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Resumen

Como académico y como persona que vive en condicidon de invidencia, me he sentido
comprometido a estudiar expresiones culturales pensadas desde narrativas de personas en
situacion de discapacidad. Son narrativas que posibilitan la construccion de renovadores
imaginarios, y ponen en escena las capacidades artisticas y creativas que compensan las
dificultades fisicas, sensoriales e intelectuales que una discapacidad significa. Asi, busco
reflexionar acerca de los paradigmas construidos en relacion a las discapacidades, desde
1982 hasta el 2013. El primer capitulo sistematiza las politicas estatales entorno a las
discapacidades, a partir de 1982 (afio en que se publica la Ley de Proteccion al
Minusvalido) hasta el 2007 (cuando se genera un renovado hito en el paradigma de las
discapacidades); y del 2007 al 2013, época que supone un punto de inflexion con la politica

estatal Ecuador Sin Barreras,expresada en la Mision solidaria Manuela Espejo.

En el segundo capitulo, mi investigacion adquiere un aliento testimonial
interpretativo. Recojo tres experiencias de produccién cultural pensadas desde el contexto
de las personas con discapacidad. Son experiencias que permiten pensar a las personas con
discapacidad como generadoras de cultura, afianzan el sentido de agenciamiento cultural
que posesionan otras narrativas en la produccion cultural, trastoca el sentido clésico de la
diversidad entendida Unicamente desde el posicionamiento de género o de lo étnico, e
incorpora el tema de la discapacidad como elemento fundante para su reflexion tedrica.
Finalmente, el tercer capitulopropone lineamientos para pensar en el disefio de una politica
cultural, que incentive las capacidades creativas y artisticas de las personas en situacion de
discapacidad. El objetivo es convertir a la diversificacion cultural en el pedestal primordial
para alcanzar un equilibrado desarrollo social.
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INTRODUCCION

La cultura considerada como el espacio de interaccion, transformacion y afianzamiento de
imaginarios, costumbres, tradiciones; que determina con los sentidos sociales que cada
grupo o colectivo construye de la realidad. En tal sentido, el objetivo de la presente
investigacion es resaltar el lugar de la cultura en cuanto posibilita narrativas que interpelan
con paradigmas establecidos, para generar aprendizajes y formas de convivencias otras,
adquiriendo la cultura una dimension politica transformadora y una dimension terapéutica
liberadora, que genera otras miradas sobre los grupos de atencidn prioritaria que en este

caso son los colectivos de personas en situacion de discapacidad.

En este marco me parece importante abordar la trascendencia de las expresiones
culturales pensadas desde las narrativas de personas en situacion de discapacidad, y su
influencia en la creacidon de nuevos paradigmas que permitan entender las discapacidades
desde otras perspectivas social; que en suma vendria a significar la creacion de un espacio
de sanacion social, en la medida que las propuestas artisticas y creativas, generadas por las
personas en situacion de discapacidad, abre la posibilidad de generar en el publico nuevas
sensibilidades y permite también cuestionarse con antiguos imaginarios los cuales impedian
pensar que las personas de este grupo diverso puedan ser productoras de propuestas
culturales.Al mismo tiempo por tratarse de un trabajo pionero en lo que corresponde al
campo de los estudios culturales, considero necesario la reflexion tedrica sobre el quehacer
cultural de las personas en situacion de discapacidad y su influencia en la creacion de una

sociedad sensible e incluyente, ademéas construir una reflexion desde esta temética social



sin duda ampliard el sentido de diversidadquetraspone el ambito de lo étnico para

circunscribir la temética de las discapacidades en su marco de discusion.

Para el desarrollo de cada uno de los capitulos, he recurrido a tres perspectivas
metodologicas de investigacion y escritura. Asi el primero fundamentalmente, sistematiza
una informacion existente acerca de las politicas estatales en torno a la discapacidad, desde
1982 hasta el 2013. Se trata de indagar, a través de la informacion documental, los distintos
enfoques y perspectivas de las politicas estatales encaminadas a trabajar en favor de las
personas con discapacidad en Ecuador. El segundo capitulo decanta en una escritura de
caracter testimonial e interpretativo, cuyo objetivo es el anélisis de los discursos,
imaginarios y propuestas que se posesionan a partir de tres expresiones culturales,
generadas por personas en situacion de discapacidad. Mientras que el tercer capitulo se
escribira en un tono propositivo que permita generar una politica publica, destinada a
estimular las capacidades creativas de las personas con discapacidad en todos los espacios

de produccion cultural.

Por otra parte, la estructuradel presente trabajo en un primer momento reflexiona,
acerca de las diferentes formas en que se han planteado las politicas estatales en torno a las
discapacidades: A) Desde 1982 —afio en el que se publica la primera ley de proteccion al
minusvalido— hasta el 2007 —cuando se genera un nuevo hito en el paradigma de la
discapacidad— B) Del 2007 al 2013, afio que supone un punto de inflexién con la politica
“Ecuador Sin Barreras”, cuya forma de aplicacion es la Campafia Manuela Espejo, en el
esfuerzo por visibilizar a las personas en situacion de discapacidad. En este contexto, me
interesa indagar acerca de las maneras en que el Estado comprende el tema de la

discapacidad, como se estan transformando los paradigmas de la discapacidad, de qué



manera las politicas de atencion prioritaria estan rompiendo o no con la mirada
asistencialista, como posiciona al sujeto en situacion de discapacidad dentro de una

interrelacion social y politica.

El segundo capitulo de mi tesis se propone el analisis de propuestas artisticas
elaboradas por colectivos e instituciones, cuyo interés es construir nuevas narrativas y
textualidades a traves del arte, que contribuyan en la creacion de otros imaginarios en lo
que respecta a la discapacidad. Estos trabajos son: A) el documental Apaguen las luces
(2012), producido por el colectivo La Pupila. Dicho documental aborda el tema de lo no
visual desde lo cotidiano, en el que se resaltan las formas de traslado en la ciudad, la vida
en la universidad, los momentos de recreacion y diversion, los suefios y utopias de seis
personas no videntes que estudian en la Universidad Politécnica Salesiana Sede Quito
Campus ElI Girén. B) El Festival Cine Sordo (2012), que es una plataforma de
audiovisuales que busca sensibilizar al publico oyente ante la sordera. C) La obra de teatro
Suerios propuesta por la Fundacion el Triangulo (2011), que pone en escena experiencias,
saberes y narrativas de las personas con Sindrome de Down. Estos trabajos interpelan los
imaginarios existentes en torno al sujeto en situacion de discapacidad. Me pregunto para
qué publico estan dirigidos estos trabajos, qué tipo de convivencias sociales proponen las
expresiones artisticas producidas por personas en situacion de discapacidad, qué
problematicas sociales se muestran mediante esas expresiones culturales. En suma, de qué
manera influye en el imaginario social la visibilizacion a través del arte de las personas en
situacion de discapacidad. Estos cuestionamientos permitiran insertar en la discusion el

tema de la produccion cultural, generada por personas en situacion de discapacidad; y mirar
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la relevancia que supone el trabajo en el &mbito cultural, para crear nuevos paradigmas con

relacion a las discapacidades.

El tercer capitulo de mi tesis se enmarca en el campo de la gestion cultural. Asi,
busco pensar de qué manera se podria gestionar una politica cultural que incentive la
produccion de expresiones culturales propuestas por personas en situacion de discapacidad,
con el proposito de potencializar sus capacidades creativas y artisticas, en los diferentes

espacios del quehacer cultural.

Finalmente, mi interés por abordar expresiones culturales que provienen de
narrativas de personas con discapacidad responde a un compromiso personal, como
académico y como persona invidente. Un compromiso que busca generar en la cultura
verdaderos espacios de encuentro, desde donde sea posible la construccion de renovados
imaginarios que resalten las habilidades y capacidades artisticas que compensan las
dificultades fisicas, sensoriales e intelectuales que una discapacidad supone. Por otro lado,
posesionar la discapacidad dentro de la diversidad sera el espacio favorable para pensar el
ambito de las discapacidades en la discusion académica, y repensar las politicas estatales y

culturales en el afan por construir una sociedad incluyente.
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CAPITULO |

Discapacidad y politicas publicas en el Ecuador (1982-2013)

1.1 Politica asistencialista y tendencia neoliberal (1982-2006)

En un pais que desde su constitucién como Republica ha sido pensado y organizado desde
una politica conservadora que bajo la concepcion de Estado Nacion unitario,hegemoniza
una mirada de ciudadania homogénea que se vincula con lo blanco, lo masculino, lo
estéticamente joven, lo racional; aquella mirada generd exclusiony discriminacion de las
diversidades que no precisamente se ajustaron a esa concepcion dominante. Hablo de las
poblaciones indigenas, afro ecuatorianas, GLBT y grupos de personas en situacion de

discapacidad.

Esto explica que hasta mediados del siglo XX, la situacion de las personas con
discapacidad no fue motivo de interés publico ni privado, originando un proceso de
invisibilizacion estructural de esta poblacion. Sin embargo, a partir de 1953 afio en que se
constituye la FundacionAmiga de los Ciegos, la problematica de las discapacidades
comienzan a ser atendidas por parte de organizaciones privadas, conformadas por padres y
madres de familia cuyos hijos presentaban alguna discapacidad, bajo el imaginario de
paternalismo y caridad. En ese contexto es que surgeninstituciones que aun persisten en la
actualidad tal es el caso del Instituto Nacional del Nifio y la Familia INNFA, ASENIR,
FASINARM, SERLI, FUNDACION GENERAL ECUATORIANA, ADINEA,
FUNDACION HERMANO MIGUEL, CEBYCAM, FUNAPACE, OLIMPIADAS

ESPECIALES, entre otras” (Cazar, 2000).
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En los afios setenta, gracias a la influencia del boom petrolero, las instituciones
publicas comienzan a asignar recursos para atender la discapacidad desde el campo de la
salud, la educacion y el bienestar social. Es asi que en 1973 se crea el CONAREP (Concejo
Nacional de Rehabilitacion Profesional), institucion encargada de la formaciéon y
rehabilitacién de las personas en situacion de discapacidad para que puedan integrarse a
una actividad laboral y productiva. En 1979 se disefia el area de educacion especial, desde
donde se responsabiliza al Estado de la educacion de las personas con discapacidad. En
1980, por iniciativa del Ministerio de Salud, se crea la Division Nacional de Rehabilitacion
bajo los parametros de rehabilitacién funcional.Posteriormente, con la publicacién de la
“Ley de proteccion al minusvalido” en 1982, se forma la Direccién Nacional de
Rehabilitacion Integral del Minusvalido (DINARIM), que remplaza a la antigua
CONAREP, cuya institucion rectora y coordinadora serd el Ministerio de Bienestar Social —

Ilamado a crear algunas unidades a nivel nacional para prevenir y atender la discapacidad.

Todas aquellas iniciativas estatales y privadas surgieron de manera desordenada y
con pocos recursos, razon por la cual sus proyectos han tenido poco alcance, una dispersion
de recursos y una total descoordinacién y duplicidad de las acciones. Por ello, la situacion
de abandono de las personas con discapacidad no mejord significativamente. Por otra parte,
dichas formas de atender la discapacidad obedecen a un modelo asistencialista, en el marco
del cual las personas con discapacidad no son ciudadanos con derechos de exigir al Estado
la generacion de condiciones sociales para que puedan desenvolverse libremente. Al
contrario, dicho modelo supone que mas bien el Estado, por influencia de una mirada
médico tradicional, imagina a las personas con discapacidad como un sujeto en falta o que

carece de algo, quien a través de la rehabilitacion o de alguna ayuda técnica lograria superar
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en gran medida esa falta. En este contexto, se justifica la tendencia a una rehabilitacion

funcional, impulsada por todos los centros de atencién para personas con discapacidad.

En 1992 se expide una nueva “Ley de discapacidad”, instancia que ordena la
creacion del Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS),organismo que llegaria a
convertirse en la instancia coordinadora de acciones, generadora de politicas e impulsadora
de investigaciones. Esta renovadora forma de organizacion estatal posibilitdé un cambio
sustancial, pues a partir de esa época existiria una institucion en capacidad de regular,
organizar y sistematizar los planes y proyectos propuestos por las instituciones estatales y
organizaciones privadas dedicadas a la atencion de las discapacidades en todos sus ambitos

de accion.

