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Nuestra posicién es el discurso social sobre la discapacidad, el cual considera que la discapacidad
se da por la interrelacién de una condicién de salud y las barreras del entorno, las cuales son fisi-
cas, actitudinales y culturales. Asimismo, entendemos discurso como una forma de dar sentido a
los fenémenos de la realidad y que puede guiar nuestros actos. Desde este enfoque, el estudio del
discurso sobre la discapacidad puede explicar la forma de actuar de la sociedad respecto a la misma.
Se analizan las principales dimensiones dicotémicas del discurso sobre la discapacidad en Actas del
Plenario de la Asamblea Legislativa de Costa Rica en que se discute la aprobacién de la CIDPCD,
grupos de discusién con padres de nifios con discapacidad e historias de vida de personas con dis-
capacidad. Los resultados muestran una inestabilidad discursiva, porque enuncian construcciones

de diferentes discursos sobre la discapacidad, lo que dificulta la inclusién social de esta poblacion.

PALABRAS CLAVE: Discapacidad. Exclusion. Estudios del discurso. Discurso sobre la discapacidad.

RESUMO

Neste artigo, abordamos um discurso social sobre a deficiéncia, que considera que a deficiéncia se
deve a inter-relagao entre uma condigao de satde e barreiras ambientais, que sdo fisicas, atitudinais
e culturais. Entendemos o discurso como um modo de conferir significado aos fendmenos da reali-
dade e que pode guiar nossas agdes. Nessa perspectiva, o estudo desse discurso pode explicar modos
de agdo da sociedade em relacio a deficiéncia. As principais dimensées dicotdmicas do discurso
sobre a deficiéncia sdo analisadas na Ata Plendria da Assembléia Legislativa da Costa Rica, na qual
sao discutidas a aprovagao da CIDPCD, grupos de discussao com pais de criangas com deficiéncia
e histérias de vida de pessoas com deficiéncia. Os resultados mostram uma instabilidade discursiva,
pois enunciam construgoes de diferentes discursos sobre a deficiéncia, o que dificulta a inclusdo

social dessa populagio.

PALAVRAS CHAVE: Deficiéncia. Exclusio. Dicotomia. Estudos da fala. Discurso sobre deficiéncia.

ABSTRACT

In this work our position is the social discourse on disability, which considers that disability is
due to the interrelation of a health condition and the environmental barriers, which are physical,
attitudinal and cultural. Likewise, we understand discourse as a way of giving meaning to the phe-
nomena of reality, which can guide our actions. From this perspective, the study of the discourse

on disability can explain the way society acts in relation to it. The main dichotomous dimensions




of the discourse on disability are analyzed in Plenary Minutes of the Legislative Assembly of Costa
Rica, in which the approval of the CRPD, discussion groups with parents of children with disabil-
ities, and narrative interviews of people with disabilities are discussed. The results show a discursive
instability, because they state constructions of different discourses on disability, which makes social

inclusion of this population difficult.

KEYWORDS: Disability. Exclusion. Speech Studies. Discourse on disability.
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Introduccién

El discurso sobre la discapacidad ha sido uno de los discursos menos estudiados dentro de los estu-
dios del discurso a nivel mundial, lo que es un reflejo mds de su exclusién, en este caso, académica
(Vergara Heidke 2018). Sin embargo, en los tltimos afios han comenzado a desarrollarse investiga-
ciones y a publicarse sus resultados. Este trabajo es fruto de un proyecto de investigacién en el que
se analizaron textos de distinta naturaleza: historias de vida de personas con discapacidad, grupos
de discusién de padres y madres con hijos/as con discapacidad e hijos/as sin discapacidad y las Actas
de Plenario de la Asamblea de Legislativa de Costa Rica durante la discusion para la aprobacién de la
Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Lo desarrollado en este texto responde al objetivo de analizar las principales dimensiones di-
cotémicas dentro del discurso sobre la discapacidad. Estas dimensiones se extraen a partir del
andlisis fino realizado a esos textos, parte de los resultados ya ha sido publicado (Vergara Heidke
2018 y 2019). En otras palabras, en este texto se realiza una reflexién de algunos de los principales
componentes de ese discurso, las dicotomias: normalidad-discapacidad, autonomia-dependencia
e individuo-sociedad. Este anilisis ofrece insumos tanto para una comprension profunda de la
complejidad del discurso sobre la discapacidad en Costa Rica como para el desarrollo te6rico-con-
ceptual y metodolégico dentro del marco de los estudios del discurso.

El texto se organiza alrededor de las tres dimensiones dicotémicas senaladas anteriormente.
Estas dimensiones no son independientes, sino que se relacionan entre si, sin embargo, por motivos
explicativos, se presentan de manera separada. Por esto, el texto se divide en un apartado tedrico
sobre el discurso sobre la discapacidad, un apartado de anilisis sobre las tres dimensiones (norma-

lidad-discapacidad, autonomia-dependencia e individuo-sociedad) y unas conclusiones de cierre.

