer su hijo es de abatimiento y que no le alcanzan las horas del día para poder cumplir con lo que los profesionales les piden” (1998, n° 2). De este modo, la figura del médico no se construye sólo desde el lugar del saber, sino también desde sus valores humanos. En este sentido, el médico es representado como educador y amigo, desplegando principalmente una función protectora. 

El enunciador médico no suele hacer referencia a la vida social del discapacitado, sino a los aspectos más específicos de la discapacidad considerada como una enfermedad. Sus explicaciones se basan en la descripción precisa de los procesos objetivos que producen las deficiencias en el cuerpo. También hacen referencia a las causas y al tratamiento temprano de la enfermedad, mientras que los demás profesionales describen  los medios de vida de estos discapacitados en etapas un poco más avanzadas de sus vidas. En el discurso de los médicos se observa que raramente usan los términos discapacidad o discapacitados, sino que hablan de pacientes o enfermos (en este caso de espina bífida y su variante conocida como mielomeningocele), describiendo en todos los casos las acciones que la medicina puede realizar sobre esos cuerpos afectados por la enfermedad o malformación. Entre sus tareas se destaca la del control del desarrollo del paciente, basado en un minucioso conocimiento del interior del organismo y sus más recónditas funciones, lo que hace imprescindible el tratamiento: “En los primeros días de vida (también a lo largo de su crecimiento), es fundamental el control por parte de los neurocirujanos, desde el cierre del mielomeningocele, a la detección de hidrocefalia con o sin necesidad de válvula de derivación o de síntomas de compresión bulbar (A. Chiari). La falta de controles puede acarrear complicaciones con secuelas permanentes, con pérdidas de funciones motoras y/o intelectuales” (1998/99, nº6).

¿Enfermedad o discapacidad? El dominio del discurso médico

En cuanto a las características de los hijos afectados, su condición de discapacitados se designa a través de la puesta en relación de la enfermedad con una de las etapas de socialización de aquéllos: “En el año 1984 logré uno de los proyectos más ambiciosos: que todos los niños discapacitados sin compromiso neurológico puedan entrar a las escuelas comunes. Mi objetivo es lograr que los papás tomen conciencia que es muy importante la escolaridad y que la mayoría de los niños con espina bífida pueden ir a la escuela común...” Si bien se restringe el carácter de la discapacidad (“sin compromiso neurológico”) es manifiesta ya la inclusión de estas personas dentro de esta problemática.

En cuanto a los discapacitados amparados por la institución se limitan en principio a las categorías de chicos, adolescentes y jóvenes. Por esta doble condición, corta edad y discapacidad, requieren el apoyo de los adultos, quienes “los hacen crecer con alegría, autoestima, seguridad, fuerza y por sobre todas las cosas día a día poder mejorar la calidad de vida”. La enunciación de estos valores implicaría que fuera de esta ayuda que se brinda en la institución, los discapacitados estarían sometidos a condiciones opuestas (tristeza, baja estima, inseguridad, debilidad, mala calidad de vida). Por otro lado, en contraposición a la imagen de la discapacidad vinculada con la invalidez, se señala la posibilidad de “aprovechar sus potenciales y desarrollarlos a través del juego y el deporte”. Al tratarse de una discapacidad motriz, el movimiento del cuerpo se coloca en un plano de gran importancia: “aquí los que más han trabajado son los chicos, que con la necesidad de juntarse han logrado una continuidad de reuniones y salidas”.

A través del uso de la primera persona, este enunciador institucional se dirige también a otros destinatarios mediante enunciados cuya “escenografía”, en el sentido de Maingueneau, es la de cartas de homenaje o agradecimiento: estos destinatarios son sus hijos discapacitados, los profesionales y los familiares – miembros. En el primer caso se los representa desde la imagen tierna y bondadosa que ofrecen los niños: “Pensar en vos hace que nuestras caras sonrían... tu amor por la pintura, tu corazoncito enamorado, tomando la merienda, mate nosotros, y vos tu tecito con leche” (2002/2003, n°17). A los profesionales, se los representa desde su lugar de saber y autoridad: “Dr... A.P.E.B.I. le agradece el haber movilizado al grupo de padres, que allá por el año 1975, muy desorientados, comenzaron a reunirse para llegar a ser lo que hoy es nuestra institución” (2002/2003, n°17). En cuanto a los familiares que son miembros de la institución la apelación consiste también en señalar una función militante: “Estuviste en los hospitales, en la lucha por la inclusión en las escuelas de enseñanza común, en conferencias, congresos, en el armado de las Escuelas para Padres, en la organización de los Juegos Infantiles y Juveniles sobre silla de ruedas, en tu propia casa atendiendo a los familiares ávidos de información sobre esta patología y hasta en la murga” (2002/2003, n°17). Con la constante referencia a las actividades organizadas por la institución se intenta mostrar la realidad en la que viven estos discapacitados motrices: familiares preocupados y desconcertados, un sentimiento de exclusión de sus hijos del resto de la sociedad y la posibilidad de destacarse en el deporte.

Este discurso institucional construido por el medio utiliza los términos discapacidad o personas discapacitadas en relación con sus integrantes, cuando la problemática de éstos entra en contacto con la realidad social exterior a la institución. Las personas estarían en el mundo de la discapacidad cuando se encuentran fuera de los límites de la institución y son designados con esta terminología en función de su clasificación social, mientras que al interior de la institución, estas personas son designadas en relación con su patología (chicos con mielomeningocele, niños afectados con espina bífida e hidrocefalia; chicos afectados; personas afectadas con mielomeningocele, etc.), o el contexto de sus actividades (deportistas, los chicos de la institución, etc.). Sin embargo, en la mayoría de los casos se antepone la condición de personas a la de enfermos en la construcción de estos sintagmas. Los chicos y adolescentes que concurren a la institución no son nombrados permanentemente como discapacitados, sino que se recurre a otros modos de designación.

Al comentar un artículo publicado en el diario La Nación acerca de A.P.E.B.I, se recurre a un modo singular de nombrar a estas personas: “Tratándose de un medio masivo, es lógico que se coloque en un marco especial al mielomeningocele: es que para el común de la gente es un tema ‘raro’“(1998, n°5). Se reduce así con la denominación médica la propia condición de persona, si bien esta expresión podría usarse para poner en evidencia y reproducir los modos frecuentes en el lenguaje coloquial para referirse a las personas que tienen discapacidades más conocidas (ciegos, sordos, etc.). Incluso a estos apelativos se los puede cargar con una connotación irónica, como cuando se habla de los mielos, lo cual resalta la fuerza metonímica de esta designación, ya que la persona es rotulada por una malformación visible que produce discapacidad.

Prevalece entonces, por un lado, un enfoque médico que pone énfasis en las investigaciones sobre el tema procurando el tratamiento y la rehabilitación mediante la interacción de padres y profesionales de la salud. Por otro lado, la referencia directa a la discapacidad se enuncia en relación con aspectos de la vida social de las personas, en los que éstas se diferencian de las llamadas normales. A su vez, estas referencias a la discapacidad en general se realizan en su mayoría mediante breves artículos con formato y lenguaje periodísticos. 