Una muestra de dichas nuevas politicas es el primer Plan Nacional de
Discapacidades de 1995, quedistribuye las responsabilidades y atribuciones que tienen las
distintas instituciones, en lo que corresponde a la atencion y prevencion de las
discapacidades —tanto en lo publico como en lo privado— como al fortalecimiento de la
participacion de las personas en situacion de discapacidad, en cuatro grandes federaciones:
la Federacion Nacional de Ciegos del Ecuador (FENCE), la Federacion Nacional de Sordos
del Ecuador (FENASEC), la Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica
(FENEDIF) y la Federacion Ecuatoriana Pro Atencidn a la Persona con Deficiencia Mental,
Autismo, Parélisis Mental y Sindrome de Down (FEPAPDEM). Dicho Plan postul6

también la creacion de una red de ONGS -que conforman los organismos no
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gubernamentales, dedicados a trabajar en el ambito de las discapacidades—y, por ultimo, el

establecimiento de mecanismos para coordinar acciones en el sector publico.

El conjunto de estas decisiones va a originar que el Estado y, la sociedad en general,
amplie su mirada en las formas de entender las discapacidades, debido a que los
lineamientos de accion se centran en la atencidn, prevencion e integracion de las personas
en situacion de discapacidad al ambito laboral, educativo y deportivo. Por esta razon, a
mediados de los noventa, el Ministerio de Educacion promueve una campafia de
integracion de estudiantes con discapacidad a los centros educativos regulares, porque se
dio cuenta que la presencia de centros educativos especiales creaba en la sociedad una
especie de centros aislados en donde las personas con algun tipo de discapacidad no tenian
la posibilidad de interactuar con el resto de la poblacion. Por tanto, una de las formas de

influir en el imaginario de la sociedad ecuatoriana fueron estos procesos de integracion.

Sin embargo, la situacion de abandono todavia se mantiene, debido a la aplicacién
de un modelo de desarrollo econémico, que en palabras de Ramiro Cazar excluye del
beneficio economico a las grandes mayorias: los grupos étnicos minoritarios, 1os nifios, los
ancianos, los jovenes, las mujeres, las minorias sexuales y las personas con discapacidad.
Esto es lo que se reconoce como la aplicacion de una politica neoliberal, que
redujosignificativamente la inversién social. > A fines de los noventa, el Ecuador
experiment6 una de las crisis méas agudas como consecuencia del feriado bancario.’Esta

situacion repercutié en el &mbito de las discapacidades debido a que los programas y

! Consejo Nacional de Discapacidades, Plan Nacional de Discapacidades, Ecuador, 1995.

Ramiro Cazar F., Una patria para todos con igualdadde oportunidades, Quito, Vicepresidencia de la
Republica, 2007.

* Se caracterizd por el congelamiento del cincuenta por ciento de los activos bancarios, que origind extrema
pobreza y migracion generalizada de la poblacién ecuatoriana.
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proyectos fueron de poca cobertura, con tendencia a concentrarse en el area urbana,
especialmente en las grandes ciudades. En los diferentes Ministerios no se formaron
direcciones destinadas a la atencion de las discapacidades, Unicamente se crearon
departamentos dependientes de otras direcciones que no trabajaban con las discapacidades.
Por citar un ejemplo: en el Ministerio de Trabajo no se cre6 una direccion técnica
administrativa que pudiera dedicarse a la insercion y preparacién ocupacional de las
personas con discapacidad, méas bien se releg6 esta funcién a una unidad dependiente del
departamento de colocaciones y migraciones laborales de la direccién de empleos
correspondiente a recursos humanos. Este departamento se centré en Quito, lo que implico

el incumplimiento de la ley vigente (Cazar, 2000).

Otro factor que repercute en el ambito de las discapacidades, es que en 10 afios,
desde 1996 hasta el 2006, no se pudo consolidar un proyecto politico debido a las
constantes sucesiones de los gobiernos de turno. En este contexto, no se produjeron las
condiciones politicas ni econdmicas para que se cumpliera en su totalidad lo acordado en el
Plan Nacional de Discapacidades. Es decir, las instituciones publicas y privadas
continuaron realizando acciones de forma aislada y con poca cobertura.Asi, hasta el 2000,
el Ministerio de Educacién a través de la Divisién Nacional de Educacion Especial-que
tiene a cargo a 104 centros entre estatales, privados y fiscomisionales— atendi6 a 6800
estudiantes de un total de 300.000 nifios en edad escolar, lo que implico que tan solo el 2%
de esa demanda fue atendida. EI mencionado Plan presentd también otras falencias, como
la falta de formacion especializada de maestros e instructores técnicos, dedicados a

gestionar el programa de educacion especial. En palabras de Cazar, se produjo:
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Una marginacién de los nifios con impedimentos severos y profundos al acceso de
los centros educativos, limitados programas de educacion temprana, escasa
participacion de padres y organizaciones de personas con discapacidad en el
accionar educativo, carencia de asignacion de recursos econémicos y humanos, la
organizacion estructural y funcional de las instituciones de educacion especial,
requieren de una reorientacion ya que no responden a las necesidades de la

poblacién escolar especial. (Cazar, 2000:12)

Esta insuficiente cobertura se convertiria en una constante en los otros Ministerios
destinados a atender las discapacidades desde sus campos de accion. Asi, en toda la época
neoliberal, el colectivo de las discapacidades fue sujeto de una exclusion estructural. Se
mantuvieron paradigmas de atencion y rehabilitacion funcional, en el esfuerzo por integrar
a las personas con discapacidad a la sociedad. Es decir, se entendid la integracion
unicamente en la perspectiva de una sola direccion: a través de la rehabilitacién funcional
se procura que las personas en situacion de discapacidad superen su deficiencia al maximo
de sus posibilidades. Méas no se posibilita que la sociedad genere espacios de encuentro y

mutuo aprendizaje con y desde la diversidad.

1.2 Marco juridico

El &mbito de las discapacidades es sujeto de una normativa juridica a partir de 1982, afio en
que se expide la “Ley de proteccion del minusvalido”. Es el momento cuando el Estado
ecuatoriano construye una mirada en torno a la discapacidad desde una perspectiva

enteramente asistencialista: resalta el supuesto funcional de entender la discapacidad en
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términos de una rehabilitacion, que procura al maximo de las posibilidades superar la
deficiencia fisica, sensorial, o intelectual, para que el sujeto en discapacidad pueda

desenvolverse al igual que el resto de la sociedad.”

Posteriormente, en 1992, se publica en el Registro Oficial la “Ley sobre
discapacidades”, que amplia el escenario para entender la situacion en discapacidad.Esta
ley apunta a tres ejes de trabajo, que corresponden a la prevencion, atencion e integracion.
Por prevencion, la ley entiende la necesidad de reducir la aparicion de deficiencias o, a su
vez, limitar o anular la incapacidad originada por la deficiencia. En cuanto a la atencion,
mantiene una mirada médico tradicional porque la considera desde la posibilidad de
controlar todo tipo de afecciones que puedan converger en discapacidad. Para ello, el
Estado se propone adoptar medidas como la deteccion oportuna de las deficiencias, la
atencion precoz y eficaz, asi como la rehabilitacion médica y psicopedagdgica. La
integracion apunta a la sensibilizacion familiar y comunitaria acerca de los derechos de las
personas con discapacidad, la eliminacién de barreras fisicas y comunicacionales, la

capacitacion en lo laboral, entre otras medidas.’

La Constitucion Ecuatoriana de 1998 retoma el tema de la discapacidad, desde una
perspectiva que evidencia avances significativos en el reconocimiento de las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones ante la ley. Este acercamiento produce una
equiparacion en los derechos, deberes y oportunidades de los ciudadanos, sin hacer
diferenciacion étnica, racial, o situacion en discapacidad. Esta Constitucion reconoce a las

personas con discapacidad como sujetos de crédito, privilegios y rebajas arancelarias; se

*|_ey de proteccion al minusvalido”, Registro Oficial No. 301, Ecuador, 1982.
> “_ey sobre discapacidades”, Registro Oficial No. 996, Ecuador, 1992.
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reconocen también las formas de comunicacion alternativas, tal es el caso del oralismo, el
lenguaje de sefias y el braille. Es decir, a partir de esta Constitucion, por primera vez se
comienza a pensar en una ley que procure un trato diferenciado que, de alguna forma,
equipare las desigualdades sociales mediante la aplicacion de acciones compensatorias
como las preferencias arancelarias o la subvencién del cincuenta por ciento en la
transportacion publica. Pese a todos estos esfuerzos, la ley aln se caracteriza por una

tendencia asistencialista.®

Por otra parte, es importante sefialar que el marco normativo ecuatoriano obedece en
gran medida a las formas de entender el &mbito de las discapacidades por la comunidad
internacional. En tal virtud, el Ecuador como pais miembro de las Naciones Unidas, de la
Organizacion de Estados Americanos (OEA), de la Comunidad Andina (CAN), entre otras,
ha suscrito diferentes declaratorias y convenciones que nos muestra coémo los paradigmas
de la discapacidad se han desarrollado. En esta linea, el Ecuador suscribe:“la Declaracién
de los Derechos del Retrasado Mental con resolucion 2856, del 20 de diciembre de 1971; la
declaracién de los Derechos de los Impedidos de las Naciones Unidas con resolucion 3447
de 1975; el Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, aprobado por
la Asamblea General de las Naciones Unidas 1982; los principios para la proteccién de los
Enfermos Mentales y para el mejoramiento de la atencion de la Salud Mental 1991; las
Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
1993; la Declaracion de Viena y Programa de Accion aprobados por la Conferencia

Mundial de las Naciones Unidas 1993; y la Convencion Interamericana para la eliminacion

®Constitucion Politica de la Repiiblica del Ecuador (1998), capitulo 2, “De los derechos civiles”.
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de todas las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad, aprobada en

Guatemala en 1999”, entre otras.’

En el marco del mencionado conjunto juridico, podemos diferenciar una clara
tendencia médico asistencialista en las primeras declaratorias, hasta la Convencion
Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las
personas con discapacidad. Esta Convencidn sugiere a los Estados la aplicacion de un trato
diferenciado, que posibilite la eliminacion de barreras fisicas, estructurales, sociales y
legales, que histéricamente ha generado discriminacion. El objetivo es procurar el
desarrollo de medios y recursos que promuevan una vida independiente, autosuficiente y de

integracion total en condiciones de igualdad de las personas en situacion de discapacidad.

Sin embargo, la suscripcion del Ecuador a la Convencion Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, promovida por las Naciones Unidas en marzo del 2007, marca
un hito en las formas de entender el ambito de las discapacidades. Asi pues, esta
Convencién reconoce a las personas en situacion de discapacidad como parte inherente de
lo diverso de una sociedad, quienes realizan valiosas contribuciones para el desarrollo
econdémico, social y humano para el bienestar de su comunidad y de la poblacion en
general. La mencionada Convencion exige a los Estados la creacion de condiciones
favorables para la participacion activa de personas con discapacidad en la decision de las
politicas y programas, incluidos los que les afectan directamente; proscribe todo tipo de
discriminacion por cualquier motivo (ya sea por raza, género, opinion politica, color, sexo,
religién, idioma, entre otras); exhorta a los Estados para el real cumplimiento de los

derechos humanos en igualdad de condiciones para los nifios y nifias en situacion de

’Convencién interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad, Guatemala, 7 de junio de 1999, p.99.
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discapacidad; reconoce que la mayor parte de las personas con discapacidad vive en
condiciones de pobreza, por lo que exige a los Estados que planteen politicas para mitigar
esa realidad desfavorable; insiste en la “necesidad de incorporar una perspectiva de género
en todas las actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las

libertades fundamentales por las personas con discapacidad”.®

A més de ello, en esta Convencion se amplia sustancialmente las concepciones de
las discapacidades a otros espacios de interaccion social. En tal sentido, por primera vez se
dedica un articulo completo para exigir a los Estados que construyan los ambientes
necesarios para que las personas en situacion de discapacidad puedan participar y acceder
en igualdad de condiciones a los bienes culturales, deportivos y recreativos; asegurandoles
el acceso al material cultural en formatos accesibles, ya sean: en programas de television,
peliculas, lugares culturales (teatros, museos, cines, bibliotecas, servicios turisticos,
monumentos, entre otros). Ademads, exige a los Estados partes adoptar las medidas
pertinentes para que las personas con discapacidad desarrollen su potencial creativo,
artistico e intelectual que posibiliten el crecimiento de la sociedad. La Convencién
contempla también el tema del derecho intelectual, que compromete a los Estados a la
creacion de medidas necesarias para que el derecho intelectual no se convierta en una
barrera que impida el acceso de las personas con discapacidad a materiales culturales. Por
ultimo, se pone una especial atencion al reconocimiento y apoyo de su identidad cultural y
linglistica; es decir, la lengua de sefias y la cultura de los sordos. (Convencién sobre los

derechos de las personas con discapacidad, 2007: 25)

8Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, Nueva York, 30 de marzo del 2007, p. 3.
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Con esto, la mirada de la convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad propuesta por las Naciones Unidas se convierte en un pilar fundamental para
el disefio de la Constitucion vigente del 2008. Esta sefiala expresamente, en los articulos 47,
48 y 49, las obligaciones y garantias constitucionales que el Estado ecuatoriano se
compromete en cumplir para que las condiciones de vida de las personas en situacion de
discapacidad mejoren significativamente.Se establece, asi, un paradigma de las
discapacidades en términos de prevencion, equiparacion de oportunidades, integracion
social, atencion especializada, rehabilitacion integral y asistencia permanente, vivienda
adecuada y accesible, educacion diferenciada o adaptada en planteles educativos regulares,
acceso a comunicacion alternativa —el oralismo, el lenguaje de sefias y el sistema braille—,
participacion politica social, cultural, educativa y econdmica, fomento de espacios

recreativos y de descanso entre otros.’