1. Discurso sobre la discapacidad

Siguiendo los postulados tedricos de las definiciones que consideran el discurso como una cons-
truccién de sentido, sistema de conocimiento o una forma de significar la experiencia (Jiger 2003;

Fairclough 2008; Kress y van Leeuwen 2010, entre otros), se entiende discurso como

“el conocimiento sobre alguna cosa, el cual se considera como verdadero por un grupo de
personas que lo “comparten”, ademds, guia nuestros actos y nunca se encuentra aislado, ya que

tiene relacién con otros conocimientos sobre otras cosas” (Vergara Heidke 2016: 244)

Con el término discurso se hace referencia a conocimiento o construcciones de sentido sociales,
que las personas miembros de un grupo social comparten y consideran verdadero. Cabe aclarar que
ese compartir y ese cardcter de verdad del discurso se debe mitigar. Por un lado, cuando se dice que
se comparte, se quiere decir que esas personas actiian —se incluyen los actos verbales— de manera
similar, como si tuvieran el mismo conocimiento que les hace y permite actuar asi. En consecuen-
cia, no se afirma que las personas compartan necesariamente ese conocimiento, sino que desde un
observador externo pareciera que lo comparten. Por otro lado, al decir que el discurso es un conoci-

miento considerado como verdadero, se afirma que es aceptado por el grupo social, es decir, que se
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lo han apropiado y, por ende, realizan actos de acuerdo a ese conocimiento. No es un problema de
veracidad del conocimiento, sino de aceptacion de este, en otras palabras, de actuar de acuerdo a él.
En todo caso, este conocimiento “verdadero” es una gufa de actuacién, no la determina. Si hubiera
determinismo, se esperarfa que las personas que comparten un discurso actuaran igual siempre, lo
que no sucede.

Los actos semi6ticos son otro tipo de acto en los que se manifiestan los discursos. En estos ac-
tos, los discursos se materializan en construcciones de sentidos observables en los textos, es decir, en
su contenido proposicional, ademds del inferencial estimulado en los interlocutores. Sin embargo,
se debe tener claro que el discurso no se reduce a los textos, sino que se manifiesta en la gama de
posibles actos sociales que pueden realizar las personas.

Por su parte, en la investigacion sobre la discapacidad se han identificado entre dos a cuatro
modelos o paradigmas sobre la discapacidad (Egea Garcia y Sarabia Sdnchez 2004; Lépez Gonzd-
lez 2006; Dannenbeck 2007; Dederich 2007; Palacios 2008; Pantano 2009). El mds tradicional,
el de prescindencia (Egea Garcia y Sarabia Sdnchez 2004; Palacios 2008), se caracteriza por de-
finir la condicién de las personas con discapacidad a partir de argumentos religiosos que la des-
criben como un castigo divino, sumando el hecho de que le resta valor a lo que las personas con
discapacidad pueden aportar a la sociedad (Palacios 2008). El segundo, el médico-rehabilitador,
presenta a las personas con discapacidad como pacientes con necesidades médicas, su situacién
es explicada a partir de la perspectiva de la medicina, mostrando al médico como una figura
que puede traer rehabilitacién a la persona con discapacidad, por cuanto estd centrado en hacer
frente a esa condicién de salud (Egea Garcia y Sarabia Sinchez 2004; Palacios 2008; Pantano
2009). El tercero corresponderia al social (Palacios 2008), el cual se dividiria en dos perspectivas:
una centrada en la integracién y otra, en la inclusién (Ferreira 2008). La diferencia entre ellas
radicaria en que la primera se focaliza en el reconocimiento de los derechos de las personas con
discapacidad, sin embargo, seguiria centrada en la oposicién normalidad-anormalidad, por lo
que se buscaria que las personas con discapacidad entraran en el canon de la normalidad. Por su
parte, la perspectiva de inclusién buscaria la inclusién desde la condicién misma de las personas,
aceptando la corporeidad y expresién.

El modelo social ha servido de fundamento para las luchas que han llevado a cabo las personas
con discapacidad desde la década de los setenta del siglo pasado (Palacios 2008). Uno de los logros
internacionales mds importantes de estas luchas ha sido la aprobacién de la Convencién Internacio-
nal de los Derechos de las Personas con Discapacidad en el afo 2006. En esta normativa, siguiendo el
discurso social, se entiende discapacidad como “la desventaja o restriccién de actividad, causada por
la organizacién social contempordnea que no considera, o considera en forma insuficiente, a las per-
sonas que tienen diversidades funcionales, y por ello las excluye de la participacién en las actividades
corrientes de la sociedad” (Palacios 2008: 123). En ella, se enuncia explicitamente que la discapaci-
dad no se reduce a la condicién de salud de una persona, sino a las barreras que genera la sociedad a
las personas con determinadas condiciones de salud, es decir, se debe a la interrelacién entre entor-
no y condicién de salud. Entre los componentes del entorno se encuentran, por un lado, aspectos
ambientales naturales, sin la intervencién del ser humano, como las caracteristicas geograficas o cli-
miticas de un lugar y, por otro lado, aspectos sociales, creados por las personas como son la infraes-
tructura, las instituciones, las normativas, pero también las actitudes, las creencias, las valoraciones,

las conductas. Como en cualquier construccién social, detrds hay conocimientos compartidos.
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Desde nuestra perspectiva epistemoldgica, esos modelos o paradigmas, en realidad, consti-
tuyen discursos complejos sobre la discapacidad y las personas con discapacidad (Vergara Heidke
2018), por cuanto corresponden a conocimientos que guian la forma de actuar de grupos sociales.
Esta actuacién, consecuentemente, ha abarcado las relaciones, valoraciones y actitudes hacia las
personas con discapacidad, asi como la creacién de normativas, instituciones, programas de for-
macién, infraestructura, entre otras cosas. De esta manera, el discurso sobre la discapacidad corres-
ponde a las construcciones de sentido que se manifiestan, para este trabajo, en los textos analizados.