La discapacidad como problema para la familia

El carácter negativo del problema se señala desde el principio, apelando al costado emotivo del lector: “Es en los momentos más difíciles de la vida, cuando gana terreno el pesimismo, donde se vuelve imprescindible hacer realidad aquello de ‘dar razón de nuestra esperanza’...”  (1998, n°2). A la situación que viven los padres, representados por la institución, se la muestra como una realidad que no es fácil, como un presente que deprime o ‘bajonea’. Para contrarrestar esta percepción negativa, se recurre a valores como la esperanza o la voluntad a través de un modo persuasivo: “porque estamos aferrados al compromiso; porque creemos que juntos será más sencillo mitigar una realidad que no es fácil “. La argumentación parece construirse sobre máximas morales enunciadas en un presente genérico: “la tarea no es poca, pero la buena voluntad casi todo lo puede. Simplemente se trata de no aceptar la realidad como un destino ineludible, sino de asumirla y proyectar un mundo mejor”.. Esta realidad, sin embargo, comportaría una cierta carga de fatalidad y azar: “También para Cecilia Roth fue una experiencia, no sólo desde lo actoral, sino en su relación con las personas que, por esas cosas de la vida, nacieron con una discapacidad” (1998, n°4).

Mientras que por un lado la discapacidad se percibe como un hecho desgraciado, y eso puede notarse en la apelación que la revista hace a sus destinatarios, se elige sin embargo la vía de la explicación científica para aclarar sus causas. De este modo se anularían los efectos que podrían acarrear explicaciones irracionales o de índole religiosa, por ejemplo. Una gran cantidad de artículos firmados por especialistas y transcriptos en un lenguaje también altamente especializado, contribuye a la construcción de un “ethos”, volviendo al concepto de Maingueneau, que afirma a la institución no sólo en su valor afectivo de contención sino también como lugar vinculado al mundo del conocimiento científico.

La discapacidad es identificada entonces como un problema ligado al campo de la salud, pero que sin embargo no es patrimonio únicamente de los profesionales: “Si bien la realidad del país nos muestra que la salud es uno de los temas más desprotegidos y que las cosas por hacer aún son muchas, creemos que todavía es posible recuperar una sonrisa, manteniendo en alto las banderas de las utopías, a través del trabajo y de la unión” (1998, n°4). Se plantea así un sentido de organización que evitaría la reducción del discapacitado a la condición de caso o paciente, al menos en este contexto institucional. 

Esta interacción entre los profesionales de la salud y los miembros de la institución (los padres), no implicaría entonces una relación de subordinación sino de complemento: “La Dra (X) recibió la noticia de que en los primeros días del mes de agosto había nacido su sobrinito con una malformación congénita llamada ‘mielomeningocele’. Si bien la doctora sabía científicamente de qué se trataba, ya que lo había estudiado, se preguntó ¿qué habrá de nuevo?... Al día siguiente se comunica telefónicamente con nosotros y como era de esperar, asistió a la jornada que se llevó a cabo el 22 de agosto” (1998, n°5). La práctica científica no estaría disociada del componente afectivo y moral que implica el contacto con las familias: “Estaba ávida de información para poder llevar un mensaje de esperanza a su hermana, ya que vio con sus propios ojos todo lo que se puede hacer; desde lo médico la rehabilitación... la posibilidad de mostrar todo lo que se puede hacer utilizando los valores, apoyar al grupo familiar para que sepan que no están solos...”

Sin embargo, no se excluye la denuncia en la indagación de los orígenes de esta discapacidad, aunque su inclusión en la revista se apoya en el discurso periodístico: La investigación (de un noticiero de televisión) desnuda una cruda realidad: si bien no son los agroquímicos los únicos culpables del nacimiento de pequeños con mielo, su correcta utilización ayudaría a bajar considerablemente los índices, más aún en provincias como Misiones, donde miles de argentinos parecen haber sido olvidados por funcionarios que parecen mirar para otro costado (1998, n°5).

A la perspectiva médica asumida por la institución se une la dimensión afectiva que encierra la discapacidad y que involucra por lo tanto a la familia. Además de tratarse de “pacientes con una malformación”, las personas que la institución toma a su cargo son siempre niños y jóvenes, cuyos padres deben colaborar junto a los profesionales de la salud para “lograr una fluida coordinación tendiente a una buena rehabilitación” (1998, n°2). La perspectiva médica no se limitaría entonces a la función de asistencia y tratamiento de enfermos, sino que se complementaría con una demanda de información y conocimiento sobre el tema por parte de la institución. Desde el punto de vista familiar, la tarea sería básicamente de contención emocional: “se logró llevar información y esperanzas a muchos padres y chicos... Allí se pudieron intercambiar experiencias en común y los participantes se sintieron contenidos y reconfortados emocionalmente al ver que otros también pasan por momentos difíciles y logran superarlos”. Los médicos son mostrados entonces como aliados incondicionales cuyos intereses coincidirían plenamente con la preocupación de los padres: “También junto a esos médicos que dedican su vida a adquirir nuevos conocimientos y mejorar la calidad de vida de los chicos con mielomeningocele (1998, n°5). La calidad de vida, término usado muy frecuentemente por el discurso médico refiriéndose a los enfermos, se extiende hacia la vida de los propios padres, como lo muestra este enunciado presentado como aviso publicitario: “Respondiendo a las inquietudes de muchos, en A.P.E.B.I. ya comenzaron a funcionar los ‘Grupos de padres’ coordinados por profesionales, con el fin de mejorar la calidad de vida de los papás, para que esto redunde en su propio beneficio y en el de sus hijos”. La enfermedad de sus hijos se trasladaría entonces a la familia, cuyo trastorno se salvaría con la ayuda entre los propios padres, para que luego se beneficien sus hijos. Si bien dentro de la relación familiar no se habla de discapacidad, sino de enfermedad, se estaría reconociendo las dificultades futuras de los hijos para desarrollarse en la vida social, perspectiva que sí terminará de situar el problema en el marco de la discapacidad.

El discapacitado como ejemplo de vida

Esta realidad calificada como difícil que envuelve a la discapacidad se atribuye en primera instancia a los familiares y no a los enfermos, aún no percibidos como discapacitados. Mientras que a los padres se los incita a acercarse a la institución para tratar los problemas de sus hijos, a éstos se los pone como ejemplo de la buena voluntad que a aquéllos se les demanda: “más tarde, los chicos de la institución mostraron todo lo que son capaces de hacer en el campo del deporte recreativo... una vez más quedó demostrado que el deporte, además de rehabilitar las posibilidades motoras y de propiciar juego y placer, habilita a los chicos con autonomía para enfrentar la vida” (1998, n°5).