Conjuntamente, la Constitucion, en palabras de Judith Salgado, reconoce el derecho a
la igualdad formal, material y la no discriminacion, que responden a los principios de
igualdad y no discriminacion que son los lineamientos elementales segin Victor
Abramovich.™ Se trata de inscribir la Constitucién en el contexto de los Derechos
Humanos, como marco conceptual aceptado por la comunidad internacional, que ofrece un
sistema ordenado de principios y reglas desde donde es posible plantear estandares que
permitan a los Estados formular politicas en la busqueda de una participacion en igualdad y
sin discriminacion. Por igualdad formal o igualdad ante la ley, Judith Salgado, basandose

en el articulo 66 numeral 4, entiende una aplicacién igualitaria de la ley a todas las

SConstitucion de la Repiiblica del Ecuador (2008), Seccion sexta, “Personas con discapacidad”.
19v/ictor Abramovich, “Una aproximacion al enfoque de derechos en las estrategias y politicas de desarrollo”,
en Revista de la Cepal, No. 88, 2006, p. 35-50.
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personas, prohibiendo todo trato diferente, arbitrario e injusto que afecte directamente al ser
humano. A su vez, la igualdad material supone la equiparacion de oportunidades tanto en lo
econdmico como en lo social y cultural, que garantiza a todos los miembros de la sociedad
la posibilidad de participar e interactuar en todos los ambitos de la colectividad. Por
igualdad y no discriminacién, Salgado comprende un principio y un derecho constitucional.
Para tal efecto, la Constitucion prohibe toda forma de discriminacién en los siguientes

términos:

Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo,
identidad de género, identidad cultural, estado civil, idioma, religion, ideologia,
filiacion politica, pasado judicial, condicion migratoria, orientacién sexual, estado
de salud, portar VIH, discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otra
distincion, personal o colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o
resultado menoscabar o anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos:
La ley sancionara toda forma de discriminacion.

El Estado adoptara medidas de accion afirmativa que promuevan la igualdad real a

favor de los titulares de derechos que se encuentren en situacion de desigualdad.**

Es en este contexto, el paradigma de igualdad y no discriminacion se complejiza
aun mas. Por una parte, con el propoésito de eliminar la discriminacion el Estado adopta
medidas compensatorias que suponen acciones afirmativas. Entre ellas puedo destacar la
exoneracion de impuestos para la importacion de vehiculos ortopédicos y no ortopédicos,

destinados al uso de personas con discapacidad, la obligacion a las empresas e instituciones

Y Constitucion de la Repiiblica del Ecuador (2008), Articulo 11.
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publicas y privadas de contratar un 4% de su personal a personas con algun tipo de

discapacidad, el trato preferencial en los servicios de transporte publico, entre otras.

Sin embargo, pese a los esfuerzos por construir una igualdad formal y material
acordada en la Constitucion y posteriormente en la “Ley orgénica de discapacidades”,
expedida el 25 de septiembre del 2012, todavia el Ecuador dista mucho de una igualdad
real. Estoy pensando en el tema de accesibilidad fisica: el Municipio Metropolitano de
Quito construyd una zona muy concurrida y turistica como es el bulevar de la Amazonas,
con aceras a la misma altura de la calzada. Para evitar que ningln vehiculo se estacione en
la vereda, colocaron sendos postes que lo Unico que hace es ocasionar accidentes en el
transito de personas no videntes. O, a su vez, la Constitucion asegura la accesibilidad a la
informacidn, cuando muchas de las paginas web del gobierno o de los centros académicos
como es el caso de las universidades, son disefiadas en formatos que no permiten el acceso

facil para los lectores de pantalla Jaws,Nvda, entre otros.

Por sefialar un ultimo ejemplo: La ley organica de discapacidades, en su articulo 28
denominado “educacién inclusiva”, garantiza que el Estado implementard las medidas
necesarias para que personas con necesidades educativas especiales puedan estudiar en un
centro educativo escolarizado. Pero la mayoria de los docentes nunca ha recibido algun tipo
de capacitacion que trate sobre educacion diferenciada.’ Esta situacion me invita a pensar
que las leyes ecuatorianas, en lo que se refiere a las discapacidades, estan a la vanguardia
dentro de lo formal, mas la construccién de una sociedad accesible y amigable dista mucho

de contar solamente con una buena ley: depende de la accion gubernamental, de las

12'\/er mallas curriculares de las carreras de pedagogia de las distintas universidades del Ecuador.
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iniciativas de la poblacion civil y de la participacién activa de las personas en situacion de

discapacidad en todos los ambitos de interaccion social.

1.3 “Ecuador sin barreras”: 2007 -2013

Ecuador es un pais que histéricamente ha venido soportando los efectos de la aplicacion de
una politica neoliberal. Tal es asi que, en el 2007, el 70% de la poblacion vive en
condiciones de pobreza y un 21% de esa poblacién vive en extrema pobreza o indigencia.*
En Ecuador la inversion social no ha logrado cubrir las necesidades de la poblacién, puesto
que priorizé el pago de la deuda externa por sobre otras inversiones que significan el
progreso y desarrollo de la nacion. Aquellas cifras y realidades dan cuenta de una profunda
desigualdad social que repercutié mayoritariamente sobre los grupos vulnerables, a quienes

en la actualidad se conocen como grupos de atencidn prioritaria.

En este marco, las personas con discapacidad se visibilizan como una de las
poblaciones mas afectadas por el desinterés estatal. Es asi que de 1.608.334 de personas
con discapacidad, el 54% de esa poblacion no tiene ningdn tipo de educacién formal, el
18% tiene nivel de educacion primaria, el 19% educacion secundaria y tan solo el 8%
presenta educacion superior.™ A la luz de estas estadisticas se evidencia la profunda
problemaética de la situacion social de las personas con discapacidad, porque mas alla de la
dificultad fisica, sensorial o intelectual que una discapacidad significa, el problema se ubica
en las barreras estructurales de la sociedad, que no permitieron crear las condiciones
necesarias para que las personas en situacion de discapacidad pudieran desarrollarse. Estas

cifras cobran mayor relevancia en una sociedad que prepondera la educacion formal como

13 Secretaria Técnica de Frente Social, \/2.0, SIISE, Quito, 2002.
¥ Ramiro Cazar y otros,La Discapacidad en Cifras, Ecuador, 2005, citado por Ramiro Cazar, Una patria
para todos con igualdadde oportunidades, Vicepresidencia de la Republica, Quito, 2007, p.12.
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Unica posibilidad para mejorar la calidad de vida. Por tanto, el alto porcentaje de personas
con discapacidad, que no han recibido ningln tipo de preparacion a nivel laboral ni
educativo, pasan a engrosar los indices mas altos de pobreza. Concomitante a esto, el 50%
de las personas con discapacidad recibe un ingreso mensual de $30 americanos y un 79%

no cuenta con una cobertura de seguridad social. (R., Cazar, 2005: 12)

Frente a esta realidad, el gobierno del presidente Rafael Correa (2007-2017), mediante
el decreto ejecutivo 11-88 del 7 de julio de 2007, encarga a la Vicepresidencia la
formulacién de una politica publica sobre discapacidades en los siguientes términos:
“Como eje transversal de la estructura del sector publico, con el propésito de mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad e implementar la Convencién de los
derechos de las personas con discapacidad”.’ En concordancia con este decreto, la
Vicepresidencia, dirigida por Lenin Moreno (2007-2013), plantea e impulsa dos programas:
“Sonrie Ecuador” y “Ecuador sin Barreras”. “Sonrie Ecuador” es una campafia que busca
inyectar en los ecuatorianos valores como la alegria, el respeto y la solidaridad, en todas las
actividades cotidianas, para que los efectos terapéuticos de la risa nos lleven a todos a
construir un pais amable, solidario y optimista. Es funcion de ello, el Presidente de la
Republica, mediante decreto 14-07 del 27 de octubre del 2008, dispone que el altimo
viernes del mes de octubre se declare como el dia nacional de la alegria y la solidaridad,
con el propdsito de recordar y promover anualmente el beneficio de la préactica de los

valores y principios humanos.

Por otra parte, la campafa “Sonrie Ecuador” busca incidir sobre los servidores publicos,

como ciudadanos sensibles en la practica de principios y valores humanos, que sustenten

1> Ver decreto ejecutivo 11 — 88 de la Republica del Ecuador, 2007.
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los valores del “buen vivir”.'® Esta campafia se ha conformado en tres fases: las dos
primeras consistieron en un proceso de formacion y capacitacion constante a servidores
publicos, a estudiantes universitarios, profesionales, en todas las provincias del Ecuador, en
el esfuerzo por promover el amor, el respeto y la amabilidad como los valores primordiales
para un pais mejor. La tercera fase de la campafia “Sonrie Ecuador” se inicio el 29 de
octubre del 2010, en el marco de un magno evento realizado en la Capilla del Hombre. En
dicho espacio, la Vicepresidencia se comprometid a impulsar esta iniciativa a través de los
medios de comunicacion, para que su impacto pudiera llegar a una amplia poblacion: el

eslogan de esta campafia fue “Sonrie Ecuador, somos gente amable”.

En lo que corresponde a “Ecuador sin Barreras”, la Vicepresidencia de la Republica
disefid este programa bajo la filosofia de propiciar la inclusiébn de personas con
discapacidad a la sociedad, y garantizar el cumplimiento de sus derechos. Este programa
busca sensibilizar a la sociedad ecuatoriana con respecto a la realidad de la poblacion méas
vulnerable del pais, que ha permanecido invisibilizada por el desinterés e inestabilidad de
los gobiernos de turno. Consecuentemente, el Presidente Rafael Correa, mediante el decreto
11-88, declara en emergencia nacional al sistema de atencién y prevencion de las
discapacidades. En tal virtud, este decreto posibilita que el Estado ecuatoriano se
comprometa en solucionar de forma inmediata lo que corresponde a la provision de ayudas
técnicas, insumos médicos, prestacion de servicios de salud, capacitacion, accesibilidad,

mejoramiento e implementacién de infraestructura publica, proceso de calificacion, registro

'8plan Nacional para el Buen Vivir 2009-2013 de la Reptblica del Ecuador. Esta filosofia, el
“SumakKawsay”, forma parte de una larga busqueda de modelos de vida que han impulsado los actores
sociales de América Latina durante las Gltimas décadas,como parte de sus reivindicaciones frente al modelo
econémico neoliberal.
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e identificacion de las personas con discapacidad.” Sin embargo, la atencién emergente no
fue suficiente para contrarrestar la problematica de las discapacidades. Es asi que surge la
Mision Solidaria Manuela Espejo que, en su primera fase, realiza un estudio biopsicosocial
que revoluciono las formas de entender y atender las discapacidades en el Ecuador. El
proyecto consistio en una cruzada sin precedentes que permitid un estudio cientifico
médico para determinar las causas de las discapacidades, y posibilitdo realizar un
diagnostico desde el enfoque bioldgico, psicoldgico, social, clinico y genético. Con este
diagnostico fue posible disefiar politicas de Estado reales, que comprenden diferentes areas
como son: vivienda, salud, educacion, accesibilidad, entre otras.'® La Misién Solidaria
Manuela Espejo, en su segunda fase o fase de respuesta, entregd ayudas técnicas que se
ajustaron a los requerimientos de cada discapacidad. Para responder a las otras necesidades

encontradas en el diagndstico, se generaron seis grandes proyectos:

e EIl proyecto de integracion social y mejoramiento de la movilidad y autonomia de

las personas con discapacidades, que requieren protesis y ortesis en el Ecuador.