Por otro lado, en este trabajo asumimos una perspectiva critica, entendida como un posiciona-
miento politico-moral en el que se busca contribuir en la lucha por una sociedad donde las personas
puedan desarrollar relaciones de convivencia solidarias e inclusivas, sin que las diferencias de grupo
social o los discursos alternativos alteren los vinculos entre los individuos (Vergara Heidke 2016).
De esta manera, la preocupacion por el discurso sobre la discapacidad radica en el intento de com-
prender las construcciones sociales que no han permitido la inclusién de las personas con discapa-
cidad ni la transformacién necesaria para lograr dicha inclusion. Por lo anterior, este trabajo puede
incluirse dentro de los estudios en andlisis critico del discurso (ver Vergara Heidke 2016, 2018).

2. Metodologia

Este es un trabajo cualitativo, que surge del andlisis de un material compuesto por 10 historias de
vida de personas con discapacidad, 6 grupos de discusién con padres y madres con hijos/as con
y sin discapacidad en instituciones de educacién regulares y especiales y las dos actas de sesiones
plenarias de la Asamblea Legislativa de Costa Rica, en las cuales se discute la aprobacién de la Con-
vencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: “Acta de la sesién plenaria
nro. 027" (pdginas 33-62), del martes 27 junio de 2008, en la que se dio el primer debate sobre
la Convencién, y “Acta de la sesion plenaria nro. 055” (pdginas 21-52), del 7 de agosto de 2008,
cuando se llevé a cabo el segundo debate y su aprobacién.

A partir de una pregunta de investigacion sobre los discursos que circulan en el espacio publico
sobre la discapacidad, se desarrollé un primer proyecto de investigacion' sobre el/los discurso/s sobre
ladiscapacidad que se manifiestan en dmbitos politicos, educativos y cotidianos. En este marco, se de-
cidié estudiar actas de la Asamblea Legislativa de Costa Rica, realizar grupos de discusién con padres
y madres con hijos/as en el sistema educativo y reunir historias de vida de personas con discapacidad.

Los datos recolectados de las historias de vida y los grupos de discusién fueron grabados en
audio, en forma digital, luego se transcribieron utilizando el sistema de transcripcién basado en el
sistema GAT (GesprichsAnlytisches Transkriptions System) (Dittmar 2004). Las transcripciones y las

actas se marcaron mediante el soffware Alas.ti.

1 Esto corresponde al proyecto No 745-B2-322 “El discurso sobre la discapacidad en Costa Rica: el dis-
curso sobre la discapacidad en dmbitos cotidianos, educativos y politicos”, desarrollado en el Instituto
de Investigaciones Lingiiisticas de la Universidad de Costa Rica y financiado por fondos de la Vicerrec-

torfa de Investigacion de esa institucion.
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El etiquetado fue realizado siguiendo categorias previas y emergentes (ver Vergara Heidke
2018), y tres personas participaron en la revisién del mismo con el fin de llegar a un acuerdo con
respecto a las categorias asignadas a cada parte. Posteriormente, se realiz6 una seleccién de fragmen-
tos que contenfan las categorfas mds reiterativas y propias del discurso sobre la discapacidad. Cada
uno de los fragmentos escogidos fueron divididos en proposiciones e implicaciones (ver Vergara
Heidke 2018) que sirvieron de punto de partida para la construccién de “categorias generales” que
representan el discurso sobre la discapacidad tipico que se manifestd en los textos. A partir de los
resultados del andlisis de cada uno de estos géneros (Vergara Heidke 2018, 2019), se presenta este

texto con la reflexién tedrica sobre las tres dimensiones dicotdmicas mds frecuentes.

3. Analisis de las dimensiones

A continuacidn, se desarrolla un andlisis de tres dimensiones dicotdmicas observadas en el discurso
sobre la discapacidad que se manifesté en todos los textos analizados. No se presenta un analisis
discursivo a partir de fragmentos textuales, por cuanto esto ya se ha realizado en otros textos (Ver-
gara Heidke 2018, 2019; Vergara Heidke y Torres Calder6n 2019a, 2019b), sino un andlisis tedrico
sobre estas dimensiones constituyentes del discurso sobre la discapacidad.

3.1 Dimensién dicotémica normalidad-anormalidad (discapacidad)

En esta primera dimensidn, las personas establecen una oposicién entre lo normal y lo anormal, siendo
lo primero representado por nirios(as) o personas normales, es decir, sin ninguna discapacidad, mientras

que lo segundo es representado por nizios(as) o personas anormales o, mejor dicho, con discapacidad.

(1) E5: (...) hay chiquitos de primer grado que son stper inteligentes y stiper capaces— (-)
normales con todas sus (.) su sald muy BIENT () y: lastimosame:nte: (.) nosotras somos MA-
DRES que: (.) que: nuestros hijos NOT (GD1?)