Los chicos también son puestos como ejemplo para que los adultos aprendan de ellos, quienes encarnarían valores como el de la solidaridad. En un artículo ilustrado con la foto de dos nenas), el texto dice: “la imagen lo dice todo: esta niña, que convive con un serio problema, se brinda, se solidariza con su compañera casual, que en ese preciso momento necesitaba de ella. ¡Qué fácil! ¡Qué oportuno! ¡Qué alegría! Dar y recibir. ¡Cuánto tenemos que aprender!, y en este aprendizaje los integrantes de A.P.E.B.I. tratamos de aprovechar las enseñanzas que la vida misma brinda y nos actualizamos y damos permanentemente” (1998, n°5. Las nenas que se ven jugando  en la foto, lo estarían haciendo a pesar de “su serio problema”, con lo cual no es difícil interpretar que este  problema es en realidad el de las familias y no el de las nenas que en ese momento se hallan jugando. Se recurre también a la imagen de la persona abnegada, que siempre está dispuesta a abandonar sus obligaciones para ayudar a los chicos.

 
Sucede que el discurso de la institución a través de la revista representa a los propios padres que la conforman y su destinatario son otros padres que comparten su problema y todavía no se acercaron a ellos. En este discurso se borran las marcas de particularidad de cada familia para constituir un nosotros colectivo.  Por otro lado, este “espíritu de comunidad” que quiere transmitirse por este medio a través de valores como la solidaridad, el esfuerzo y el trabajo parece resistirse a la consideración de sus hijos como discapacitados. Evitando asimismo la adjetivación ligada a la enfermedad, se los nombra en principio anteponiendo su condición de persona a la que se le agrega el problema físico, designado según una terminología apoyada en las clasificaciones de la medicina (chicos con mielomeningocele, etc.). De esta manera, los padres se identificarían entre ellos por los problemas de sus hijos, y por ende de la propia familia, y la institución sería el ámbito en el que podrían funcionar como colectivo de ayuda mutua. Se pide, a su vez, que los padres tomen el ejemplo de sus hijos, cuyos logros se destacarían aún más debido a sus problemas físicos.

Los padres serían entonces los más afectados por este problema y para salir adelante se proclama la unión y solidaridad entre ellos: “Así es que estamos llegando a ciudades del interior... acompañando a padres que, por eso de las distancias y del ‘país del interior’ están más solos en su relación cotidiana con la problemática de una enfermedad y las contingencias familiares que acarrea” (1998, n°5). Esta preocupación común por su situación de padres en una situación difícil los llevaría a revertir la condición negativa en la que sus hijos se ubicarían de acuerdo a los parámetros sociales normales. Esto se expresaría a través de la muestra permanente de sus capacidades: “la presencia de ustedes (los padres) durante los juegos, cargará las emociones y les servirá para tomar contacto con chicos y adolescentes que quieren mostrar todo lo que son capaces de hacer”. De este modo, la unión de los padres transformaría el sufrimiento particular de cada familia en una suerte de orgullo colectivo, en el que sus hijos no serían vistos como una carga sino como ejemplos de voluntad: “Los padres que conformamos A.P.E.B.I., imbuidos por una fuerza increíble que nos llega de la mano de nuestros hijos, una vez más queremos llevar un mensaje optimista...”

El tema del deporte es uno de los principales medios que la institución toma para representar positivamente el significado de la discapacidad: “Este evento (los “juegos en sillas de ruedas”) permitirá mostrar a la sociedad todos los logros que son posibles de canalizar a través del trabajo, del esfuerzo y la constancia” (1998, n°4). Este mostrar a la sociedad puede leerse como la contracara de la imagen del discapacitado como persona inválida, o la asociación de la discapacidad con la incapacidad. En el siguiente enunciado se reconoce el papel de mediador que asume la institución como un nexo entre la familia y la sociedad: “Destaqué la importancia que para la institución tiene esta actividad deportiva – recreativa como medio de rehabilitación integral, ya que logra la independencia de los chicos fuera del ámbito familiar, lo que les permite acceder a una verdadera integración social” (1998, n°5). 

Como se vio anteriormente, los términos rehabilitación integral o integración social provienen del discurso oficial que estableció las pautas generales de lo que debe entenderse por discapacidad desde la década del 90 en el contexto internacional. En este caso, cuando se menciona al discapacitado en relación con su familia, se habla simplemente de chicos que tienen un determinado problema cuyos efectos alcanzarían sólo al ámbito familiar. Mientras que frente a la sociedad, ellos demuestran que su independencia se logra a costa de un esfuerzo mayor que el de las personas normales.

 En este sentido, se estereotipa al discapacitado como ejemplo de vida presentando relatos de casos casi siempre con la misma estructura narrativa: se comienza describiendo el problema físico de la persona (“a los 4 años sufrió un grave accidente y le tuvieron que amputar una pierna...”), luego su recuperación y cómo llevó adelante su trabajo (“...se puso como objetivo cruzar el Canal de la Mancha a nado. Para eso comenzó a entrenarse más intensamente..”.) para llegar finalmente al éxito(“... se tiró al agua para concretar, después de doce horas y cuarenta y ocho minutos, una hazaña que la encuadra como un ejemplo”) (1998, n°4). También es común el uso de metáforas bélicas para referirse a la situación del discapacitado en relación con su enfermedad y sus vínculos sociales: “Habrá que contar que en esta lucha desigual con una enfermedad que la obliga a permanecer en silla de ruedas y ha restringido al máximo las posibilidades de su aparato urinario, (X) está ganando algunas batallas maravillosas... Allí, a partir de la natación y el atletismo, pudo demostrar (y demostrarse) que las discapacidades físicas son meras patrañas ... Y para completar la semblanza de esta pequeña – gran luchadora, habrá que añadir que concurre a la Escuela  n° 1 de Mercedes, un colegio común, donde la hacen sentir como una más del grupo (2002/ 2003, n°17). 

De esta manera, al discapacitado se lo representa como un héroe, cuya vida cuanto más se asemeja al de la persona normal, más destacada es. Pareciera construirse así una épica de la vida cotidiana en torno a la vida de los discapacitados. Estos logros ejemplares no se reducen sólo al deporte, sino que se extienden a otras actividades, como la artística (“Un día, X  se propuso escribir un libro con sus poesías, sus esperanzas. Y ese día llegó”) y la profesional (“Un gran logro, integrante de A.P.E.B.I. se recibió de Terapista Ocupacional”), ilustrándose con frases como “querer es poder”. Por otro lado, estas imágenes de grandeza con las que se envuelve a los discapacitados parecen contrastar con la idea de su estancamiento en el estadio cronológico de la infancia y la juventud.

El discurso de los padres también puede ser enunciado independientemente del marco institucional, aunque suele confundirse con el de la institución. Esto ocurre cuando se coloca a la institución como sujeto del discurso en las notas editoriales: “los padres que conformamos A.P.E.B.I. …” (1998, n° 5). Sin embargo, mediante el uso del estilo indirecto la institución también toma distancia de los padres, en una especie de disociación: “Durante la IV Escuela, los padres completaron encuestas en las que volcaron sus inquietudes y sugerencias. También estuvieron abundantes en agradecimientos y felicitaciones por la labor cumplida…”(1998, n° 2). Pero la diferencia está en los textos en los que puede reconocerse autores individuales, identificados como padres o familiares de algún chico con mielomeningocele. 