A la luz de este proyecto se disefiaron tres talleres ubicados en Quito, Guayaquil y Loja,

destinados a fabricar todo tipo de protesis y ortesis.

e Deteccidn temprana y escolar de discapacidades auditivas en el Ecuador.-

Este proyecto centra su atencion en la deteccion de discapacidades auditivas de cero a
nueve afios, mediante la entrega de equipos especializados a las 24 provincias a nivel

nacional. En el caso de nifios entre los 0 a 4 afios, se realizd un tamizaje neo natal por

7 \er decreto ejecutivo 11 — 88 de la Republica del Ecuador, articulo 1, 2007.

8 Anita Granda, Diseiio de procesos y procedimientos aplicados a grupos de atencién prioritaria,
Universidad Central del Ecuador, 2011, p.15.
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medio de emisiones otacusticas. Esta iniciativa estuvo a cargo de la Vicepresidencia en
acuerdo con el Ministerio de Salud Publica. En el caso de los nifios comprendidos entre los
5 alos 9 afios, se gener6 un formulario que permitiera detectar problemas de audicion. Este
instrumento de diagnostico lo aplico la Vicepresidencia en convenio con el Ministerio de
Educacion, se capacitdé a los profesores a nivel nacional para que pudieran aplicar el
mencionado instrumento en las escuelas y centros infantiles. Una vez detectada la
deficiencia auditiva era remitida al Ministerio de Salud, para que pudieran realizar una
audiometria y facilitar una ayuda técnica si el caso ameritaba. En la actualidad, a través de
la Secretaria Técnica de Discapacidades, se continlan entregando prétesis auditivas en
funcién de cada requerimiento. Por otra parte, dentro del proyecto auditivo en conjunto con
FENASEC a finales del 2012, se publicé el primer diccionario de lenguaje de sefias del
Ecuador. Adicional a esto, se firmé un convenio con FFENASEC con el fin de generar un
proceso de capacitacion en lenguaje de sefias elemental, destinado a quinientos funcionarios

de la Vicepresidencia a nivel nacional.

e Deteccion temprana e intervencion escolar de la discapacidad visual en el Ecuador.-

La ejecucion de este proyecto estd pensada para que funcione de forma similar al anterior,
la Unica diferencia se sitia en el rango de edad, que comprende entre los 0 a 5 afios.
Mediante un convenio con el Ministerio de Inclusion Econdmica y Social, se busca aplicar
este estudio en lo que corresponde al area de educacidn inicial, especificamente a nivel de
guarderias (“Si Bebés”). Otro alcance del proyecto se relaciona con la entrega de material
tiflotécnico, que consiste en un computador con lector de pantalla NVDA, mas una regleta
braille, un punzén, un baston de rastreo, un abaco, una grabadora, un reloj y una

calculadora. Estos instrumentos son materiales fundamentales para el acceso de personas no
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videntes a los centros educativos. Se trata de un beneficio que contempla a nifios y jovenes
comprendidos entre los 7 a los 18 afios. La finalidad del proyecto es asistir a los estudiantes
no videntes que cursan la primaria y el bachillerato. EIl proyecto también busca instalar, en
convenio con el Ministerio de Salud, siete centros destinados a la rehabilitacion visual de
personas con baja vision. Actualmente se encuentran listos los equipos, y se encuentra en
tramite la asignacion de un espacio para el funcionamiento de estos centros y la

contratacion de los respectivos profesionales.

e Ecuador alegre y solidario.-

Esta campafia comprende el ambito de las artes circenses, y esta dirigida a grupos de
atencion prioritaria. La iniciativa surge por la necesidad de potencializar las capacidades
ludicas de los nifios y nifias en situacion de vulnerabilidad, en la basqueda de un mejor
futuro para esta poblacién a través del circo. El aludido proyecto es posible por el convenio
establecido con el Circo del Sol de Brasil. Los talleres del circo se encuentran en Cuenca,
Loja, Tena, Guayas y Quito. Actualmente este proyecto fue transferido al Ministerio de

Cultura y Patrimonio.

e Mision Joaquin Gallegos Lara para personas con discapacidad severa, fisica, mental

intelectual maltiple, inclusion de menores de catorce afios con VIH Sida.-

Es un proyecto que entrega 240 ddlares americanos a los sustitutos o representantes legales
encargados de cuidar a tiempo completo a los ciudadanos con discapacidades severas y

crénicas, quienes reciben capacitacion permanente. El dinero va destinado para la
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rehabilitacion y medicina de la persona con discapacidad.' EI mencionado proyecto, al

momento, ha alcanzado una cobertura de 18.849 personas que han sido beneficiadas.?
e Sistema de integracién laboral para personas con discapacidad.-

Este proyecto cubre lo correspondiente al campo laboral, mediante la creacion e
implementacion de areas de capacitacion laboral para personas con discapacidad como es el
caso del Proyecto Agora. También generan bolsas de empleo. EI Ministerio de Relaciones
Laborales debe observar que las instituciones publicas y privadas cumplan con el articulo
47 de la “Ley organica de discapacidades”, que exige la contratacion de al menos el 4% del

total de sus trabajadores a personas con alguna discapacidad.

En este contexto, considero que la Mision Manuela Espejo, en los ultimos cinco afios,
ha generado un cambio sustancial en las formas estatales de entender y atender el &mbito de
las discapacidades. Por primera vez las politicas estatales procuran crear las condiciones
para que las personas con discapacidad puedan ejercer su ciudadania como sujetos con
derechos. Es asi que, a diferencia de politicas anteriores, la cobertura total de la mision ha
llegado en la actualidad es 293.578 personas,con una inversion de 223.913.329,67
délares.?! Es asi que, mediante la Misién Manuela Espejo, el Estado ecuatoriano més alla
de la cobertura e inversién que ha realizado en favor de las personas con discapacidad,
imprime en la sociedad otras formas de imaginar el ambito de las discapacidades. Como

resultado, paulatinamente se van eliminando viejas practicas de exclusion y discriminacion.

19 Ver dictamen de prioridad, emitido por laSenplades de la Republica del Ecuador, 2012
20 Datos obtenidos del Sistema de Gestion FinancieraeSigef de la Republica del Ecuador en agosto del 2013.
!Datos obtenidos del Sistema de Gestion FinancieraeSigef de la Republica del Ecuador en agosto del 2013.

31



Ahora bien, a partir del 24 de mayo del 2013 —fecha en la cual se establece un nuevo
periodo de la presidencia del economista Rafael Correa Delgado-, se asigna a la
Vicepresidencia el disefio y aplicacion de una politica destinada al cambio de la matriz
productiva en el Ecuador. Por consiguiente, todo lo que concierne a la Misién Manuela
Espejo, mediante el decreto nimero 6 expedido el 30 de mayo del 2013, pasa a formar parte
de la Secretaria Técnica de Discapacidades. Esta secretaria se crea con la finalidad de
convertirse en una instancia de transicion, mientras se establece el Concejo Nacional de
Igualdad, en conformidad a lo que ordena el numeral 3 del articulo 88 de la “Ley organica
de discapacidades”. Esta ley se refiere a la formacion de los organismos de ejecucion de
politicas, planes, programas y proyectos; de todas aquellas entidades publicas y privadas

para atender a personas con discapacidad.

En este contexto, la secretaria Técnica de Discapacidades se convierte en la entidad
rectora y ejecutora de los proyectos de la Mision Manuela Espejo. Como es una instancia
de transicion, ha comenzado a direccionar algunos proyectos a los diferentes ministerios,
segun los diferentes ambitos de accidn. Asi pues, el proyecto de oOrtesis y protesis se
transfirié al Ministerio de Salud Publica, la ejecucion “Ecuador alegre y solidario” esta a
cargo del Ministerio de Cultura. Sin embargo, pese al notable esfuerzo del Estado
ecuatoriano por mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad,
considero que una de las grandes falencias de la mision es que no ha desarrollado un
proyecto destinado a investigar y capacitar a los docentes a nivel nacional acerca de las
adaptaciones pedagogicas necesarias para que una persona con cualquier discapacidad
pueda ingresar a un centro educativo. Si bien es cierto que la ley exige el ingreso de

personas en situacion de discapacidad a los centros educativos regulares, la problematica
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se ubica en la insuficiente preparacion de los maestros en lo que se refiere a educacion

especial.
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CAPITULO 11

Tres experiencias de produccion cultural
El presente capitulo desarrolla un acercamiento a tres experiencias de produccion cultural,
creadas a partir de narrativas que muestran la realidad de personas en situacién de
discapacidad:la obra de teatro Suerios, el Festival Cine Sordo, el Documental Apaguen las
Luces. Me interesa reflexionar acerca de las formas en que estas expresiones culturales
interpelan los imaginarios sociales,construidos con relacion a las discapacidades.Mi
proposito es pensar de qué manera influyen en las percepciones colectivasal momento de

visibilizar, a través del arte,a las personas en situacién de discapacidad.

2.1  Suefios: una obra de teatro de la Fundacion El Triangulo

La Fundacion EI Tridngulo es una institucion no gubernamental, fundada en 1994 por
iniciativa de padres y madres con hijos con Sindrome de Down, o con alguna deficiencia
intelectual. Este colectivo de padres decidi6 crear un centro educativo autosustentable y sin
fines de lucro, para promover el respeto a los nifios y sus diferencias individuales, asi como
favorecer la integracion social y seducir a la sociedad para que comprenda, ame y se integre
a la educacidon especial. La mencionada fundacion concentra su trabajo en cinco ejes de

accion:

Asistencia técnica permanente: cuenta con un equipo conformado por cuatro profesionales
encargados de la coordinacion, acompafiamiento, ejecucién y evaluacion individual

permanente, en las diferentes areas de accion que ofrece la institucion.
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Actividades deportivas y recreativas: la fundacion constantemente promueve la
participacion de sus estudiantes en lo que corresponde a natacién, salidas de campo,
deportes grupales, danza, deportes de salon, gimnasia, deportes individuales, patinaje,

bicicleta, entre otras.

Alimentacién: completa y ajustada a las necesidades individuales si es necesario.

Transporte.

Talleres de artes escénicas: de aprendizaje, practica y presentacion en danza, musica, teatro;
actividades que incentivan las capacidades creativas de las personas con Sindrome de

Down.?

En este contexto, a partir del 2004, las autoridades de la institucion se interesan en
mantener un trabajo sostenido en lo que corresponde al teatro, con el propdsito de estimular
en los estudiantes el trabajo en equipo, la asignacion de responsabilidades, la expresion
ludica del cuerpo y la creacion de un lenguaje que surja de la sensibilidad de las personas
con Sindrome de Down. En el marco de estas actividades, deciden contratar a Marco
Bustos como maestro en esta area: “Cuando la directora Isabel Mufioz me propuso dar
clases de teatro en su institucion, me generé muchos miedos, muchas preguntas, porque
creo que para ensefiar hay que tener un poco de experiencia o, por lo menos, haber leido
algo sobre el tema, y para entonces no habia ninguna informacion. Pero acepté colaborar
con la institucion, aungue, si bien es cierto, no me puse metas ni objetivos para alcanzar en

un determinado tiempo. Mas bien empecé a trabajar en una especie de ensayo y

22 Fundacion el Triangulo, Quiénes Somos, Quito, 2011, en <www.fundacioneltriangulo.org>
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error:borrando, quitando o adaptando cosas, probando qué funciona o no funciona. Fue

descubrirles y que ellos me descubrieran.”?

De esta forma, la Fundacion El Tridngulo apuesta por un proyecto de mucha
creatividad y adaptacion en el camino, porque una de las principales dificultades es que la
educacion especial no procura una debida atencion en el trabajo con las capacidades
creativas y expresivas, que permitan pensar en otras formas de sensibilidades, o0 a su vez
recurriendo a la propuesta de Patricio Guerrero diria que no es suficiente el pensar en otras
sensibilidades, si no es el momento de sentir otras formas de sensibilidades, es decir hay
que juntar el corazon y la razon para entender estos procesos; porque si bien es cierto con el
surgimiento de la modernidad se erige a la razon como la Unica forma de conocer al mundo,
esto subordind a las otras formas de contactarse con la realidad, de entre ellas las
sensaciones; porque el acto de crear una obra de teatro desde la narrativa de personas con
sindrome de Down,sobrepasa el nivel de lo reflexivo, conceptual epistémico, y mas bien su
narrativa se construye en el campo de las emociones y sensaciones. Es decir se tendria que
“corazonar” estos procesos para formar nuevas perspectivas; porque la tendencia en la

actualidad es pensar mucho y sentir poco.

