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Prefacio

Las autoras

Agradecemos el auspicio institucional del Fondo Nacional de
las Artes (FNA), Ministerio de Cultura de la Nacién; auspicio de la
Universidad Nacional de las Artes (UNA), Area Transdepartamental
de Folklore, Catedra libre y abierta de Derechos Humanos; apoyo
de la Asociacién Estimulo de Bellas Artes (AEBA); apoyo de la Aca-
demia Argentina de Cultura; y el apoyo de Lugar Editorial.

El presente libro surge a partir de la creacién de la linea de tra-
bajo Artelnclusivo© de Gabriela Giurlani, quien como persona
con discapacidad, licenciada en educacion, investigadora, artista,
escritora, curadora, gestora cultural y patrimonial, generé de esta
manera un aporte innovador para lograr una mayor concienti-
zacién, desarrollo e inclusion de las personas con discapacidad,
combinando acciones simbdlicas y actos artistico-estéticos. Invita
a acompanarla en esta iniciativa editorial a Alicia Gorospe, profe-
sora en pedagogia enmendativa, musica y piano, musicoterapeuta
y artista, quien se entusiasmé con esta propuesta, y partiendo
desde su tarea docente en educacién especial, comenzé a desarro-
llarla en una nueva etapa de su vida.

Aqui los lectores encontrardn un novedoso planteo acerca de
las vinculaciones entre discapacidad, inclusién, arte, cultura y
educacion, con experiencias y proyectos concretos, probados y
reales para todas las edades, que abren el abanico a la multiplici-
dad de acciones que son posibles de emprenderse.

Esperamos que estas paginas despierten nuevas oportunidades
y sensibilidades inclusivas.



Artelnclusivo

Gabriela Giurlani

Derribando prejuicios acerca de la discapacidad y la
inclusidn, y la mirada de los otros

;Por donde pasa la existencia, identidad, realizacion, deseos,
potencialidades y aportes de las personas con discapacidad?

Para comenzar a abordar estos temas, quiero rescatar a conti-
nuacion algunos textos y frases, por demads ilustrativos, que abri-
ran reflexiones iniciales respecto de términos como discapacidad
e inclusidn.

“Hay personas como Ludwig van Beethoven [sordera], Thomas
Edison [sordera], Albert Einstein [autista asperger], Stephen Hawking
[neuromotor], Franklin Delano Roosevelt [motor], Helen Keller [sor-
doceguera], Vincent Van Gogh [mental], Leonardo da Vinci [epilep-
sia] (...) Y cuando no vemos los dotes que tienen todas las personas,
cuando no escuchamos sus pedidos de justicia y de poder contar con
las mismas oportunidades que los demas de dar rienda suelta a su
talento, su energia y sus ideas, no sélo les estamos privando a todas
esas personas de sus suefios, sino que estamos privando a nuestras



10 Gabriela Giurlani

sociedades de todo lo que esas personas pueden aportar” (Anthony
Lake, Director Ejecutivo UNICEF / Discapacidad).

“Agatha Christie, Winston Churchill, Pablo Picasso, William Butler
Yeats, Susan Hampshire y Greg Louganis: todos sufrieron de disca-
pacidades del aprendizaje. Sin embargo, fueron personas muy exi-
tosas. Podemos aprender de sus historias para apoyar a los nifios
con discapacidades del aprendizaje focalizdndonos mds en sus for-
talezas antes que en sus debilidades” (Rosler, Roberto, 2014).