Este enunciador escribe en primera persona y suele presentarse en la revista a través de la sección conocida como “cartas de lectores”. Sus representaciones de la discapacidad se asocian con el miedo, debido a lo incierto de sus causas, misterio que se va develando por medio de la solidaridad y el conocimiento de los médicos: “Los sentimientos de angustia, dolor, se disipan cuando comprendemos acabadamente su origen y más aún cuando brazos afectivos se enlazan con los propios buscando soluciones comunes “(1998, n°2). La discapacidad de sus hijos se compensa con las cualidades que pueden demostrar aún siendo discapacitados: “Nuestro Agustín es un chico muy sensible con un espíritu artístico muy marcado … no anda de parabienes con las matemáticas u otras abstracciones, que va, es un soñador y sus sueños se plasman en sus obras…”.. En coincidencia con lo analizado recién a propósito del discurso de la institución, todas las acciones de estas personas son consideradas como proezas o hazañas dignas de héroes: “he podido ver en ustedes, niños y jóvenes encantadores, luchadores, valerosos, tenaces y solidarios, seguramente que Dios está muy presente en el corazón de nuestros “mielitos” …Chicos, luchen, persistan, sean campeones de básquet, natación y de la vida”. 

Se tomó esta carta como una de las más representativas de todas las encontradas en el corpus. Este tipo de enunciador, el de los padres de los discapacitados, es inscripto por la institución en el marco de una retórica que describe las actividades de sus hijos como hazañas. Quizás por las características que connotan a este enunciador, estas personas con discapacidad parecen ser representadas como niños permanentes sin pasaje a la vida adulta y cuya actividad central son los deportes. 

La independencia entre paréntesis

Cuando este discurso institucional se refiere genéricamente a las personas discapacitadas incorpora en los textos la terminología que a mediados de los 90 introducía la legislación nacional y municipal sobre el tema. El uso de expresiones como personas con necesidades especiales o barreras arquitectónicas se observan con regularidad en los ejemplares de la revista, pero sin un criterio definido de justificación. Sin duda que esta caracterización de la discapacidad como una combinatoria entre las dificultades de la persona y su entorno, sus capacidades potenciales no visibles o virtuales y sus necesidades especiales es producto de una adhesión a los preceptos transmitidos por las instancias de legitimación ya mencionadas: normativa internacional, legislación y diagnósticos profesionales.

En este sentido, la institución asume también un papel militante en nombre de los discapacitados, como en este editorial: La realidad nos muestra a diario que las personas discapacitadas necesitan estar firmes en el reclamo a las autoridades de la aplicación de aquellas normas que, oportunamente sancionadas, los ayudarán a superar sus problemas de adaptación, movilidad e integración plena en el entorno urbano... Queda mucho por hacer y son las agrupaciones como la nuestra, las que tienen la principal responsabilidad a la hora de pelear por estas reivindicaciones (1999, n°7). Este giro retórico hacia formas del discurso político contrasta con la imagen que de sí misma construía la institución en otros números de la revista. La institución formada por un grupo de padres preocupados por la salud y bienestar de sus hijos, asumiría también la función de luchar por los derechos de los discapacitados y en este sentido se menciona a sí misma como una agrupación, expresión que puede identificar de modo más o menos general a una organización política.

En este posicionamiento de la institución ante la discapacidad se reconocen las características que definen a un discapacitado según los conceptos acordados internacionalmente. Se expresa la adhesión a los conceptos que enuncia la legislación y el reclamo se dirige a los funcionarios y políticos que “miran para otro lado” cuando hay que aplicar las normas que benefician a los discapacitados. Estos últimos son considerados como sujetos de derecho y no ya objeto de “compasión” por parte de la sociedad. La revista define así a la institución como “abierta a la comunidad” e incita a sus lectores (padres y familiares) a “no tener tapujos ni vergüenza al momento de asumir la realidad que les toca”. Esta concepción de los discapacitados como sujetos de derecho sería otra manera de revalorizar a los hijos de esos padres que tanto sufren al ver a sus hijos como problemas. El discapacitado comienza a ser referido como clase y no ya como un enfermo individual.

A esta revalorización de los discapacitados como ciudadanos que tienen la posibilidad de luchar por sus derechos y ya no ser sólo objeto de lástima y rechazo, se le agrega la de un vínculo progresivo con avances tecnológicos que extenderían sus reales capacidades. Sin embargo, mientras que se exige que los discapacitados actúen en el ámbito público mediante la demanda de sus derechos para que se cumplan las normas, en el plano del trabajo técnico sólo se limitarían a esperar confiados. Un artículo titulado Discapacitados: un futuro mejor (1999, n°7) se menciona algunos de estos avances y afirma una confianza universal de los discapacitados hacia las técnicas científicas: “Las personas afectadas por distintos tipos de discapacidades han vivido siempre con la esperanza de que en algún momento de sus vidas surgiría las novedades tecnológicas capaces de ayudarlas a sobrellevar mejor sus minusvalías, acaso hasta el punto de quitarles la mayor parte del peso negativo que conllevan”. De esta manera, siguiendo esta afirmación, los discapacitados no intervendrían directamente en el proceso de desarrollo de nuevas tecnologías sino como receptores pasivos de “novedades que surgirían en algún momento de sus vidas”. 

Por otro lado, no son muchos los textos en los que aparece la “voz” de los discapacitados, al menos si se los compara con la abundancia de artículos firmados por profesionales o por los miembros adultos de la institución. El enunciador identificado como persona discapacitada se expresa aquí  mediante cartas que podrían denominarse “testimoniales”, en las que estas personas narran sus experiencias desde que entraron a la institución siendo muy pequeños. 

Los temas más frecuentes se vinculan con el agradecimiento a los padres por su sacrificio y al trabajo arduo de la institución: “Mis padres eran los que se reunían semana a semana con otros padres para sacar a la institución adelante. También les servía a ellos como terapia de grupo, el hecho de reunirse con padres que pasaban lo mismo que ellos, y esto hacía que cuando llegaran a casa y estaban con mi hermano Hernán, que ahora tiene 31 años, y conmigo, nosotros no percibiéramos su angustia y pudiéramos disfrutar de ellos como cualquier familia normal…”(1998, n°4). En este sentido, el discurso de los discapacitados en la revista parece responder a esta relación entre grupo familiar y discapacidad, marcada por el dolor y la carga de no sentirse normales.  

Otro tema recurrente en los enunciados de los discapacitados es el de la independencia, aunque esta noción parece limitarse a la separación de la asistencia familiar en los cuidados básicos de higiene. Esta independencia se lograría a través de las primeras experiencias de socialización vinculadas con el deporte y la recreación: “Como experiencia personal les puedo decir que el viaje a Tampa fue uno de los momentos más importantes de mi vida y que conseguí mucha independencia, ya que fue mi primer viaje sin mis padres y además en ese viaje aprendí a pasarme sola a la bañera y poder bañarme sola; por otra parte pude enseñar a realizar el cateterismo a otra chica, ya que yo ya lo hacía desde los 7 años” (1998, n° 4). No debe olvidarse que los discapacitados representados en la publicación hablan principalmente desde su condición de hijos y hasta la fecha, de acuerdo con entrevistas realizadas a informantes de la institución, el mayor de ellos apenas supera los treinta años. Los discapacitados que “hablan” en la revista lo hacen también en nombre de la institución, y cuando se refieren a su independencia lo hacen a lo que podría llamarse una independencia corporal, expresada en el deporte, la higiene personal, el estudio y el trabajo, aunque siempre delimitada por el cerco familiar e institucional. 