Por otra parte,no se ha podido notar el adecuado impulso de las potencialidades
artisticas de la diversidad, porque en los procesos de formacion de artistas encargados de
impulsar expresiones culturales en todos sus dmbitos, no se contempla en su formacion
profesional el trabajo con personas en situacion de discapacidad. Mas bien las expresiones

culturales existentes han sido posibles gracias al empuje y creatividad de gestores

2 Marco Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
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culturales, que buscan la activacion de potencialidades creativas en personas en situacion

de discapacidad:

Lo lindo del teatro es que le permite al ser humano explorarse, a diferencia de otras artes
escénicas como por ejemplo el ballet clasico, que para practicarlo se exige a los bailarines
tener cierta medida, cierto porte, cierta elasticidad, pues los requerimientos son muy fuertes.
Mientras que en el teatro es diferente. Recuerdo que mis maestros me decian: bueno si uno
es gordito puede hacer ciertos movimientos y si uno es flaquito podra hacer otros. La idea
es que no te enfocas en que el flaco pueda hacer lo que hace el gordo y viceversa, sino que
te enfocas en lo que cada uno puede hacer. En base a eso, empiezo a tener ciertas luces para

saber por dénde debo empezar.**

La mirada tradicional sobre la discapacidad se enfoca netamente en la deficiencia
sensorial, intelectual o fisica. Al amparo de esta mirada, se anula toda posibilidad de
vigencia a nivel social,politico, cultural; resulta dificil pensar cuéles son las otras
potencialidades que estan intactas y listas para ser activadas.Es como si la sociedad a traves
de esta mirada crea imaginarios que inmovilizan o desconocen el quehacer social de la
diversidad, originando que la dificultad fisica sensorial o intelectual; le defina al ser
humano en su esenciamas no se considera que la discapacidad Unicamente es una situacion
particular que el 13% de la poblacidn ecuatoriana tiene que sobrellevar; a la luz de esta
reflexion, me acomete un cuestionamiento que implica preguntarme hasta cuando se
deberia hablar de discapacidad o discapacidades como bandera de lucha social para
recontextualizar paradigmas que significaron en la l6gica dominante exclusién vy
discriminacion de la diferencia, una de las propuestas de los estudiosos de la situacién de

las discapacidades, ha sido renombrar la palabra discapacidad por otros términos que

M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
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impliquen otras significaciones sociales, hablan de capacidades especiales, de capacidades
diferentes, entre otros términos que a mi forma de pensar no es suficiente para formar un
reposicionamiento de discursos, porque la dindmica hegemonica es asignar etiquetas
sociales que permita diferenciar entre la aparente mayoria de las minorias. Mientras que el
sentido realdel trabajo con los imaginarios de las discapacidades deberian apuntar a
construir paradigmas que permitan mirar a las personas con discapacidad como el amigo,
padre o madre de familia, docente, politico, sacerdote de su iglesia, dirigente social, entre
otras condiciones que resalten la parte humana, mas alld de las dificultades sensoriales

fisicas o intelectuales

Adicional a esto, la tendencia actual del trabajo con discapacidades ya no es
centrarse en la deficiencia, mas bien se busca potencializar con las capacidades y
habilidades que compensan con la dificultad que la discapacidad supone. En este contexto,
se establecen los lineamientos para hablar de una educacién diversa, porque la preferencia
no solo es trabajar con la persona con discapacidad, sino que también se cuestionan las
tradicionales formas de ensefiar y obliga a los docentes a generar nuevas formas de

ensefianza y trabajo de manera interdisciplinaria.

Después de la presentacion de la obra La ruta del amor y de un proceso de evaluacién,
preguntamos a los chicos qué parte de la obra les habia gustado més. Ellos me decian que la
parte del suefio, puesto que habia un fragmento de esa historia que se referia a un suefio.
Entonces les comenzamos a preguntar: ¢y bueno, cudl es tu suefio?, ellos me decian yo
suefio esto, yo suefio lo otro. Desde ese momento comenz6 a germinar la idea de los
suefios.El guién de la obra la construimos con Isabel Mufioz, pero algunos dialogos y

poemas fueron pensados por la filésofa Isabel Maldonado, hermana de uno de los chicos de
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la fundacion. Lo bueno de la obra es que integré a personas muy cercanas: la maestra de
danza fue creando las coreografias, la de artes plasticas en conjunto con los chicos
realizaron dibujos para la escenografia, la maestra de musica compuso algunas melodias.
Ademas intervino el compositor Abdullah Arellano, puesto que su musica se prestaba
mucho para la sensibilidad del suefio. Creo, eso es lo bueno cuando se va cocinando un
proyecto, que el tiempo fue involucrando a las personas necesarias para que estuvieran en el

momento oportuno.”

De esta manera, se construy0 una narrativa desde el lugar de las personas con
discapacidad, y de profesionales comprometidos con el desarrollo integral de las personas
con Sindrome de Down que asisten a la Fundacion. Esta discursividad interpela los
imaginarios sociales que muchas veces impide pensar a las personas con Sindrome de
Down como generadoras de expresiones culturales.Por otra parte, el trabajo con personas
con Sindrome de Down es de procesos y no de resultados inmediatos; es decir, la
planificacion se establece en tiempos totalmente diferentes al trabajo con personas sin
discapacidad. Adicional a esto, una constante en las iniciativas culturales es la falta de
financiamiento, que dificulta el apoderamiento de personas con discapacidad de los

distintos espacios culturales:

Con el proyecto escrito pasé cerca de cuatro afios tratando de convencer a los directivos de
la Fundacion que apostaran por la idea y me ayudaran a buscar el financiamiento necesario;
sin embargo, en ese tiempo continuamos familiarizando a los chicos con la disciplina del
teatro. Hasta que en el 2009, la Fundacién prepard una actividad para que asistiera el
entonces Vicepresidente Lenin Moreno. Entonces, aprovechando la oportunidad, presenté el

proyecto y al sefior Vicepresidente le gustd. Inmediatamente la Vicepresidencia nos ayudo

> M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
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con 50.000 ddlares, que no cubri6 el total del costo de la propuesta, pero fue un excelente

empuje para desarrollarla.?®

La presencia de una persona en situacion de discapacidad en una instancia decisiva
dentro del Estado facilita, en gran medida, el trabajo en favor de las personas con
discapacidad. De esta forma, se comenz0 a cristalizar la participacion de personas con

Sindrome de Down como verdaderos actores dentro de la disciplina del teatro:

El proyecto tenia calidad, los chicos se formaron con un buen trabajo de entrenamiento.
Una de las ventajas es que la Fundacion esta dirigida por madres de los chicos que estudian
alli, entonces como padre o madre cada uno busca lo mejor para sus hijos, y eso ha sido
fundamental para encontrar y dar la dignidad necesaria al proyecto. Desde aquel afio
contamos con el financiamiento y comenzamos a construir el montaje. Esta es una de las
fases que mas me gusta, porque en las escenas se prueba, se quita, se escoge qué elemento
mejor le va a la obra. Fue importante el encuentro con Pepe Rosales, quien vio y sintié los
dibujos y la escenografia que se habia construido con los chicos. El vestuario que disefio
Pepe Rosales considero es el mejor de su vida. La obra se realiz6 en dos temporadas con
presentaciones en el teatro Sucre, en el teatro Nacional, en el Agustin Cueva de la ciudad de
Cuenca [...]. Luego nos presentamos en el Sanchez Aguilar de Guayaquil, un teatro como
los de Europa que cuenta con todas las comodidades. La respuesta del publico fue un éxito,
imaginate que en el teatro Nacional de la Casa de la Cultura, un teatro que nunca se llena a
no ser gue se trate de un artista internacional, nosotros logramos presentarnos con el teatro
en toda su capacidad y con entradas pagadas. Yo pienso que el arte es magico, tiene un don

milagroso, con el trabajo y el esfuerzo constante se cosechan los frutos que se van

2 M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
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sembrando. Gracias a Dios, en esta aventura que es Suefios Se cosecharon muchas

satisfacciones”.?’

Para generar arte desde la perspectiva de personas con discapacidad, es necesario
que los gestores culturales construyan nuevas sensibilidades que les permitan crear en

concordancia con las diversas condiciones particulares de los actores:

Recuerdo que vino un chico, David Burgos. El en su silla de ruedas Gnicamente puede
mover la cabeza porque tiene artrogriposis. Me dijo ‘quiero hacer teatro’. Para mi hubiese
sido facil decirle ‘no gracias’, pero algo que yo siempre pido al universo, o a Dios, es tener
la sensibilidad para crear con lo que yo tengo. El tenia solo un movimiento que tal vez es
una letra. Si una letra esta solita botada no significa nada, pero si le juntas con otras letras
puedes generar una oracion. Me he quedado con una frase que dice: “si un ladrillo est&
botado no significa nada, pero si le juntamos con otros ladrillos podemos construir un
castillo”. Cuando tu te abres y puedes ver lo que el otro no ve, es posible abrirte a otra
poética diferente, a un lenguaje distinto. Si logras encontrar ese alfabeto distinto, con un

poco de oficio puedes crear poesia con eso que encuentras.”®

Por otra parte, ese lenguaje performativo, que significa una obra de teatro, sin lugar
a duda invita al publico a crear nuevas sensibilidades, nuevas preguntas, e inclusive
cuestiona lo que denotativamente se entiende por discapacidad. Ello porque,
histéricamente, las personas en situacion de discapacidad han sido sujetas a un proceso de
invisibilizacién estructural. Dicha situacién provoco que las personas con discapacidad no

se apropiaran de sus narrativas. Sin embargo, al generar un espacio cultural que permite a

" M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
%8 M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
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las personas con discapacidad hablar con su lenguaje, evidentemente se van a generar otros

espacios de interaccién y de didlogo que van a producir otras significaciones.

En cuanto a la gente que asistio a la obra, se mostrd totalmente conmocionada, pero no
conmovida por la pena de ver personas con discapacidad actuando, sino conmovidas por
ver en el escenario a unos verdaderos artistas. Cuando entran al escenario, ellos se
transforman, son unos verdaderos angeles. Si tienen que hacer un movimiento, estan bien
concentrados y hacen ese movimiento. Eso es lo que le da una calidad diferente a las
presentaciones, porque ellos no solamente actlan, sino que sienten la obra. Por lo tanto, los

chicos mueven el corazén del ptblico.?®

Pensar el arte desde la perspectiva de las personas con discapacidad es
desestructurar los paradigmas establecidos, es crear un lenguaje que se retroalimenta
constantemente entre los actores y los espectadores. Invita, asi, a generar compromisos de
mejor convivencia con la diversidad, dignifica la condicién misma de las personas con
Sindrome de Down, apela a una condicién de ciudadanos participantes con capacidad de
ofrecer algo distinto a la sociedad.A través del teatro, se ha podido potencializar las
capacidades ludicas de los estudiantes que asisten a la Fundacion EI Tridangulo, puesto que
posibilita un posicionamiento de las personas con Sindrome de Down en lo que
corresponde a la generacion de expresiones culturales. Por lo tanto, el trabajo en las artes
escénicas, pensadas desde el &mbito de las personas con Sindrome de Down, resulta un
campo propicio para crear imaginarios sociales que miren a estas personas desde su

constitucion humana y no desde su discapacidad.®

2 M. Bustos, entrevista personal, Septiembre 5 de 2013.
%0 |_a experiencia que supuso la preparacion y montaje de Sueiios esta recogida en el libro que lleva el mismo
nombre: Suefios. Al inicio, se puede leer el siguiente texto, firmado por quien fue la coordinadora general de
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2.2  Festival Cine Sordo 2012-2013

El Festival Cine Sordo es una iniciativa privada que surge en el Ecuador por la necesidad
de crear una plataforma de audiovisuales, disefiada para que las personas con deficiencia
auditiva tengan acceso a distintas peliculas en formatos amigables. Esta propuesta busca
sensibilizar al publico oyente ante la realidad de las personas sordas, motiva a la comunidad
sorda a realizar sus propios audiovisuales y a los productores oyentes a producir
audiovisuales incluyentes. En suma, pretende abrir espacios de formacién con relacion a

audiovisuales accesibles.**

El Festival se ha presentado en dos eventos. El primero, desde el 29 de septiembre
al 7 de octubre del 2012. En esta semana de actividades se presentaron simultdneamente en
Quito, Guayaquil y Cuenca ocho documentales y una ficcion que tienen como eje tematico
el tema de la sordera. También se presentaroncatorce ficciones realizadas por cineastas
sordos y una seleccion de peliculas ecuatorianas, con el propoésito de difundir el cine
ecuatoriano en la comunidad sorda. El segundo evento se realiz6 a partir del 1 al 29 de
septiembre del 2013, con presentacion de peliculas Gnicamente dentro de la ciudad de
Quito, especialmente en Cine Flacso y en el Cine Ocho y Medio. En esta segunda
realizacion del festival, a mas de los subtitulos se tradujeron los dialogos en lengua de

sefias, para que las personas sordas pudieran disfrutar de los audiovisuales.