“La discapacidad ha existido siempre, que su valia estd demos-
trada, incluso desde tiempos prehistdricos, y que muchas de estas
personas han pasado a la historia como auténticos genios en sus
distintas disciplinas y que ha habido, y que sigue habiendo, profe-
sionales extraordinarios que igualan, e incluso superan, a sus cole-
gas libres de discapacidad. Se trata de demostrar que valia y dis-
capacidad son perfectamente compatibles. [...] Muchos lo sabemos
desde hace mucho tiempo, y el objetivo es extender esta evidencia
al mayor nimero de personas posibles. [...] La conclusidn mas evi-
dente es que el virtuosismo, la brillantez, el ingenio, la intuicién y la
sabiduria son perfectamente compatibles con la discapacidad. Hasta
alguna puede favorecer la creatividad en algun tipo de disciplinas.
Por tanto, basta ya de cuestionar la valia de las personas con disca-
pacidad. Todos, en mayor o menor medida, tenemos la posibilidad
de sobresalir en algin dmbito de la vida, al margen de pasar a la
historia 0 no, y también al margen del tipo de discapacidad que se
tenga. Y con la relacién de personajes y famosos [...] muchos de ellos
insignes, nadie puede decir que la discapacidad y la valia son incom-
patibles. Ni mucho menos” (José Luis Fernandez Iglesias, 2009).

”n u

“Sélo la fuerza del arte me retuvo”. “Quiero, si es posible, opo-
nerme a mi destino”, Ludwig van Beethoven —musico aleman—, sor-
dera. (Honolka, Kurt y otros, 1980, p. 227.)

iSoy un ser humano! jSoy una persona!, Joseph Merrick —escritor
inglés conocido como “El Hombre Elefante”—, Sindrome de Proteus.
(Espinof, David Lynch, 2010.)
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“Lo que distingue lo real de lo irreal esta en el corazén”, John
Nash —matematico estadounidense Premio Nobel, su vida es tra-
tada en la pelicula Una mente brillante / A beautiful mind—, esqui-
zofrenia. (Stamateas, Bernardo, 2017.)

“Pies, épara qué los quiero si tengo alas pa’ volar?” Frida Kahlo
—pintora mexicana—, discapacidad motora. (Kahlo, Frida, 2005.)

“Qué importa la sordera del oido cuando la mente oye, la ver-
dadera sordera, la incurable sordera es la de la mente”, Victor
Hugo —escritor francés—, sordera. (En Ledesma Heras, Juan Anto-
nio, 2012.)

“La noche de la ignorancia, de la insensibilidad, es la Unica tinie-
bla impenetrable”, Hellen Keller —escritora estadounidense—, sor-
doceguera. (Keller, Hellen, 2015.)

“La discapacidad solia ser vista como una maldicién de Dios. Era
vergonzoso de alguna manera, y todavia es asi en muchos paises. [...]
La discapacidad no deberia ser un obstaculo para el éxito. [...] Las
personas con discapacidad son personas [...] que tienen algunas difi-
cultades especiales [...] que deben sentirse parte integral de la socie-
dad. [...] Esta claro que la mayoria de las personas con discapacidad
tienen enormes dificultades para sobrevivir cotidianamente. [...]
Obviamente, por mi discapacidad, necesito asistencia. Pero siempre
traté de superar mis limitaciones y llevar una vida tan plena como
fuera posible. [...] Intento no pensar en mi condicién, o lamentar
las cosas que no puedo hacer [...] Es una pérdida de tiempo estar
enfadado por mi discapacidad. Uno tiene que seguir adelante. [...]
No puedes permitirte estar discapacitado en espiritu a la vez que
fisicamente. [...] Hay que concentrarse en lo que la discapacidad per-
mite realizar y no estancarse en aquello con lo que interfiere. [...]
La vida es una cosa maravillosa y hay tantas cosas por hacer. [...]
Los gobiernos del mundo no pueden seguir pasando por alto a los
cientos de millones de personas con discapacidad... a los que nunca
se les ofrece la oportunidad de brillar. [...] Tenemos el deber moral
de eliminar los obstaculos a la participacion y de invertir fondos y
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conocimientos suficientes para liberar el inmenso potencial de las
personas con discapacidad. [...] Mi esperanza es que, a partir de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, y
con la publicacién del Informe Mundial sobre la Discapacidad, este
siglo marque un giro hacia la inclusién de las personas con disca-
pacidad en las vidas de sus sociedades. [...] Espero que mi ejemplo
sirva de estimulo y de esperanza para otros discapacitados. iNunca
se rindan!”, Stephen Hawkin —astrofisico inglés—, esclerosis lateral
amiotrofica.