Conclusiones

En la primera parte de este trabajo analizamos cómo los discapacitados son reconocidos por la ley como seres portadores de determinadas propiedades que los hace diferentes de la condición individual implícita que subyace al funcionamiento ideal de la sociedad: la de ser personas normales. El poder de legitimación que confiere autoridad a los enunciados científicos y legales establece de este modo las características objetivas que confirman la pertenencia de tales individuos a la categoría de discapacitados. 

La descripción de la discapacidad como un agente externo que ataca a las personas, entrevista en las leyes argentinas hasta la década del 90, parecía naturalizar un problema que ya era discutido internacionalmente en otros términos. Los documentos redactados y puestos en escena por las Naciones Unidas a partir de 1980 retomaron los debates sobre el tema para intentar universalizar en el nivel explicativo y normativo la relación entre la discapacidad, los factores socioeconómicos del problema y los derechos humanos. 

Con la sanción de la primera ley específica sobre el tema en la Argentina, en correspondencia con la declaración de la “Década Mundial de los Impedidos”, comenzó a abrirse en la Argentina una entrada hacia nuevas formas normativas de tratar y nombrar a la discapacidad. Si bien este primer texto legislativo expresa la situación de los discapacitados en términos de seguridad más que de derechos humanos (fue redactado durante la última dictadura militar), la transformación retórica de la normativa nacional sobre discapacidad durante la década de 1990 consistirá en la enunciación de nuevos conceptos y términos, muchos de ellos eufemísticos,  amparados por la normativa internacional que proclamaba la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

A partir de la vigencia de estas nuevas miradas sobre la discapacidad, intentamos una aproximación a los aspectos subjetivos de esta temática a través del análisis de una revista producida por una institución que agrupa a personas con discapacidad motriz. Mediante elementos del análisis discursivo reconocimos los diferentes enunciadores que intervienen en la formación del discurso de dicha institución. De los cuatro tipos de enunciadores reconocidos en el corpus (la institución, los profesionales, los padres y los discapacitados), vimos que hay dos que son preponderantes. Por un lado, la institución como editora de la revista, con sus representaciones de la discapacidad, ilustradas mediante la descripción de una realidad difícil que logra superarse con la intervención conjunta de las familias y los profesionales. Por el otro, es el discurso y la práctica de los profesionales los que refuerzan la actividad institucional de ayuda médica y terapéutica para estos discapacitados y de contención a las familias. Se representa así a estos profesionales (médicos, profesores de educación física, terapistas, psicopedagogos, arquitectos,etc.) como personas sabias, sensibles y solidarias para con ellos. 

El discurso de los profesionales se presenta como objetivo y explicativo, no exento de abundantes tecnicismos. Sin embargo, la institución se apropia de esos textos competentes a través de su inclusión en la revista, explicitando quiénes son los destinatarios de estos artículos (los padres, otros profesionales o simplemente personas interesadas en el tema) e indicando la relación de cercanía que establece la institución con estos profesionales. Las huellas de esta relación de cercanía se reconocen a través de detalles biográficos de estos profesionales que involucran su trabajo con la institución. El discurso profesional, en tanto discurso constituyente, goza del status privilegiado de su propia enunciación y parece complementar el discurso emotivo articulado por la institución y sus coenunciadores: los padres y los discapacitados que son miembros de la institución.

En efecto, estos últimos representan en definitiva la postura de la institución en cuanto la discapacidad no es considerada un objeto de estudio, como en los profesionales, sino una vivencia plenamente afectiva y subjetiva. En este sentido, su discurso abundante en subjetivemas no se contrapone al discurso “objetivo” de los profesionales, sino que parece recuperarlo con la confianza en lo incuestionable, en el apoyo seguro que brinda una explicación autorizada y comprometida.

De esta manera, dimos cuenta de la construcción discursiva y las representaciones sociales de los discapacitados que se vincula con un aspecto del individuo que parece intervenir decisivamente en esta construcción: el entorno familiar y los primeros vínculos de socialización de una persona que nace con una deficiencia física. Los relatos que dan cuenta de las actividades de la institución se inscriben en una trama familiar que se desenvuelve a partir de un núcleo de preocupación: qué hacer con un hijo que a partir de una deficiencia de nacimiento tendrá una vida diferente y en algún momento cargará con el rótulo de discapacitado. 

Las representaciones de carácter subjetivo mostradas por la revista se vinculan no obstante, y de manera directa, con los discursos científicos y legislativos que objetivan y normalizan su existencia social. El discurso familiar retoma entonces los enunciados legitimados que clasifican como discapacitados a sus hijos para describir una realidad particular.

Con este análisis intentamos abrir una perspectiva de análisis sobre la construcción discursiva de la persona discapacitada desde dos aspectos. Por un lado, el discapacitado como categoría definida socialmente a partir de ciertas características físicas no normales evaluadas desde el lugar de autoridad de unos discursos constituyentes, el de la medicina y el de la legislación, con sus efectos de objetividad. Por el otro, como parte de una práctica institucional de comunicación que involucra representaciones subjetivas construidas a partir de temas como el esfuerzo, la solidaridad, la integración social, etc. 

En el análisis de las distintas “voces” que intervienen en la enunciación institucional, dimos cuenta del uso diferenciado de los términos referidos a la discapacidad o al discapacitado de acuerdo con cada enunciador y a la utilización de sinónimos que puedan producir efectos de sentido diferentes. El recurrente uso del lenguaje de los médicos por parte de la institución condiciona la presentación del discapacitado, ante todo como víctima de un mal (patología), que debe ser tratado tempranamente para sobrevivirlo y esto se lograría con la colaboración mutua de los padres y los profesionales. Es por eso que no parece ser casual que el slogan de esta institución sea A favor de la vida. 
Los enunciados médicos y normativos forman parte de un discurso constituyente, puesto que son constantemente objeto de citas y difícilmente los cuestionen, tanto los expertos como los legos. A partir de la reproducción en la sociedad de terminologías legales y médicas existe una fijación objetiva de las características que hacen a una persona discapacitada. Las marcas detectadas en el discurso atribuido al discapacitado y su familia son el producto de la relación interdiscursiva que define un campo de nominalización legitimado que configura su identidad social. Para hablar de discapacidad, entonces, parece imposible sustraerse al poder de este discurso.

La incorporación al lenguaje cotidiano de categorías del discurso científico y de la terminología médica en boga acerca de la discapacidad es un fenómeno que puede rastrearse tanto en los ámbitos institucionales en que conviven discapacitados, sus familiares y profesionales dedicados a la salud, como así también en el lenguaje periodístico y la charla mediática.