“Suefios”, Isabel Mufioz Garay: “Suerios es un esfuerzo multidisciplinario que parte de la necesidad de crear
canales para la expresién emocional, para el desarrollo de funciones cerebrales, sensoriales y del movimiento,
que de la mano de la cultura permiten establecer un puente entre la sociedad y el mundo de la discapacidad”.
Ver. Suerios, Quito, Fundacion EIl Triangulo, 2011, p. 5.

3!Festival Cine Sordo, jHola!, Ecuador, 2013, en<www.festivalcinesordo.com>
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El mencionado Festival fue posible gracias al empuje de la cineasta Maife Ortega,
quien se intereso en crear un formato de audiovisuales que vinculara a la comunidad sorda

a todo tipo de material relacionado con el cine:

La idea del festival empezé por la necesidad de encontrar una manera diferente en que mi
hijo de dos afios pudiera expresar lo que estaba pensando o sintiendo sin frustrarse, debido a
que generalmente los nifios hasta esa edad no pueden hablar libremente. Entonces comencé
a investigar, y descubri una teoria que sostenia la posibilidad de comunicarnos con los nifios
a través del lenguaje de sefias. [...]. Obviamente con mi nifio no funciond porgue yo no
sabia nada de sefias, haciamos sefias y muecas pero no tenia nada que ver. Antes de eso,
hace unos ocho afios, me solicitaron que tradujera del inglés al espafiol en un foro en donde
se presentaban dos documentalistas estadounidenses, que hablaban sobre la realidad de la
comunidad de personas sordas de ese pais, y de qué manera ellos fueron logrando nuevos
espacios hasta formar la Universidad Gallaudet, ubicada cerca de Washington.Entonces me
empecé a sentir incomoda, porque al momento de traducir no sabia cual era el l1éxico que
debia utilizar, puesto que no era una realidad que habia compartido antes. Después me senté
a mirar el documental que por cierto es muy largo, pero una historia dentro de ese
documental me impresiond: en lugar de una voz en off que nosotros escuchamos, esta voz
narradora de pronto estaba en la pantalla en la imagen de una persona moviendo sus manos,
contando la historia, adoptando gestos y expresiones de los personajes. Por tanto no es una
VOz que se escucha lejana, sino que es una voz presente frente a nosotros. Yo estudié cine y
audiovisuales, pero nunca habia visto algo tan enriquecedor y tan bien pensado, pese a que

esta historia tan solo durd cuatro minutos. Esta propuesta era tan llamativa que me quedé
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impactada. Estas dos experiencias sirvieron para cuestionarme de qué manera puedo crear

audiovisuales para nifios sordos.*

Pensar la produccion de audiovisualesasequibles a los requerimientos de las
personas sordas implica recontextualizar el sentido de la produccién cinematogréafica, en
formatos que precisan de los productores un mayor conocimiento acerca de las maneras de
comunicarse por parte de la comunidad sorda. La dificultad radica en que la lengua de
sefias es diferente en las distintas ciudades del Ecuador o, a su vez, no todas las personas
sordas entienden el lenguaje escrito. A la luz de esta problematica, se torna complejo pensar

en formatos audiovisuales con adaptaciones accesibles.

Las personas sordas afirman que tienen muy poco acceso a la educacion, porque todo esta
escrito en espafiol y ellas no hablan el espafiol, su lengua materna esel lenguaje de sefias. Si
nosotros les damos algo escrito, ellas no necesariamente van a entender, porque eso es
como si estuviera escrito en ruso para nosotros. Por lo tanto, van a mirar las letras pero esas
palabras no van a tener sentido. En este contexto, no tienen acceso a verdaderos textos, no
saben de la historia, no saben de la geografia; viven muchisimo en el presente y no tienen
referencias del pasado. No hay documento alguno que a ellos les ayude a saber que paso en
la historia, qué sucedi6 en este pais hace diez afios, cdmo fueron las guerras. [...] Ahora
bien, dentro de la comunidad sorda hay dos tendencias: los sordos oralizados a quienes les
ensefiaron esparioly los sordos para quienes su lengua materna es el lenguaje de sefias (y no
necesariamente saben espafiol o la lengua de origen que se habla en el pais en donde
nacieron). Es asi que la realidad de la comunidad sorda se complica ain mas, porque casi no
hay material en lengua de sefias, el curriculo escolar no estd en lengua de sefias; por lo

tanto, ¢qué estudian los chicos en el Instituto Nacional de Audicién y Lenguaje? Estudian

32 M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
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contenidos muy bésicos, y tienen el agravante de que varios de los profesores del Instituto
ni siquiera dominan bien el lenguaje de sefias. El otro problema es que recién en el 2012 se

elabor6 el primer diccionario de lenguaje de sefias del Ecuador, que sirvi6 para unificar las

sefias a nivel nacional

La diversificacion del lenguaje, cuantas veces defendida por la filosofia intercultural
—cuya tendencia es oponerse a la creacion de codigos universales, y mas bien plantea la
creacion de codigos particulares que permitan a cada comunidad o cultura mantener su
lenguaje propio—,se torna muy polémica en la realidad de la comunidad sorda del Ecuador.
Porque si no existe una unificacion de la lengua de sefias, al menos a nivel nacional,¢sobre
qué base se podria pensar en la creacion de material educativo y cultural? No obstante, la
difusion del primer diccionario de lengua de sefias del Ecuador es un avance primordial,
para que las formas de comunicarse de las personas sordas se visibilice y permita a los
oyentes asirse de estos codigos para una mejor comunicacion con este colectivo. Porque,
efectivamente, se puede notar cierto rechazo de muchas personas oyentes que no saben
como acercarse a una persona con discapacidad auditivadebido a la dificultad que significa
el desconocimiento de la lengua de sefias. Otro problema que afrontan las personas sordas
es que las sefias se diversifican también a nivel internacional, lo que implica que esta
comunidad tenga serias dificultades para comunicarse en el caso de encuentros

internacionales.

La presencia de invitados internacionales en el festival puso en evidencia una situacion muy
loca: el britanico hablaba en lengua de sefias britanica, su intérprete pasaba esas sefias al
inglés, yo las traducia al espafiol, del espafiol un intérprete pasaba a lengua de sefias del

Ecuador. Asi, una pregunta tardaba mucho tiempoen llegar a su destinatario y, a

% M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
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veces,sucedia lo que ocurre con el teléfono dafiado: que la informacién en alguna de estas
instancias se distorsionaba. Una reunion que normalmente demoraria una hora, con ellos
nos tarddbamos tres, porque teniamos que comprobar si la informacion se estaba
entendiendo de ambos lados. Los intérpretes son muy buenos y entienden muy bien, pero a
veces trastabillan y frente a lo que el publico preguntaba los expositores respondian otra

cosa.**

Otro elemento para la reflexién es pensar desde qué mirada los intérpretes traducen
la informacion a las personas sordas, porque hay que entender que un intérprete es un
mediador de la informacién. En el transcurso de esa mediacion intervienen convicciones
morales, creencias religiosas, entre otras: “La mayoria de los intérpretes de lengua de sefias
en el Ecuador son religiosos, generalmente cristianos evangélicos, porque se dice que el
desarrollo de la lengua de sefias se debe al impulso de estas personas que han querido
trasmitir los conocimientos de la Biblia a la comunidad sorda. Por lo tanto existe la Biblia
en lengua de sefias, pero no la Constitucion, ni un libro de historia o cualquier otro
documento que les permita el acceso al conocimiento y a la informacion. Es asi que en
ciertas peliculas con escenas poco ortodoxas, los intérpretes se negaban a traducir, porque
les parecian didlogos muy ofensivos.” (M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de

2013)

La inexistencia de material educativo que permita a las personas con discapacidad
auditiva adquirir el conocimiento necesario para constituirse en sujetos con derechos, el
paradigma de una ciudadania libre y participativa se torna muy polémico: a mas de la

barrera dentro del campo educativo, la dificultad se extiende a otros escenarios de

% M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
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interaccion. Me refiero a la insuficiente presencia de la lengua de sefias en los medios de
comunicacion o, a su vez, a la escasa presencia de traductores proporcionados por el
Estado, en el contexto de la justicia ecuatoriana por ejemplo. Pese a que en el articulo 70 de
la Ley Orgénica de Discapacidades, el Estado se compromete a incorporar progresivamente
el servicio de traductores de lenguaje de sefias en todas las instituciones publicas. En este
contexto, para que una persona sorda se comunique precisa de una gran inversion.
Tomando en cuenta la realidad econémica del Ecuador, ese egreso se torna muy dificil de
ser financiado: “Los intérpretes tienen tarifas distintas, todo depende si la traduccién es
para una persona, para la federacion o para algin canal de television. Sin embargo, los
intérpretes cobran un promedio de 25 ddlares por hora. Imaginate que tan solo para una
reunion tendrias que pagar 50 dolares, o para averiguar por qué no te funciona el teléfono
tendrias que trasladarte con un intérprete”. (M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10

de 2013)

Ahora bien, una vez reflexionado acerca de las diferentes barreras comunicacionales
que la comunidad sorda debe afrontar, la pregunta seria de qué manera se pudo disefiar un

formato de peliculas accesibles para el disfrute de personas sordas:

En uno de los talleres que impartio el famoso cineasta sordo Louis Neethling, nos
ensefd a crear los subtitulos que van en la pantalla con distintos colores. Se procede
asi con la intencion de diferenciar los dialogos de los personajes que se escuchan
dentro de la pelicula. Por ejemplo, si se trata de la voz del personaje que esta
hablando, el subtitulo va de un color; si es la voz de un personaje que no esta
presente en la pantalla pero se la escucha, el subtitulo va en otro color; los subtitulos

de indicaciones de sonido también van en otro color y con otra tipografia. Adicional
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a esto se incorpor0 en el escenario de cada lado de la pantalla un intérprete, que
hace la funcion de un audio guia a través del lenguaje de sefias. Este intérprete
adopta el didlogo de dos o tres personajes mediante un pequefio giro de su cuerpo
hacia la derecha o hacia la izquierda, sefia que da entender al publico que termina y

comienza el di4logo de otro personaje.®

Para elaborar estas adaptaciones se requiere un equipo interdisciplinario que escriba
los subtitulos sefialando el tiempo exacto en que se producen los dialogos dentro de la
pelicula, otras personas del equipo se dedican a insertar esos subtitulos en la pantalla. Los
traductores también tienen que conocer y practicar los dialogos de las peliculas con unos
ocho dias de anticipacion, para no cambiar el sentido original de los didlogos.Por tanto, la
creacion de una plataforma accesible demanda tiempo y financiamiento, que en el caso del

Festival se ha podido solventar mediante autogestion:

Para que surja el proyecto, invité a trabajar a un amigo francés que hace programacién de
cine en festivales. Escribimos a un par de cineastas sordos de Inglaterra y de Estados
Unidos, quienes se ofrecieron a venir Unicamente exigiendo el financiamiento de los
pasajes. De esta forma y con ayuda de otras personas, el proyecto fue creciendo hasta
alcanzar diez dias de proyeccion de peliculas en Quito, Guayaquil y Cuenca. En Quito se
proyecto en tres lugares: en el Teatro México, en el Cine Ocho y Medio y en la Alianza
Francesa. En Guayaquil proyectamos en la Alianza Francesa y enMaac Cine, y en Cuenca
en la Casa de la Cultura. Trajimos diez invitados internacionales: directores de cine sordos,
actores sordos y directores oyentes que habian trabajado sobre la temética de la sordera. En
lo que corresponde al financiamiento, recurrimos a las embajadas en busca de apoyo

econémico. Mi madre que era directora de la Escuela de Linguistica de la Universidad