;Cudl es el verdadero “problema” de las personas que tenemos
discapacidad, cuando, en este momento de la historia, y luego de
ser “invisibles” casi ad perpetuam, por primera vez nos animamos
a “salir” al mundo?

Elverdadero problema no es nuestro. El verdadero problema es

” o« ” o«

la cultura, la sociedad, con su “mirada”’, “prejuicios”, “subestima-
cion”, “condena” de parte de las personas que no tienen discapaci-
dad. De aquellos que —aparentemente- no “comprenderdn” nunca
nuestra situacion.

En el campo del arte, algunos artistas a lo largo de los siglos se
han animado a incluir personas con discapacidad en sus obras.

Justamente, nosotros, las personas con discapacidad, somos
la “otredad”, lo “diferente”, lo “incomprensible”, lo “anormal”, lo
“imperfecto”. Una rareza. Lo bizarro.

Pero, de hecho no “somos” diferentes, sino que se nos “atribu-
yen” diferencias. Somos humanos, como cualquier otra persona
del planeta.

Marta Allué (“Invélidos, feos y freaks”, 2012), quien también
tiene discapacidad, considera que el entorno cultural es el que
no incluye porque conlleva una percepcién social de desigualdad
de lo que es diferente, a través de la mirada exclusora sobre la
diversidad. Dice:

“No somos ni invalidos ni feos ni freaks. Estamos. Sufrimos una
condicién ajena a nosotros como individuos. Asi que no nos ‘cons-
truimos’ como tales. Nadie se inventa a si mismo a partir de las
consecuencias sociales de las deficiencias (la discapacidad es una
de ellas). Ni tampoco esas caracteristicas son inseparables de uno
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mismo. Se nos atribuyen. Luego es la sociedad quien construye,
alimenta, crea o destruye significados en torno a la diferencia. [...]
Cuando el monstruo irrumpe en el entorno cotidiano de los Otros,
rompe el estereotipo y sorprende al estdndar por su osadia, por-
qgue ha querido borrar de un plumazo la diferencia. Aquellos mons-
truos teratogénicos ahora ya no se ven, me decia un pediatra. Las
cosas han cambiado. No estdn porque no llegan a nacer; no estan
porque han dejado de ser una curiosidad y una atraccién de feria;
no estan porque han dejado de ser sujetos de laboratorio. [...] Si
admitiéramos que la discapacidad es un problema estructural,
éste podria ser eliminado por una sociedad determinada si se lo
propusiera. A fin de cuentas venimos sosteniendo que se trata de
una construccion.”

Para muchos, tener discapacidad implica que se “note” social-
mente en el otro la persona con discapacidad. Es que tenga “sig-
nos” de ella. Es que sea “observable’.

Pero también existen discapacidades que “no se notan tanto” a
simple vista, como en mi caso, y necesitan cuidados extremos por-
que revisten mds alto riesgo de vida que las que son més evidentes.

Por otra parte, la sociedad se siente incémoda ante nues-
tra presencia, espera que sigamos siendo “invisibles”, que nos
sigamos escondiendo, que ocultemos nuestros “estigmas”. Allué
reflexiona acerca de este término y su etimologia griega, que
significa marca o sefial en el cuerpo, acepcion de afrenta o mala
fama, y recuerda las marcas que los griegos y romanos realiza-
ban a los prisioneros, criminales y traidores como forma de cas-
tigo y signo de esclavitud con un hierro candente, o el significado
doloroso en la participacién en la pasién de Cristo de los estig-
mas religiosos con llagas en manos, pies, el costado y la cabeza
de algunos santos. También trae a colacion el término monstrum,
hartamente vinculado con la discapacidad, que en latin significa
aviso, presagio, y deriva de monere, advertencia.