Lo que hicimos aquí fue señalar algunas propiedades de la producción discursiva que se presenta desde diferentes posiciones enunciativas para dar cuenta de la organización de una red interdiscursiva que forma un campo de especialización, el de la discapacidad. 

De acuerdo con lo analizado a partir del corpus de leyes, el objetivo de los especialistas, que se representan mediante la figura de equipos multidisciplinarios, es la protección y asistencia de los discapacitados a través de un sistema integral de protección y de prestaciones básicas que los rehabilite socialmente. Estos sistemas de asistencia y rehabilitación están apoyados en el diagnóstico científico de los tipos y grados de discapacidades que actualmente se conocen. La concepción legislativa, en términos de una equiparación de roles y oportunidades para los discapacitados, y la concepción médica, en cuanto a la indicación de las alteraciones funcionales orgánicas del individuo, convergen en la certificación objetiva de un problema que no se reduce al tratamiento de una enfermedad. Es por eso que la formación de centros de salud e instituciones específicas para trabajar en esta temática potencia también la organización de una comunidad discursiva que parece transformar constantemente sus modos de tematizar la discapacidad. 

El uso indiscriminado de términos para referirse hoy a las personas discapacitadas provoca no sólo su cristalización en estereotipos, sino lo que es peor, determina en gran medida las relaciones sociales del discapacitado desde el punto de vista de la comunicación. En el lenguaje de la vida cotidiana nos referimos a la discapacidad con términos que manifestamos en forma caprichosa y arbitraria, sin un criterio delimitado por las características de la discapacidad misma y en ocasiones se usan como eufemismos. O bien tomamos en cuenta la discapacidad de un individuo como una totalidad de su ser (“el ciego, el rengo”, etc.).

Existen ciertos discursos sobre la discapacidad que definen a este fenómeno desde una óptica objetiva, construyendo así un modelo de persona instituido por la ciencia y las leyes. Este modelo se expresa en el lenguaje mediante términos específicos cuyos significados son acordados por especialistas en ámbitos oficiales de decisión. La terminología referida a la discapacidad se adopta en las sociedades luego de su inclusión en la legislación, a la vez que los Estados la adoptan a partir de las normas internacionales establecidas por la ONU.

Los sujetos denominados “discapacitados” y sus familiares retoman estos discursos y reconocen la condición objetiva de la discapacidad, aunque está presente en ellos una dimensión afectiva que puede sustraerse en ocasiones al dominio de la ciencia y de la ley. Estos modos diferentes de referirse a la discapacidad no constituyen, sin embargo, un rechazo a la terminología legal, sino que responden a un uso del lenguaje ligado a la dimensión subjetiva del fenómeno.


Los dos discursos analizados, el de la legislación y el de la revista institucional, construyen la discapacidad como un problema a ser resuelto en el marco social y no solamente en el espacio del consultorio médico. La enunciación de los afectados por la discapacidad se muestra claramente relacionada con el discurso normativo, aunque no puede evitar un contraste con este último, que expresa una realidad enunciada desde el orden del deber ser, es decir, desde lo deseable.

Epílogo

Tanto en los enunciados como en los sujetos de la enunciación que analizamos a propósito del tema de la discapacidad, encontramos una tensión en cuanto a la aceptabilidad de una definición precisa que convenza a todos. Desde el Estado con su legislación específica y desde una institución representativa existen mecanismos de formación de significados que resultan inseparables de su función ideológica particular
. Los enunciados legales normalizan el estado de discapacidad a través de la descripción de los factores que determinan su existencia en los individuos. Sin embargo, una de las características inherentes de la terminología vinculada con la discapacidad es la connotación negativa que encierra. De allí que el Estado, las instituciones y los sujetos que los componen se guardan de utilizar ciertas palabras en ámbitos de comunicación formal. Esto se debe al peculiar contenido del término discapacidad y al acento valorativo que lo acompaña
. 

Como señalan los documentos de las Naciones Unidas, la discapacidad es un tema de preocupación en el mundo luego de la experiencia de la Segunda Guerra Mundial. Siguiendo a Voloshinov, digamos que “en cada etapa evolutiva de la sociedad existe un específico y limitado círculo de temas expuestos a la atención de la sociedad y en los que esta atención suele depositar un acento valorativo”
. La discapacidad es hoy uno de esos temas reconocidos socialmente y a partir del material estudiado pudimos analizar la acentualidad particular de los signos que se refieren a ella desde por lo menos 1980. Un esfuerzo sostenido para atenuar el efecto negativo de las palabras asociadas al problema y la operación de encubrimiento que hay detrás del uso de ciertos términos eufemísticos a modo de sinónimos (discapacitado = persona con capacidades diferentes) indican la disconformidad irresoluble que existe en los actores involucrados. Las instituciones que detentan el poder de clasificación que tiene la palabra no pueden negar que la discapacidad se trata de un problema que afecta a seres humanos provistos de derechos. De aquí que para nombrar a los individuos que poseen una desventaja para su funcionamiento en el sistema productivo acompañen sus medidas de protección con el uso de categorías que normalizan su inclusión como ciudadanos. Sin embargo, la constante modificación de estas categorías de personas hace pensar que la discapacidad no es sólo el estado físico y psíquico de un individuo, sino que también es un problema ideológico.

El poder que tienen las palabras no está, de todas maneras, a disposición de todos sin más para el uso que se nos ocurra más adecuado a nuestras creencias y convicciones. Ante todo, existen propietarios de las palabras, cuya posesión no se compra ni se vende al menos con papel moneda. La palabra como bien simbólico autoriza a determinados individuos a garantizar la verdad de sus enunciados, que no es más que la garantía de su propia posición dominante
. Observamos en este trabajo cómo la discapacidad es un tema dominado en el plano del saber objetivo por especialistas en el área de la salud. Si bien en los últimos años se incorporó para la redacción de la normativa a otros profesionales, como los arquitectos y abogados, el discurso de los médicos dominó en esta problemática durante gran parte de la historia moderna. 

Más allá de este aspecto general, vimos en la parte del trabajo dedicada al análisis del discurso de una institución, de qué manera la presencia de los médicos condiciona el discurso de los padres de chicos con discapacidad, al punto de incorporar al lenguaje cotidiano términos como patología o malformación, por ejemplo. Estas categorías de la medicina dominan lo que podríamos llamar el aspecto objetivo de sus hijos, mientras que el aspecto subjetivo es señalado desde cierta compensación de la deficiencia física por la demostración de valores humanos. 

Volviendo al poder de la palabra del médico, su dominio en el contexto de la institución no parece vincularse únicamente a la innegable importancia que su trabajo comporta para la supervivencia de estos chicos
, sino que también es resultado de la aceptación general de la autoridad de su saber. Esto lo pudimos comprobar revisando la gran cantidad de artículos redactados por médicos que encontramos en la revista. La mayoría de estos artículos estaban escritos en un lenguaje excesivamente complejo para quienes estén apenas familiarizados con su vocabulario técnico. Seguramente, un padre o una madre interesados en conocer algo más sobre el problema de su hijo intentarán la lectura de alguno de esos artículos, aunque la desilusión pueda ser inmediata. Sin embargo, la confianza en la autoridad del médico provoca la “inundación” de un lenguaje extraño para la mayor parte de familias que pueden acudir a un lugar específico de apoyo y asistencia para sus hijos y también para ellos
.