% M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
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Catolica, se movid bastante para que la Universidad proporcionara los pasajes de los dos
cineastas ingleses y para conseguir los auditorios en donde se desarrollaron tres dias de
conversatorios, sobre la lengua de sefias, la comunicacion y la linglistica. La Embajada de
Estados Unidos financid cinco pasajes y estadias para invitados norteamericanos.Movistar

nos dio un apoyo pequefio, con lo cual pagamos los sueldos a todas las personas que

trabajaron en el festival.*

Sin embargo, crear una plataforma accesible significa pensar en una accesibilidad
no solo desde el lugar de los oyentes hacia la comunidad sorda, sino desde el lugar de los
sordos hacia el publico oyente. En este sentido, un renovado paradigma de inclusién se
construiria en dos direcciones, que posibiliten la creacion de material audiovisual para
todos los publicos: “Muchas veces sucede que las personas con discapacidad auditiva,
cuando hacen audiovisuales, se olvidan por completo que tienen que poner una pista de
audio.Un audiovisual sin audio se vuelve tedioso. Entonces, hay que pensar mucho en qué
tipo de productos se esta generando, para quién se dirige y con qué intencion. Es por eso
que para el festival decidimos que las piezas de video que no tuvieran pistas de audio,
automaticamente quedarian descartadas, porque las personas oyentes necesitan algo de

audio para poder acercarse a los sordos.”®’

Por otra parte, es importante reflexionar sobre las tematicas que se estan generando.
Es oportuno cuestionarse hasta cudndo o cudnto méas se debe seguir hablando de la
discapacidad. ¢Se pueden generar materiales sobre la sordera?, qué implica ser sordo, como
es criarse en familias con padres sordos.También esta el otro lado, que es hacer lo mismo

sin poner tanto hincapié en esa tematica. Por citar un ejemplo, se podria pensar en la

% M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
3" M. Ortega, entrevista personal, Septiembre 10 de 2013.
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presencia de un personaje sordo en una ficcion, y esa condicién va a generar una lectura
distinta sin recurrir a esa mirada que se dedica a explorar o visibilizar dicha realidad. Mas
bien, la generacion de un audiovisual que amplie el escenario de participacion de las
personas sordas, originaria que la realidad de la comunidad sorda no sea percibida como
lejana o distinta; al contrario, esa realidad podria ser entendida como parte de lo cotidiano.
Propuestas como las del Festival podrian generar desde el cine procesos mas profundos de
aceptacion y de accesibilidad que, en palabras de Boaventura de Sousa Santos, pudieran

138

reconocer la creacion de un saber desde un “pensamiento de frontera” capaz de otorgar al

discurso de la discapacidad nuevos matices.

A la luz de esta reflexion, apelo a una accesibilidad no tnicamente desde la posicion
de las personas con discapacidad, sino a la necesidad de preguntarnos qué formasde
encuentros generamos en los diferentes publicos, qué tipo de mirada se construye con
relacion a las discapacidades. En el caso del Festival, lo que se intenta construir es una
mirada de cultura sorda mas no de discapacidad auditiva. Este giro epistémico significa el
destierro de una mirada lastimera con relacion a las personas sordas y el inicio de un nuevo
paradigma de interaccién.Este renovado imaginario permite entender que la condicion de
discapacidad significa una particularidad del ser humano, mas no define la esencia de la
persona. Por lo tanto, la presencia de una plataforma de audiovisuales accesibles genera una
critica a las formas de pensar y planificar las politicas estatales de inclusion,
especificamente en lo que se refiere a la educacién. En realidad, la verdadera discapacidad
de los sordos es no tener acceso a la educacién méas que ser sordos, porque el Estado no ha

desarrollado politicas de inclusion que incentiven la educacion de la comunidad sorda, no

*®Boaventura de Sosa Santos, “Epistemologias del Sur” en Utopia y Praxis Latinoamericana, No. 54,
Venezuela, Universidad de Zulia, 2011, p. 17-39.
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existen las condiciones necesarias para que los sordos accedan a materiales que les

permitan apropiarse de conocimientos basicos para un mejor ejercicio de su ciudadania.

Esto se produce porque,en palabras de la educadora Catalina Vélez, en el Ecuador y

quizé en toda Latinoamérica, prevalece el “paradigma de normalidad™:

una especie de
mapa perceptual, a través del cual se perciben las normas, las reglas y los canones que
establecen un ideal de persona. Este ideal es generalmente blanco mestizo, hispanohablante,
ilustrado, hombre, vidente, oyente, hablante sin ninguna discapacidad. A partir de este
imaginario, se plantea un modelo tacito en la educacion, sobre el que se construye toda la
propuesta educativa en el pais. Esta situacion origina un vacio conceptual para crear
proyectos que converjan en la inclusién de la diversidad en los centros educativos
regulares.En este contexto, el tema de la discapacidad se convierte en una fisura del
paradigma de normalidad, que decanta en un temor hacia lo desconocido y un rechazo por
parte de la sociedad. Un rechazo que se produce debidoal desconocimiento generalizado
acerca de la realidad de las personas en situacion de discapacidad. En esta légica se
construye una serie de creencias 0 mitos, que imaginan a la discapacidad como una
situacion que afecta o quizd puede contagiar a otros. En funcién de ello, en los centros
educativos regulares existe resistencia por parte de los padres de familia que no consienten

que sus hijos estudien en compafiia de personas con discapacidad, porque temen que sus

hijos puedan retroceder en su desarrollo.

Por otra parte, los maestros desconocen las formas diferenciadas de ensefianza. No
existe claridad acerca de qué se entiende cuando hablamos de inclusion educativa: pensar

formas de trabajo con estudiantes que poseen coeficientes intelectuales elevados,

**Catalina Vélez, entrevista personal, Noviembre 5 de 2013.
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procurarinstrumentos para diagnosticar déficits intelectuales leves, o inclusion educativa
puede aludir aluden al tema de interculturalidad o multiculturalismo. A fin de cuentas es
todo y nada al mismo tiempo. Por consiguiente, generar conocimientos que permitan a los
docentes obtener las herramientas basicas para una verdadera inclusién educativa es una

necesidad absolutamente sentida y para nada resuelta por el Estado.

Concomitante a esto, en el Ecuador todavia se mantiene una tendencia a relegar la
atencion en discapacidad al ambito privado. Asi, las personas con discapacidad, en primera
instancia, permanecen en la esfera doméstica. Cuando logran salir de esta esfera van a lo

que Catalina Vélez reconoce como “repositorios sociales™*

, que vendrian a ser los centros
de educacidn especial. La presencia de aquellos centros viene a significar la cara inversa de
lo que verdaderamente significa inclusion.Porque hablar de inclusion implica generar
relaciones paritarias de inter-aprendizaje en igualdad de condiciones. Los centros de
formacion académica no solo son el espacio destinado para la asimilacion de conocimientos
teodricos, puesto que la dindmica de las instituciones educativas posibilita procesos de
socializacion, en donde la presencia de la diversidad genera otras formas de percibir las
discapacidades. Por lo tanto, impulsar la presencia de los centros de educacion especial
como una solucion para la inclusién de la diversidad es perverso, porque se asignan
espacios determinados para la participacion de personas en situacién de discapacidad, mas
no se amplia la participacion de la diversidad en todos los espacios de interaccion
social.Ahora bien, pese a que el espiritu de mi investigacion no es discutir acerca de la

problematica de la educacion inclusiva en el Ecuador, la presencia de propuestas como el

Festival Cine Sordo elabora un Ilamado de atencién muy fuerte a las formas de plantear y

“°C. Vélez, entrevista personal, Noviembre 5 de 2013.
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gestionar las politicas estatales de nuestro pais. Por lo tanto, insistir en la produccién de
expresiones culturales que resalten otras narrativas es una forma distinta de entender la

diversidad.

2.3  Documental Apaguen las luces: La Pupila Colectivo

El Colectivo La Pupila es una organizacion independiente formada en el 2007, por
iniciativa de tres estudiantes de la carrera de Comunicacion Social de la Universidad
Politécnica Salesiana. Se dedica a la realizacion de documentales y de propuestas
audiovisuales con un relevante contenido social. Su principal carta de presentacion es
documental Apaguen las luces, cuya tematica central busca mostrar el dia a dia de seis
personas no videntes que residen en la ciudad de Quito y estudian en la Universidad
Politécnica Salesiana. EI mencionado documental se present6 en la Sala de Cine Alfredo
Pareja Diezcanseco de la Casa de la Cultura Ecuatoriana,entre el 20 al 23 de septiembre del
2012. Posteriormente se proyecto en Cine Flacso, en noviembre del mismo afio, con una
presencia considerable de publico que tuvo la oportunidad de cuestionarse sobre la realidad

de las personas no videntes del Ecuador.

El colectivo naci6 con el objetivo de presentarse como una productora para filmar
matrimonios y, a la vez,me permitiera realizar trabajos que a mi me gustaban, como
cortometrajes, entre otras cosas. A esta iniciativa se juntd Andrea Reynoso y Lenin Miranda
con quienes nos propusimos filmar algo relacionado con las personas no videntes. Con este
proposito nos dirigimos a investigar en la Asociacion de Ciegos Milton Vedado, y nos
encontramos con la realidad de que casi todos los integrantes de esa asociacion eran

musicos, pertenecian a una orgquesta y minimamente sobrevivian de esos ingresos. Entonces
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con ese material realizamos un primer documental que a la larga no nos gustd, porque
presentaba una tematica muy lastimera. Sin embargo, ese primer acercamiento nos dio las

luces para crear otro proyecto desde una mirada distinta.**

Las diferentes formas de acercamiento de la sociedad hacia las personas no videntes
van en tres direcciones. La primera,mira a este colectivo humano como si se tratara de una
realidad lejana, desconocida, que inspira indiferencia social. Otra forma de acercarse a las
personas no videntes es desde la mirada del investigador social que desde lo tedrico resalta
la problematica, pero no establece ningiin compromiso con esta poblacién. Mientras que la
tercera forma de acercamiento se da a partir de los trabajos que recogen las voces de esta
poblacion, para generar narrativas que afirmen o interpelen los imaginarios sociales

existentes.

En este marco surge la propuesta del documental Apaguen las luces, pensando en
una narrativa que apele a la sensibilidad, cuestione los imaginarios existentes con relacion a
la discapacidad y construya una concientizacion sobre esta realidad. Asi pues, Padl
Narvéez,a partir de una modalidad de Investigacion Accidn Participacion, decide sumirse
por el lapso de 27 horas en una condicion de invidencia, para experimentar por mas de un
dia las dificultades que una persona ciega afronta: “Yo lei sobre el investigador aleman
GunterWallraffque realizd periodismo como de guerrilla con el fin de averiguar sobre los
efectos secundarios de las medicinas de las grandes farmaceuticas de su pais. Y como
estrategia de investigacion se hizo pasar como turco, porque muchos de ellos por su
condicion de migrantes no son legales en aquel pais, y para obtener algun ingreso se

ofrecen como sujetos de experimentacion de estas empresas. Esto le permitio elaborar una

* Padl Narvéez, entrevista personal, Octubre 15 de2013.
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cronica y escribir un libro. A mi me parecié que esa era la opcion a seguir para filmar el

documental”.*?

En este contexto, Padl decide realizar todas las actividades universitarias en
condicion de invidencia. Asiste a la universidad, almuerza con un amigo, se traslada por las
calles de la ciudad y regresa a su casa. A partir de su experiencia comienza a cuestionarse
sobre coOmo seria una existencia sin contar con el sentido de la vision. Ademas, genera un
dialogo cercano con los estudiantes invidentes de la Universidad, que le permitié pensar en
un documental de mucha sensibilidad y reflexion. Esta curiosa forma de investigar le
permite acercarse a la realidad de los no videntes desde una perspectiva muy empatica. Al
mismo tiempo,logra construir confianza por el hecho de acercarse a los estudiantes no
videntes como compafiero de universidad, mas no desde la posicion del investigador social
que en algunos casos mira a las personas como objetos de investigacion. Es importante

resaltar que yo formé parte de los estudiantes que aparecen en el documental.