(2) tenemos otros pequenito que tiene tres afitos ? (-) es un nifo normal ? (.) escuchando el
() el caso suyo que es como juanito’ yo me quedo viendo y yo digo ? (-) como ird a ser juanito
cuando vaya siendo mds grande ?(.) y vea que su hermanito ?(.) no Es igual (1.10s) verdad ?
(.) juanito coge una bici y se echa sus carreras en la bici pequena y rodrigo MUERE por CO-
RRER en una bicicleta ? (1.17s) (GD1)

En los ejemplos anteriores, se establece explicitamente una divisién entre los nifios “normales”,

pues estdn saludables, y nifos(as) con discapacidad, como es el caso de sus hijos. Se resaltan las

2 GD = grupo de discusién; HV = historia de vida.

3 Los nombres se cambiaron para mantener el anonimato.
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capacidades intelectual y fisica que demuestran los ninos sin discapacidad, en contraste con las de
los nifios que si presentan dicha condicién. Por otra parte, la condicién de salud es el elemento
distintivo para definir qué es normal y qué no lo es, ya que destaca que el buen estado fisico y
mental de los nifios sin discapacidad es lo que les permite ser considerados “normales” y, ademds,
les proporciona un mejor estilo de vida.

Esta dicotomia normalidad-discapacidad (anormalidad) es un componente que pareciera es-
tar enraizado en el discurso dominante, y podria decirse hegeménico (Gramsci 1967), sobre la
discapacidad. Desde nuestra perspectiva, esto no es una valoracién, sino una categorizacién de las
personas con discapacidad. En otras palabras, no es que las personas valoren o evalten si algo es
normal o anormal, cercano a comin o poco comun (estadisticamente mds frecuente), sino que se
incluye dentro de una categoria social opuesta al de las personas normales. Este tltimo grupo de
personas pareciera que tiene la posibilidad de vivir y desarrollarse plenamente en la sociedad, por
cuanto pueden estudiar, trabajar, jugar, divertirse. De esta manera, este grupo tiene a su disposicién
todas las oportunidades que brinda nuestra sociedad y el pais* en el que se vive.

La caracteristica que hace que una persona pertenezca a una u otra categoria social, segin los
textos analizados, es la condicién de salud de las personas. Es decir, en el caso de las personas con
discapacidad, su condicién de salud permanente es la que permite categorizarlas fuera del grupo
de “normales”. Es asi como una caracteristica inherente a esas personas las excluye a priori de una
categoria social. El problema aqui radica en que esa caracteristica, en la mayoria de los casos, es
permanente, por lo que serd imposible que en algin momento pertenezcan al grupo de personas

normales: desde que nace o desde que se da el “accidente” queda excluido de la normalidad.

FIGURA 1

Dicotomia normalidad-discapacidad

NORMALIDAD DISCAPACIDAD
(anormalidad)

Un aspecto que llama la atencién es que, si bien se presenta una oposicion excluyente entre norma-
lidad y discapacidad, dentro de la categoria personas con discapacidad, hay una gradacién. En otras
palabras, hay personas mds anormales que otras. Esto no sucede en las personas normales, las cuales
son normales y nada mds. Eso si, estas pueden ser valoradas de distintas maneras, segtin los criterios
que se utilicen, por ejemplo: crueles, atentas, esforzadas, preocupadas, desmotivadas. La gradacién
dentro de la anormalidad estd construida, principalmente, a partir de la condicién de salud: entre
mds limitante sea la condicién, mds anormal serd y, por ende, se encontrard més distante de la nor-
malidad. Sin embargo, la gradacién también se da a partir del grado de autonomia que tengan las

personas, entre mds independiente, menos anormal (ver mds adelante).

4 En los textos analizados, en ningin momento se tematiza la opcién de vida mds alld de las fronteras

nacionales de Costa Rica.
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I FIGURA 2

Dicotomia normalidad-discapacidad (+ gradacién)

NORMALIDAD DISCAPACIDAD
(anormalidad)
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(3) H: bueno mi hijo no tiene una discapacidd tan(-) tan grave (GD6)

En el ejemplo 3 se ve, por medio de una valoracién, como una madre le dice al resto del grupo de
discusién que su hijo se diferencia de los otros(as) hijos(as), porque su condicién de salud no es
tan grave. Asi se evidencian distinciones dentro de las personas con discapacidad. A pesar de estas
distinciones, en ninglin texto se manifestd la posibilidad de que las personas cuya condicién de sa-
lud fuera menos limitante motora o intelectualmente pudieran entrar a la categoria de normalidad.

Autores como Dederich (2007), Vallejos (2009) o Davis (2009) han evidenciado la estrecha
relacién entre normalidad y discurso e ideologia sobre la discapacidad. Davis (2009) afirma que
vivimos en un mundo de la normalidad, referida a lo esperado, a lo mds frecuente. Se aspira a
pertenecer a esa norma (Dederich 2007; Vallejos 2009), a lo estadisticamente mayoritario. Sin em-
bargo, en esta dicotomia normalidad-discapacidad, encontramos dos polos opuestos, dos categorias
distintivas. Las personas con discapacidad no constituyen un grupo que queda fuera de lo mds
frecuente segtin la estadistica, sino a uno que se opone a los “nomales”. No se trata de que se quiere,
se aspira, a ser parte de “lo esperado”, sino que sencillamente se distingue de la normalidad, porque
esta distincién estd construida a partir de la condicién de salud de las personas. Esto evidencia el
peso del discurso médico-rehabilitador en la construccién de esta dicotomia, lo cual se refuerza con
la gradacién al interior de la anormalidad (discapacidad), que se puede comparar con la Clasifica-
cidn internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF).