Este lenguaje autorizado es el que establece las condiciones para definir qué es la discapacidad en tanto hecho objetivo y esta capacidad de definición organiza el horizonte social que comparten en este caso la legislación y las prácticas discursivas de una institución. En este sentido, el discurso de los médicos no tiene un valor por sí mismo ya que, en palabras de Bourdieu, “la competencia lingüística no es una simple capacidad técnica sino una capacidad estatutaria que suele venir acompañada de una capacidad técnica”
. Se trata de un habla autorizada, cuyo poder se manifiesta al margen del contenido
. Aunque no se entienda lo que dice, sus palabras seguramente serán tomadas en cuenta por la mayoría en el contorno de un campo de definiciones y clasificaciones.

En definitiva, la palabra legítima y autorizada de los profesionales se articula con el discurso de la legislación en el efecto de objetivar. Sin ir más lejos, un individuo es oficialmente discapacitado a partir de la firma de un certificado otorgado por el Estado. Como recuerda Bourdieu, “lo oficial es lo que puede ser hecho público, afichado, proclamado, frente a todos, ante todo el mundo, por oposición a lo que es oficioso, hasta secreto y vergonzoso”
. Si antes la discapacidad podía ser ocultada u homologada a la invalidez, la legislación actual la hace pública y legal. Lo que parece estar muy lejos de lograrse es una terminología de consenso que deje conforme a todos. Los eufemismos habituales en el tema de la discapacidad no dejan de encubrir una realidad que atraviesa tanto el lenguaje verbal como las demás prácticas sociales. Esta realidad es la del conflicto.
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� Esta es, efectivamente, la definición que da Bajtín de “géneros discursivos”, op. cit., p. 248.


� Benveniste, Émile  “El aparato formal de la enunciación”, p. 88.
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� Cfr. Maingeneau, D., “Problémes d’ethos”, pp. 55-67: “Una demarcación imaginaria da al discurso una voz, que certifica el espesor de un cuerpo... “El ethos ... recubre no solamente la dimensión verbal, sino también el conjunto de determinaciones físicas y psíquicas adjudicadas al  ...(cuerpo enunciador) por las representaciones colectivas”.


� Ibid.


� Ibid. “Producir una inscripción no es tanto hablar en nombre de, sino continuar la huella de Otro invisible... La inscripción está surcada por el deslizamiento de una repetición constitutiva, la de un enunciado que se ubica en una red apretada de otros enunciados ... y se abre a la posibilidad de una reactualización.


� Cfr. Courtine, Jean Jacques, Analyse du discours politique. Basado en la caracterización hecha por Pecheux de las formaciones discursivas, el concepto de interdiscurso aquí utilizado da cuenta de “el lugar en el cual se constituyen... los objetos de los que (un) sujeto enunciador se apropia para constituirlos en objeto de discurso”. En este caso se trata de enunciados impersonales (las leyes) cuyos autores empíricos no se manifiestan en virtud de su papel de representantes de los ciudadanos del Estado.
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� Maingeneau ,D., “Problemes de ethos”: “... se puede establecer que todo texto escrito, incluso si la niega, posee una ‘vocalidad’ específica que permite relacionarlo con una caracterización del cuerpo del enunciador (y no ... del cuerpo del locutor extra-discursivo), tiene un ‘garante’ que, a través de su ‘tono’, certifica lo que es dicho...”


� Marí, Enrique, “El problema del poder. El poder y el imaginario social”.


� Las otras dos instancias para el funcionamiento de una sociedad señaladas el autor son la fuerza o violencia y el imaginario social.


� “El discurso del orden es, primordialmente, el espacio de la ley. En este espacio la fuerza encuentra dentro del dispositivo de poder su modo más racional de comunicación social a través de las técnicas de coerción, sanción y coacción por las que el derecho produce la obediencia y el control social, sancionando las conductas contrarias a las que la sociedad considera deseables”. Ibid.


� Ibid.


� Zarca, B., “Ideologie et ethos de classe”, p. 42.


� Ibid.


� Cfr. Kudrin, A. K., La lógica y la verdad, p. 54. En  cuanto a la diferencia entre lenguaje – objeto y metalenguaje para resolver las paradojas semánticas: “Las funciones del metalenguaje consisten en describir las propiedades semánticas del lenguaje – objeto, es decir, de investigarlo desde el punto de vista de los conceptos de ‘veracidad’, ‘designación’, ‘definición’, etc.”.


� El término “impedido” está tomado de la versión castellana de las “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad” (1993), publicada en el sitio de Internet de la ONU. 


� Para esta definición se tomó como fuente a Gandolfo, Horacio Guido, “Derechos de las personas con afecciones mentales”, Congreso Internacional sobre Derechos y Garantías en el siglo XXI. Comisión 10, “Derechos Humanos especificados”.


� Academia Argentina de Letras, Boletín, tomo XLII, n° 165 – 166, diciembre de 1977, pp. 435, citado por Pantano, L., op. cit., p. 51.


� Citado por Liliana Pantano, op. cit., p. 42.





� A propósito de esto, ver Austin, John (1962), Cómo hacer cosas con palabras, pp. 143 – 147. Austin distingue los actos “locucionarios” (“el acto de decir algo) de los actos “ilocucionarios” (“llevar a cabo un acto al decir algo”) y los actos “perlocucionarios” (cuando “decir algo producirá ciertas consecuencias o efectos sobre los sentimientos, pensamientos o acciones del auditorio...”). Se diría entonces que la evocación de la ley por parte del discapacitado, aunque sea con la sola exhibición del carnet, es un acto cuyo cumplimiento obligaría a las empresas de transporte a permitirle viajar gratuitamente. 


� Se toma aquí la definición que da Ducrot sobre los presupuestos: “Los presupuestos de un enunciado constituyen, pues, un conjunto de ideas y de creencias que el hablante considera, o simula considerar, como evidentes y respecto de las cuales sitúa las informaciones directamente puestas por el enunciado”. Ducrot, O., “Lenguaje y juego”, p. 127.


� El efecto de la interiorización de la norma de ceder el asiento es tal, que reproduce en cada situación un esquema de coacción que obliga también a los beneficiarios a cumplir esta regla, aunque haya casos en que no lo necesiten, como individuos con ciertas discapacidades que no pueden o no quieren sentarse.





� Para una precisión del concepto de identidad, puede decirse, con Grimson, que “ningún grupo y ninguna persona tienen una identidad, ninguno de ellos tienen alguna esencia. Las personas y los grupos se identifican de ciertas maneras o de otras en contextos históricos específicos y en el marco de relaciones sociales localizadas”. Grimson, Alejandro, “Introducción. Construcciones de alteridad y conflictos interculturales”.