Desde lo personal, siempre consideré que existe lo que yo deno-
mino la paradoja de la discapacidad. Es decir, para ser incluidos
como ciudadanos con iguales oportunidades, parece que deberia-
mos exteriorizar nuestra discapacidad y reclamar por los derechos
que nos corresponden, por no darse natural ni espontdneamente
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si no lo hacemos. En ese sentido, Allué también relata a su modo el
prejuicio de los observadores, y la frecuencia de situaciones carica-
turescas y humillantes para lograr el reconocimiento de nuestros
derechos. Muchas veces las dificultades de las personas con disca-
pacidad no parecerian tales, incluso cuando hay prétesis externas,
bastones, sillas de ruedas, etcétera, porque “no se nota que tenés
discapacidad” (sic). Entonces es ridiculamente ineludible hacer
visibles los estigmas de la discapacidad para que estos puedan
ser observados morbosamente, mientras contraria y simultdnea-
mente, se espera que se los oculte. A las dificultades propias de la
discapacidad, se suman las dificultades sociales.

Y ya que todos hablan de la discapacidad desde una posi-
cién externa, ahora me tomo la licencia de transcribir palabras
de Allué porque tienen un alto valor de testimonio por ser ella
una persona con discapacidad, y del mismo modo como persona
con discapacidad comparto su experiencia, pues también me ha
pasado a mi:

“El ser ambiguo, liminal, distinto a la mayoria fascina, escrutado
minuciosamente a fin de establecer qué papel tiene en la sociedad,
como hay que relacionarse y qué distancias hay que establecer con
él puesto que es diferente. Para ello, previamente hay que mirar.
[...] Como somos distintos, ni vemos ni podemos sentirnos obser-
vados por lo que nos convertimos en objetos que licitamente pue-
den ser escrutados con la mirada. Contrariamente a lo que pien-
san algunos, el nivel de instruccidn y la capacidad adquisitiva no
parecen ser los parametros que expliquen las diferentes actitudes
gue tienen las personas en relacion al estigma. Es claramente una
cuestion de indole cultural. [...] esa es la vision ancestral del mal: la
fealdad y la deformacidn que se asocian en el imaginario colectivo
a la maldad. [...] La mayor parte de las personas con discapacidad
y/o dismorfologias, con el tiempo, ignoran las miradas, de lo con-
trario optarian por quedarse en casa. Pero el observador entrenado
no puede evitarlas porque le interesan y le permiten confirmar las
hipétesis. [...] algunas de esas miradas escrutan, analizan, interro-
gan, culpan y sancionan. [...] El defecto, la deficiencia, siempre es la
misma pero se transforma al ser interpretada por el otro.”
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Y concluye:

“Dejarnos ver y ser vistos son algunas de las claves para eliminar
la mirada discriminatoria. Si las personas sin estigmas se familiari-
zan con la presencia de los portadores de los mismos, la tenden-
cia serd la pérdida de interés. La practica masiva —como dirian los
psicélogos—, elimina la fobia: acostumbrarse a la presencia de per-
sonas de aspecto diverso permite aceptarlas como iguales. Para-
lelamente hay que aprender a mirar cuando lo que tenemos ante
nuestros ojos nos atrae o nos fascina. [...] La mirada en si no es
discriminatoria, pero es un indicio favorecedor de la desigualdad.
Educar la mirada es, por tanto, un primer paso para integrar la dife-
rencia. [...] la puerta al didlogo deberia abrirse para que la interac-
cién comience a fluir. Para ello serd necesario liberar los miedos y
actuar olvidando la excepcionalidad del otro.”

La propuesta Artelnclusivo que presento en este libro pretende
ir cambiando esa “mirada” que la sociedad tiene de nosotros, las
personas con discapacidad, para generar conciencia, transmitir y
sumar nuestra “mirada” del y al mundo, desde el arte.

Un nuevo paradigma y la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

:Es posible pensar en forma realista acerca de nuevos derechos
y paradigmas para las personas con discapacidad?

Han existido a lo largo del tiempo diversos paradigmas e ideas
acerca de la discapacidad, desde los antiguos modelos excluyen-
tes, hasta el modelo incluyente con una visién universal actual.
Agustina Palacios (2008) dice que el concepto de discapacidad es
relativo y variable segtin los diferentes contextos histéricos y socia-
les, las creencias acerca de las causas que originan la discapacidad
como fenémeno, el valor de la vida de las personas con discapa-
cidad y la posibilidad de sus aportes a la sociedad. De esta forma,
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