3.2. Dimensién dicotémica autonomia-dependencia

Esta segunda dimensién del discurso sobre la discapacidad se compone de dos aspectos dicotémi-
cos: autonomia y dependencia. La autonomia se refiere a la independencia que tendrian las perso-
nas con discapacidad para realizar su vida cotidiana, esto incluye tanto la toma de decisiones como
la ejecucidn de actos fisicos’. Por su parte, la dependencia se relaciona con la necesidad de la inter-

vencién de otras personas para tomar decisiones y ejecutar actos en el dia a dia. Como se observa,

5  Dara la realizacién de determinados actos fisicos, las personas con discapacidad, segtin sea la condicién
de salud, pueden requerir artefactos o personas para ejecutarlos. En relacién con la autonomfa, estas
personas que ayudan para la realizacién de esos actos solo deberfan cumplir la funcién de asistente para
estos efectos y no deberfan ser tomadores de decisién ni guias de lo que pueden o no pueden hacer las

personas bajo sus cuidados.



autonomia (o independencia) y dependencia constituyen dos polos opuestos de un continuum, por

cuanto existe una gradacién entre ellos: se puede ser mds o menos independiente o dependiente.

FIGURA 3

Dicotomia auténoma-dependiente

Auténoma Dependiente

Si bien conceptualmente ambos términos son opuestos, en su manifestacién discursiva no solo
aparecen de esta forma, sino también pertenecientes a dmbitos diferentes. La autonomia se presenta
como algo deseado, anhelado, como un ideal al que se debe aspirar. En los ejemplos siguientes, se
observa que los hablantes evidencian el deseo de que las personas con discapacidad logren indepen-

dencia, con el fin de que puedan desarrollarse auténomamente en la sociedad.

(4) “...Yo creo que estas personitas [adultos con discapacidad] tienen derecho a ser, no sola-

mente independientes, sino autosuficientes...” (Acta N° 055, p. 31)

En cambio, la dependencia se manifiesta en el dmbito de lo real, cotidiano, con lo que sucede de
facto en la vida de las personas con discapacidad. La dependencia se evidencia en las referencias a
la vida cotidiana, a las experiencias, a las explicaciones de cémo son las vidas de las personas con
discapacidad y de las personas cercanas. La dependencia aparece enunciada tanto en padres y ma-
dres de personas con discapacidad como en las mismas personas con discapacidad. Para padres y
madres, la dependencia se presenta directamente relacionada con ellos, por cuanto sus hijos ¢ hijas

los necesitan para vivir y desarrollarse.

(5) C: yo me voy a los recreos hay veces (( )) (.) porque a ella le da miedo (.) me quedo aqui
enelaula () (GD1)

(6) F: uno (.) uno (.) uno dice (1.14s) e: bueno uno QUISIERAser eterno| (-) para ellos|
(2.21s) pero no (GD5)

En el ¢jemplo (5), se observa a un hablante que afirma que incluso va a ver a su hija en los recreos,
mientras que en el (6), se muestra el deseo de ser eterno y estar siempre para cuidar y hacerse cargo
de la persona con discapacidad. De esta forma, se impide incluso la posibilidad de que un nifo con
discapacidad tenga un proceso de desarrollo social adecuado, debido a que los padres temen darles
libertad, pues sienten que sus hijos estardn desprotegidos. Esta actitud de padres y madres hacia
que los ninos se independicen también resalta la visién de anormalidad, ya que, en el caso de nifios
sin discapacidad, generalmente los progenitores no llegarian al extremo de ir a acompafarlos en los
recesos de la escuela. Estas relaciones de dependencia pueden producir un aislamiento mayor en los
nifios con discapacidad y hacen énfasis en la diferencia. Se considera que estas personas son incapa-

ces de vivir una vida independiente y de tomar sus propias decisiones y, ademds, se les infantiliza,

RALED 19(2) | 102



de modo que, aunque lleguen a ser adultos, seguirian viviendo en dependencia de la ayuda de sus
familiares o cuidadores, sin la posibilidad de siquiera plantearse sus propias metas.

Es importante recalcar que en las relaciones entre padres y madres con sus hijos e hijas siem-
pre se da un grado de dependencia y proteccién, la diferencia aqui es que esta relacién se refuerza
y podria tener repercusiones en, por un lado, el desarrollo de las personas con discapacidad y en
la relacién con los mismos progenitores y, por otro lado, en la representacién social respecto a las
personas con discapacidad. La dependencia, la necesidad de la ayuda de otras personas, parece ser
un fundamento de la estructura discursiva sobre la discapacidad. Esta dependencia se construye a la
par de la idea de pasividad: al ser dependiente de otras personas, no soy responsable completamente
de mis actos y dejo de ser agente.