� Maingueneau, D., “El análisis de los discursos constituyentes”: “Hay constitución precisamente en la medida en la que un dispositivo enunciativo funda, de algún modo performativo, su propia posibilidad, haciéndolo como si obtuviera esa legitimidad de una fuente que no haría más que encarnar”.


� Maingueneau define la escena de enunciación como “la situación que la palabra pretende definir, (el) marco del que la palabra misma hace ostensión en el movimiento mismo en el que ella se despliega”. Para distinguir dentro de este concepto la escenografía, ver de este autor “’¿Situación de enunciación’  o ‘situación de comunicación’?”.


� Cfr. Ducrot, O., 1986, p. 200: “... podré describir los ‘enunciados históricos’ diciendo que no incluyen en su sentido ninguna mención de origen, con lo que significo no que el sentido de estos enunciados atribuye el origen de su enunciación a alguna subjetividad supraindividual, sino simplemente que no dice nada sobre este origen, que no exhibe ningún autor del habla”. Si bien puede identificarse en el texto analizado un autor, aunque no individual, del enunciado, su sentido está marcado por un relato impersonal de acontecimientos sin huellas de ese autor. 


� Cf. Amossy, R., y Pierrot, A. H., Estereotipos y clichés, pp. 16-17. Desde fines del siglo XIX, el cliché verbal “no sólo es definido como una fórmula superficial, sino además como una expresión cristalizada, repetible bajo una misma forma”. Entre algunas de las nociones vinculadas a la de cliché, están la de “frase hecha”, “lugar común”, “estereotipo”, etc.





� Para un análisis de la discapacidad y sus causas económicas, políticas y sociales, puede consultarse también el trabajo de Enriqueta Blasco, De la discapacidad y su magnitud.


� Cf. Ducrot, O., “Lenguaje y juego”, p. 111. 


� Se utiliza aquí la noción de presuposición en el sentido corriente del lenguaje. Para una distinción entre este uso y su acepción técnica en lingüística, ver la teoría pragmática de la presuposición en Levinson, Stephen C., Pragmática, pp. 159 – 177.


� Cf. Ducrot, O., op. cit.








� Foucault, M., op. cit., p. 69 “La lisiadura, en efecto, es sin duda también algo que trastorna el orden natural, pero no es una monstruosidad, porque tiene su lugar en el derecho civil o el derecho canónico. Por más que el lisiado no se ajuste a la naturaleza, en cierta forma está previsto por el derecho”.


� Cfr. Maingueneau, D. (1976), Introducción a los métodos de análisis del discurso. Por ejemplo, el discurso científico. Es decir, se tiene en cuenta las condiciones de producción de los enunciados.


� Maingueneau, D., ¿”Situación de enunciación” o “situación de comunicación”?, p. 2. El autor señala el error de interpretar la situación de enunciación “como el medio físico o social en el que se encuentran los interlocutores”. En cambio, siguiendo a Culioli (1999) y Benveniste (1966), “la situación de enunciación está constituida por un sistema de coordenadas abstractas, puramente lingüísticas, que hacen que todo enunciado sea posible por el hecho de reflejar su propia actividad enunciativa”.


� Op. cit., pp. 5-6. La noción de “situación de comunicación” es operativa para abordar “las producciones verbales desde la perspectiva del estudio de los textos” y así “se está considerando ,en cierto modo, ‘desde el exterior’, desde un punto de vista sociológico, la situación de discurso a la que el texto está indisolublemente ligada”.


� Ibid. Cursiva del autor.


� Op. cit., p. 7: “Lo que llamamos ‘texto’ no es un ‘contenido’ que se transmitiría a través de un medio o de otro; un texto está constituido por ese contenido en relación indisoluble con su modo de existencia material... Un cambio de soporte material modifica radicalmente un género discursivo”.


� Kerbrat-Orecchioni, Catherine (1981), La enunciación. De la subjetividad en el lenguaje, pp. 46-47. La autora llama “referencia” al “proceso de relacionar el enunciado con el referente, es decir al conjunto de los mecanismos que permiten que se correspondan ciertas unidades lingüísticas con ciertos elementos de la realidad extralingüística”. En tanto que la “referencia relativa (al contexto lingüístico)” corresponde a uno de los tres tipos de mecanismos referenciales que el sujeto utiliza tanto en la codificación como en la decodificación. En el presente trabajo se menciona este concepto para señalar la importancia particular atribuida por la institución a este sujeto “padres”, en tanto padres de personas discapacitadas.


� La frase “hacer las cosas de corazón” podría resumir una serie de expresiones cristalizadas de acuerdo con un cierto código cultural (Barthes) ligado a la doxa. Podría tratarse también de un ideologema, según el concepto de Marc Angenot: “No es necesariamente una locución única, sino un complejo de variaciones fraseológicas, una pequeña nebulosa de sintagmas más o menos intercambiables”. Estas referencias se encuentran en Amossy, R., y Herschberg Pierrot, A., Estereotipos y clichés, pp. 69-70.





� Maingueneau, op. cit., p. 126: “La modalidad de enunciación corresponde a una relación interpersonal, social, y exige en consecuencia una relación entre los protagonistas de la comunicación”.


� Cfr. Kerbrat-Orecchioni, op. cit., pp. 92-93. En el plano de “los usos individuales del código común”, el sujeto de la enunciación puede optar por las formulaciones del “discurso subjetivo, en el cual el enunciador se confiesa explícitamente … o se reconoce implícitamente … como la fuente evaluativa de la afirmación”.





� Voloshinov, V., El signo ideológico y la filosofía del lenguaje, pp. 37-38.


� Op. cit., p. 47.


� Ibid.


� Cf. Bourdieu, P., Qué significa hablar, p. 67: “El poder de las palabras sólo es el poder delegado del portavoz, y sus palabras –es decir, indisociablemente la materia de su discurso y su manera de hablar- sólo pueden ser como máximo un testimonio, y un testimonio entre otros, de la garantía de delegación del que ese portavoz está investido” (Cursiva del autor).


� Según averiguamos en entrevistas con miembros de la institución, los bebés nacidos con mielomeningocele no pueden sobrevivir sin las intervenciones quirúrgicas de los médicos, hecho que quizás consigne la dependencia de las familias hacia aquéllos.


� A propósito de la aceptación ciega de la palabra del médico, nos parece bueno ilustrar esta situación con una anécdota que nos relatara un informante de la institución tomada para el análisis: Luego de una charla informativa para padres, una madre X se retiró afligida del lugar luego de mantener una conversación particular con un médico. Ante el rostro de preocupación de la mujer, otra madre Y la interrogó acerca de su semblante y se produjo el diálogo siguiente. -  El doctor me dijo que mi hijo no defeca. No sé qué hacer con eso. – Mirá que quiso decirte que tu hijo no caga. – Ah, era eso nomás? 


� Bourdieu, P., op. cit., p. 43.


� Bourdieu, P., “El mercado lingüístico”, p. 146.


� Bourdieu, P., “La codificación”, p. 88.
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