Esto ultimo se ve reiteradamente en los textos analizados:

(7) ...hago un llamado respetuoso a los sefiores diputados y diputadas, al sector piblico y al
sector privado, y a la sociedad en su conjunto, en el sentido de que debemos trabajar para una

eficaz y eficiente inclusion e insercién de las personas con discapacidad... (acta nro. 027, p. 56).

(8) ...creo fundamental que recapacitemos y logremos la integracién [...] de las personas con

discapacidad... (acta nro. 027, p. 58).

En estos fragmentos, los hablantes afirman que quienes deben trabajar por la inclusién e integracion
son personas sin discapacidad. Por su parte, las personas con discapacidad aparecen como pasivas y
beneficiadas por el actuar de esas personas. Es decir, se evidencia esa representacion pasiva de las perso-

nas con discapacidad. Este tipo de construcciones se repiten en las mismas personas con discapacidad.

(9) E88: a: (1.18s) y con y en ese tiempo: pudiste trabajar también o:
B88: no yo es (()) un sefior nunca he trabajado

E89: ok ni aqui ...

B89: no porque vea como tengo las manos (HV 8)

Como se observa en el ejemplo (8), el impedimento para trabajar es la condicién de salud, en este
caso, las manos. No se puede realizar una tarea cotidiana como trabajar por ser una persona con
discapacidad, sin preguntarse si existen otras formas de laborar en las que no se necesiten las manos.
Sin entrar en la reflexién sobre el dmbito laboral de las personas con discapacidad y a los obstd-
culos sociales a los que enfrentan para conseguir trabajo, se hace patente que la presencia de esta
dimensién en el discurso dominante sobre la discapacidad afecta c6mo se autoperciben las personas
con discapacidad y, particularmente, sus capacidades, aptitudes y oportunidades en la vida tanto

publica como privada.

3.3. Dimensién dicotémica individuo-sociedad

La dltima dimensién dicotdmica del discurso sobre la discapacidad manifestada en los textos anali-

zados estd compuesta por lo invidual y lo social. Lo individual se refiere a las caracteristicas indivi-
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duales de cada persona con discapacidad, esto incluye su salud, desarrollo cognitivo, personalidad,
gustos, experiencias, entre otros, ademds del entorno familiar y educativo. Por su parte, el aspecto
social correponde al papel de la sociedad en la generacién de exclusién, inclusién, obstdculos,
oportunidades, en otras palabras, consiste en posicionar a la sociedad en su generalidad como
factor fundamental en la situacién de discapacidad y también la transformacién de esta. Segtin el
discurso social (en sus dos perspectivas), la sociedad es la responsable de los factores que generan
la discapacidad, por lo que deberia estar presente en las construcciones de sentido sobre el discurso

aqui analizado.

FIGURA 4

Dicotomia individuo-sociedad

Individuo Sociedad

Lo individual se evidencia desde la misma oposicién entre normalidad y discapacidad, por cuanto
esta distincidn estd fundamentada en la condicién de salud de cada individuo. La relevancia de
la condicién de salud individual estd presente durante todas las historias de vida y los grupos de
discusion de esta investigacion, ya que en reiteradas ocasiones se hace referencia a la salud de cada
persona. De hecho, es la forma que tienen, por ejemplo, las madres y padres para presentarse en los

grupos de discusién, sin que la persona facilitadora les haya preguntado nada al respecto:

(10) B: yo porque tengo una nifa especial (.) de nueve afos ...
F: igual tengo una: (.) chiquita de: (-) nueve afios (-) y tiene pardlisis cerebral infantil ...

C: la mia también tiene nueve afios (.) y tiene pci ... (GD2)

Como se observa, la condicién de salud no es solo el elemento que produce la distincién entre lo
normal y lo anormal, como se vio lineas mds arriba, sino que pareciera ser una de las caracteristicas
distintivas como individuos para las personas con discapacidad y sus personas cercanas. Es decir,
aqui la condicién de salud es presentada como la diferencia individual y no como la caracteristica
fundamental de un grupo social. Ser conscientes de la diferencia individual, de las caracteristicas de
cada persona, en este caso, debido a la condicién de salud, puede servir para posicionarse, luchar
por las metas propias y lograr la inclusién. Sin embargo, realzar lo individual y centrarse en eso pue-
de llevar a olvidar o ignorar la responsabilidad social de la situacién de discapacidad y a equiparar
condicién de salud con discapacidad.

Lo invididual pareciera hacer olvidar lo social en aquellas construcciones, como en el ejemplo
(9), en la que es la caracteristica individual de la condicién de salud la razén por la cual no se puede
encontrar un trabajo. El hablante no hace referencia a que la sociedad, desde el Estado o la empresa
privada, podria tener responsabilidad en que no existan puestos de trabajo en los que no se requiera
un trabajo fino con las manos o con los pies y en que él no hubiera aprendido un oficio o a realizar
algunas tareas que pudieran ser remuneradas. Esta asignacién de responsabilidad a la condicién

de salud de una misma como persona o de un hijo/a se presenta tanto en personas con discapaci-
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dad como en padres y madres. Esto tltimo se evidencia cuando las madres dicen que no pueden

encontrar un buen trabajo o deben quedarse en sus hogares por tener un hijo con discapacidad,

otorgdndole responsabilidad a la condicién de salud, en lugar de hacer una critica a la sociedad.
Por otro lado, en el eje temdtico de la vida social también aparece la condicién individual de

salud como un rasgo fundamental para afirmar que no se sale y afecta el estado animico:

(11) E: [...] por la misma tensién en la que uno vive verdd (.) tanto deja uno de hacer vida
social ya ya al a uno le da mal humor uno no duerme bien no come bien (1.06s) o sea todo en

cierta parte le molesta a uno verdd (GD2)

Por tltimo, esto también se ejemplifica con las historias de superacién, las cuales se centran en
logros individuales, como narraciones extraordinarias y ejemplificadoras. De esta manera, se realza
lo alcanzado por una persona, quien supera obstdculos, en muchas ocasiones, sociales, pero lo hace
a modo individual, no grupal, por lo que no se hace un llamado a cambiar el entorno social, sino
a mostrar que cualqueir persona con discapacidad podria lograr lo mismo, solo debe proponérselo

y esforzarse.

(12) “...que él [diputado Oscar Lépez] que ha tenido que experimentar ese esfuerzo personal,
esa superacion, [...] me impresioné como esa experiencia personal del diputado Oscar Lépez
y esa capacidad, esa tenacidad de superacién...” (Acta N° 027, p. 44)

En resumen, el rasgo individual presente en el discurso sobre la discapacidad puede hacer olvidar el
rol que juega la sociedad en la situacién de discriminacién y exclusién de las personas con discapa-

cidad e, incluso, conceptualizarla como algo ajeno, externo, algo que se debe enfrentar:

(13) ...sin embargo siento que es un trabajo que nos toca a los papds (.) sacar estos nifios | (.)

verdd al: a la sociedd

G: a la sociedd (.) QUE?T (.) la sociedd es la que nos cuesta mucho| (GD6)

No obstante, otra de las tensiones entre dos polos presentes en este discurso es la presencia también
de lo social. Lo social se pone de manifiesto mediante dos 4mbitos: la representacién social de insti-
tuciones, principalmente publicas, y la sociedad en general. Las instituciones como responsables de
la discriminacion hacia las personas con discapacidad se manifiestan principalmente en los dmbitos
educativos, de salud y de pensiones. De esta manera, en reiteradas ocasiones se hace referencia a
instituciones educativas especificas, publicas y privadas, o al Ministerio de Educacién como res-
ponsables de la falta de capacitacién de maestros y maestras para impartirles cursos a ninos y nifias
con discapacidad y de que no exista un entorno dptimo para recibir a nifios con discapacidad en
los centros educativos. En el dmbito de la salud, hospitales, Ministerio de Salud vy, especialmente,
la Caja Costarricense de Seguro Social, la que es, ademds, la responsable del tema de pensiones,
son las instituciones representantes de lo social. Las instituciones de salud aparecen tanto como
generadoras de discriminacién y obstdculos como de cosas positivas. En el tema de pensiones, solo
se encuentran referencias a aspectos negativos y la generacién de barreras para el desarrollo y la

inclusion de las personas con discapacidad.
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(14) ... los profesores no estdn capacitados ((y)) eso no es tanto culpa del profesor si no diay (1
s.) di: que el ministerio de educacién los tira asi a la deriva a escuelas regulares (.) ((y)) que se la

juegue (.) que se la juegue (.) y si cay6 con un buen profesor (.) bueno (.) y si no también (GD1)

(15) F: en el caso de aqui: (.)este: (-)se ven las dos instituciones como muy divididas (-) esta es del

ministerio y esta es del (.) e del ministerio de sald y esta es del ministerio de educacién | (-) (GD6)

En el ejemplo (14), un participante en un grupo de discusién sefiala que el Ministerio de Edu-
cacién de Costa Rica no le facilita la preparacién necesaria a maestros y maestras para impartirle
clases a un nifio con discapacidad y recaerd en la fortuna individual si ese nifio cae con un buen
docente. Por su parte, en el ejemplo (15), se evidencian las diferencias entre instituciones. A las
intituciones nombradas se las responsabiliza, se le piden explicaciones, se sefialan sus falencias,
se desataca sus logros y actos positivos, ademds, se desea que cambien y que hagan respetar a las

personas con discapacidad.

(16) ...yo es que NO (.) no le pido (-) al gobierno ni a ninguna lugar nada ya porque es:can-
sado (.) es cansado agotador (GD1)

(17) ...digamos he ido a otros lugares he ido a instituciones que en realidd hacen cumplir la

ley siete mil seiscientos. (GD2)

En cuanto a la sociedad en general, como categoria que involucra a todas las personas, aparece
pocas veces referida, especialmente, en las historias de vida y grupos de discusion, pero es un
elemento presente en el discurso sobre la discapacidad. La sociedad es representada como un ele-
mento que hay que enfrentar para lograr la inclusién, ya que es responsable de la situacién de las

personas con discapacidad.

(18) G: e la digamos el mayor pienso yo que que: que nosotros nos enfrentamos en el caso mio

es la sociedd | (1.18s) (GDG6)

(19) ...este grupo de individuos que requieren [...] la proteccién y el respeto de la sociedad
(acta nro. 027, p. 34).

(20) Y decia yo, que toda la sociedad, en su conjunto, es la que se tiene que educar... (acta nro.

027, p.49).

En los ejemplos (18) y (19), al igual que en el (13), la sociedad es un actor externo a las personas
con discapacidad y a su circulo cercano (familia), por cuanto puede respetar y se le hace frente.
Por su parte, en (20), el término sociedad incluye a las personas con discapacidad, afirmando que
toda la poblacién es la que se debe educar para lograr una verdadera inclusién. En esos pocos
ejemplos, se la presenta como responsable de la situacién de las personas con discapacidad, lo que
concuerda con el discurso social sobre la discapacidad, precisando su papel en la construccién

social de la discapacidad.
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Finalmente, se observa en esta tltima dimensién dicotémica un continuum entre el rasgo mds
individual y la sociedad en general, en el que se pasa por la familia, el grupo de personas con disca-
pacidad y las instituciones. Ademds, se debe profundizar en la distincién entre dmbitos privados y
publicos, debido a que en sistemas sociales como el costarricense, en el cual el Estado no cubre las
necesidades minimas de las personas, la familia juega un rol fundamental como sustento y apoyo.
El sistema capitalista ha ido reduciendo la calidad y cantidad de servicios ptblicos, lo que hace
complejo poder conceptualizar y, por ende, manifestar textualmente la sociedad como una unidad
y cudles son sus responsabilidades.

En la actualidad, con el desmantelamiento del Estado de bienestar social y el auge de los dis-
cursos neoliberales “se ha dejado en manos de los individuos la basqueda, la deteccién y la préictica
de soluciones individuales a problemas originados por la sociedad, todo lo cual deben llevar a cabo
mediante acciones individuales, solitarias” (Bauman 2007). De esta manera, se posiciona al indivi-
duo sobre lo social, por lo que la dicotomia y el no otorgarle responsabilidades a la sociedad, tanto
en la exclusion y discriminacién como en la inclusién, concuerda con los discursos neoliberales
actuales y con los discursos sobre la discapacidad como el de prescindencia y el médico-rehabili-
tador. Esto evidencia la dificil tarea que tendria el discurso social sobre la discapacidad si quiere
convertirse en el dominante, por cuanto no solo se deben transformar discursos histéricos sobre la

discapacidad sino también ideologias dominantes, como la neoliberal.

4. Conclusién

A partir del andlisis realizado, se evidenci6 que las dimensiones de normalidad-discapacidad (anor-
malidad), autonomia-dependencia e individualidad-sociedad parecen ser pilares del discurso do-
minante sobre la discapacidad, lo que implica que guia percepciones, interpretaciones y actos de la
mayoria de las personas. Estas dimensiones son dicotémicas, son tensiones entre polos opuestos,
algunos categoriales, como el de normalidad-discapacidad, otros en esferas diferentes: ideal (auto-
nomia) y realidad (dependencia). Estas tensiones conviven en los textos analizados, las personas
pasan de un polo a otro, asi como por los puntos intermedios cuando hay un continuum. Conside-
ramos que esta situacion evidencia una inestabilidad discursiva, es decir, que nos encontramos ante
un discurso que no estd suficientemente anclado en las personas, dificil de estructurar, estabilizar.
Esto puede deberse a multiples factores que se deben estudiar.

Cabe detenerse en algunos puntos desarrollados en las lineas anteriores. En primer lugar, la

importancia de las experiencias personales y de la afectividad de las personas con discapacidad y de



sus parientes cercanos o cuidadores. Estas personas, en un pais como Costa Rica, se enfrentan a dia-
rio a situaciones y actividades que requieren tanto esfuerzo econémico, fisico, mental y emocional
que las preocupaciones sociales pasan a ser secundarias. De esta manera, se puede entender que las
luchas por reivindicaciones sociales parecen lejanas y mal valoradas para estas personas, se vuelve
mis dificil responsabilizar y desear transformar la sociedad: el presente y las actividades cotidianas

estdn sobre utopias y el futuro.
(21) Facilitador: coémo cémo ven el (.) el futuro (.) ustedes (-) qué piensan
B yo ni lo pienso (.)
G yo prefiero ni pensar. (GD5)

En segundo lugar, si bien se evidencia cierta presencia del discurso social sobre discapacidad, se
observa que construcciones de sentido propias de discursos como el de prescindencia y el médi-
co-rehabilitador permean el discurso dominante. Mientras no se logre transformar algunas de estas
construcciones de sentido, como la relevancia de la condicién de salud en la distincién dicotémica
normalidad-discapacidad, dificilmente se logre la inclusién de las personas con discapacidad, por
cuanto son componentes excluyentes per se y fundamentales del discurso dominante actual tanto
de actores politicos como de personas con discapacidad y sus parientes cercanos.

Lo presentado en estas lineas es relevante para la teorfa discursiva, por cuanto no existe una
homogeneidad en las construcciones de sentido, lo que lo vuelve un fenémeno dificil de aprehen-
der. Esto, en lugar de verse como una debilidad, lo vemos como un desafio teérico y metodolégico,
por cuanto obliga a ver los matices que estdn presentes en nuestro conocimiento social y en coémo
abordarlos y explicarlos. Ademds, desde una perspectiva critica, surge la pregunta de cémo lograr

la inclusién de las personas con discapacidad en el marco de estas dimensiones tan dicotémicas.
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