De esta manera, a finales del 2008 surge el primer corte de hora y media de
duracion y de caracteristica monotona. Es decir, mientras se escuchaban las entrevistas, al
mismo tiempo se proyectaba la imagen de Padl en su trayecto por la ciudad. Pero surgio la
necesidad de disefiar el documental con un sonido que permitiera entender las imagenes sin
recurrir al formato de audio descripcion:*® “Yo escribi a un foro de ochocientas personas,
aproximadamente, que conforman una red de profesionales entre sonidistas, fotografos y
editores de video, denominado Filme Ecuador. Les solicité ayuda financiera para concluir

con el proyecto. Me respondi6 un editor diciéndome que él no tenia dinero pero que me

2P Narvéez, entrevista personal, Octubre 15 de2013.
* El audio descripcion es un formato accesible para las personas no videntes, que consiste en la incorporacion
de una voz en off que describe las escenas visuales de las peliculas.
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podia ayudar con una asesoria en edicion. Entonces, me dirigi a su casa ubicada en la
Gonzélez Suarez, él vio el documental y me dijo: tienes algunos problemas pero si quieres

ven mafiana. Paraddjicamente le sigo visitando hasta ahora”.*!

Asi es como para el 2009 se vincula Nelson Ramirez en la edicion de video, Abel
Jaramillo en fotografia, Juan Carlos Gonzélez en la composicién musical y Juan José
Luzuriaga en la edicion de sonido. Una vez conformado el multidisciplinario equipo, luego
de meses de trabajo, aparece un segundo corte de la pelicula que es proyectado a
profesionales del cine y a personas no videntes para verificar si la pelicula se entendia con
las adaptaciones de sonido que hasta aquel entonces se tenia. Surgieron algunas
observaciones; sin embargo, al publico le gustd la propuesta. Entonces, para el 2010 se
filmaron otras secuencias destinadas a reforzar la historia original, como la de Maria
IsabelBetancourth de Carrera explicando el uso del lector de pantalla Jaws y mi trayecto
desde la casa de mi hermano ubicada en San Bartolo hasta llegar a mi trabajo situado a las
afueras de Tumbaco. Adicional a esto, se grabé la voz en off del narrador y se regrabaron
algunos dialogos que no se entendian en el corte inicial. Pero la incdgnita surgid porque no
se sabia cual seria el final de la historia, por lo que se grabé la escena del cubismo en la que
dibujo imagenes que intentaban responder a la descripcion que yo escuchaba acerca del
estilo en cuestion. Esta iniciativa permitié una renovadora forma de adentrarnos en el
mundo de la pintura desde la oralidad, que posibilitdé entender el arte desde otros escenarios

de enunciacion.

Por otra parte, una de las constantes problematicas que afrontan los gestores o

productores culturales es el tema del financiamiento. Pese a la incesante busqueda en

* P. Narvéez, entrevista personal, Octubre 15 de2013.
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instituciones publicas como en instancias privadas, esos espacios no se interesaron por la
propuesta, a tal punto que Paul se endeudd para iniciar la edicion de sonido que costo 4000
dolares: “Yo entré en desesperacion porque parecia que no iba a conseguir el dinero. En la
Vicepresidencia me dirigian de oficina en oficina y nunca me dieron un resultado favorable.
Hasta que tanto insistir en la Salesiana, el padre Luciano Bellini, quien hasta entonces era el
rector de la Universidad, autoriz6 el desembolso de 6000 ddlares para el proyecto. A méas
de esa cantidad, la Federacion de Estudiantes de la UPS me ayudo6 con 1000 dolares, que en
total sumaron 7000 ddlaresutilizados para financiar el documental. No te imaginas el
balsamo que significo este dinero, porque sin este fondo hubiese sido muy dificil concluir
con el proyecto”.** Concomitante a esto,en la conclusién del Gltimo corte tardamos cinco
afios. Ahora bien, el documental desarrolla siete momentos que muestran el dia a dia de
estudiantes invidentes en su proceso de formacion tanto académica como de auto
realizacion personal, que no se aleja de la realidad de cualquier otro estudiante sin
discapacidad. Sin embargo, la dificultad sensorial que implica la no videncia supone un
doble esfuerzo para desarrollarse a la par de las otras personas. Estos siete momentos son:
la movilizacion, los suefios y utopias, la problematica dentro de la universidad, la critica

social, el tema del amor, el arte y el deporte.

En lo que concierne a la movilizacion, el documental resalta esas multiples formas
de desplazamiento que interpelan los usos y sentidos de lo que Michel De Certeaudefine
como “ciudad concepto”:aquella que se impone desde la mirada del poder, en donde las

formas plurales y cotidianas de habitar una ciudad son interpeladas o invisibilizadas desde

*® P, Narvéez, entrevista personal, Octubre 15 de2013.
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el orden hegeménico y administrativo.*°Lamaterialidad de la “ciudad concepto” se torna
muy violenta para la circulacion de las personas en situacion de discapacidad visual. Se
trata de una situacion agravada desde el imaginario de la inseguridad que, tal como lo
concibeZygmuntBauman, ha debilitado el ejercicio de ciudadania: cada vez resulta méas
dificil la posibilidad de interactuar entre desconocidos en el escenario del espacio publico.
El miedo con respecto a todo lo desconocido es uno de los elementos constitutivos en las
formas contemporéneas de pensar y habitar la ciudad.*’ Todo ello se agrava adn més con la
existencia, en las aceras, de bordillos, cadenas, arboles, hidrantes, tensores de luz, entre
otros elementos, que dificulta el acceso y movilizacion de las personas no videntes.
Aquellas barreras arquitectonicas, que obstaculizan el libre transito de personas no videntes
dentro de la ciudad, exigen otras formas de orientacion enella: los bordillos, las texturas de
las aceras, las inclinaciones y curvas de las calles, los sonidos de las plazas, los olores de
los mercados, comedores, farmacias, las voces de los vendedores, el sonido particular del
trole o de laEcovia. En fin, ese conjunto de estimulaciones no visualesse convierte en

puntos de referencia para transitar la ciudad.

En tal sentido, es fundamental escuchar cbmo se marca una trayectoria mediante el
sonido particular del baston. En el transcurso de estas trayectorias existe la costumbre de un
determinado grupo de no videntes en realizar un cierto silbido, para que otro caminante si
pertenece a ese grupo se acerque y con ello se produzca el encuentro. Este ritual era mas
practicado antes del auge de los teléfonos celulares, sin embargo en la actualidad todavia se

puede escuchar esa practica urbana. Esta forma de comunicacion,sin duda, compensa la

*®\/er: Michael de Certeau, “Andares de la ciudad”, en La invencién de lo cotidiano I. Artes de hacer, México,
Universidad Iberoamericana, 1996, p. 103-122.

*"\Ver: ZygmuntBauman, “Espacio/tiempo”, en Modernidad liquida, Buenos Aires, Fondo de Cultura
Economica, 2005, p. 99-140.
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falta de estimulacion visual que el resto de practicantes videntes utiliza para caminar en la
ciudad.Adicional a esto, ser no vidente implica afrontar barreras sociales, como las de
comer en un restaurante, pelear para que ciertos docentes comprendan la situacion y
adapten su pedagogia a otro tipo de requerimientos particulares, establecer lazos de amistad
con los compafieros, generar una relacion afectiva. Todo esto se convierte en un verdadero
reto, porque histéricamente se ha construido una mirada de la discapacidad en términos de
incapacidad. Por lo tanto, a diario una persona no vidente estd obligada a demostrar

permanentemente su capacidad ante la sociedad.

El documental destaca también los suefios, utopias, frustraciones, que permiten al
publico entender la invidencia desde una condicion humana y de cercania, que rompe con
esa mirada que cataloga la invidencia como una realidad lejana, ajena y desconocida: “Toda
una noche lloré, lloré por la situacion compleja en que me encontraba, pero cuando asisti al
Centro de Formacion y Capacitacion Laboral para Ciegos (CEFOCLAC), viendo las
experiencias de compafieros que de la noche a la mafiana perdieron su vision luego de tener
su vida realizada, y que a pesar de esa situacion ellos trataban de superar esa realidad. Esto
me dio fortaleza, comprendi que la invidencia es una nueva forma de vida que debo

adoptar, un nuevo estilo que debo emprender y solo queda ponerle ganas para sobresalir”.*®

Asi pues, partiendo de la experiencia relatada por Mauricio, me atrevo a pensar que
un centro destinado a la formacién y capacitacién laboral, como lo es CEFOCLAC, se ha
convertido en una comunidad terapéutica y de aprendizaje: permite entender a las personas
no videntes que no estan solas, y en la mirada del otro se descubren que tienen diferentes

habilidades, comienzan a exigir el cumplimiento de derechos y obligaciones como

“8 palabras de Mauricio Suarez, tomadas del documental.
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cualquier ciudadano; es decir, comienzan a ejercer presencia a nivel social. En cuanto a los
suefios y utopias de las personas no videntes, generalmente se vinculan con un deseo de
libertad, de moverse sin tener que enfrentarse con obstaculos, de sentir adrenalina a través
de un desplazamiento a gran velocidad, puesto que, producto de la invidencia, se vuelven
experiencias casi inalcanzables: “Algo loco que me he imaginado es conducir en la noche
un auto, acelerarlo sin tener nada en donde chocarme”.*® “Me gustaria manejar una moto,
no pensar en nada simplemente manejar, hacer piruetas en el aire sin ninguna

preocupacion”.>

Por otra parte, el documental posiciona narrativas que generan severas criticas a las
estructuras estatales. Posesiona otras narrativas en el campo del cine, que se convierten en
un material de aprendizaje para la mayor parte de la sociedad que desconoce la realidad de
estas personas: “No existe el discapacitado, porque con esa palabra lo que te quieren decir
es que eres incapaz. Critico ese titulo grandote que han puesto: Concejo Nacional de
Discapacidad. Me parece una ridiculez”.®* Ademas, el documental invita a generar
cambios en las vetustas formas de ensefianza, remarca y con mucha fuerza la
discriminacion que, en ciertos centros educativos, hasta principios del siglo XXI todavia era
una practica cotidiana: “Cuando cursaba el tercer curso, una profesora le dijo a mi papa:
sabe que la presencia de su hijo aqui en el colegio es ilegal, tiene que retirarle, porque una
persona ciega es ilegal que estudie en un colegio de personas regulares. En ese momento
para mi se acab6 el mundo, pero me sirvio para levantarme y demostrarles que en ningun

momento es ilegal que una persona ciega se vincule con las personas entre comillas

“9 palabras de Christian Castafieda, tomadas del documental.
% palabras de Darwin Flores, tomadas del documental.
%! palabras de Lenin Carrera, tomadas de documental.
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regulares. Mas bien lo ilegal es que te segreguen™.®” “La cuestion es que muchos profesores
no saben ensefiar, y no solo para las personas invidentes sino para todos los estudiantes en
general. Se agrava mas cuando en sus clases hay una persona invidente, porque le
subestima, le hace a un lado o no le toma en cuenta. Por lo tanto hay que ensefiarles a

ensefiar”.>

La estructuracion de las mallas curriculares de las diferentes universidades que
forman maestros en el Ecuador siguen modelos estandarizados, que no toman en cuenta las
necesidades o requerimientos diversos de los estudiantes en situacion de discapacidad.Con
esto no quiero decir que las universidades deben disefiar carreras netamente para personas
con discapacidad, mas bien a lo que voy es que dentro de las mallas curriculares existentes
se tienen que buscar alternativas que compensen la dificultad sensorial que, en este caso, es
la invidencia. Al respecto, estoy pensando en reforzar la capacidad verbal que compense la
dificultad de proyeccion espacial que la invidencia supone: “La asignatura de fotografia se
pudo solucionar gracias a la consideracion que tuvo el profesor hacia la dificultad, pero
recuerdo que en el area de video el profesor se cerr6 ante todo. No quiso escuchar ninguna

solucién y eso fue lo que me ocasion6 una Glcera en el semestre”.>*

Ante la falta de conocimiento suficiente para ofrecer una metodologia adaptada para
personas con discapacidad, una de las salidas ha sido que en conjunto con los docentes, con
apoyo de los departamentos de bienestar estudiantil de las universidades, se procuren
alternativas para responder a las exigencias académicas que por razon de la discapacidad no

pueden ser realizadas de la misma manera. Por situar un ejemplo, en el caso de mi

%2palabras de Mauricio Suérez, tomadas del documental.
%3 palabras de Lenin Carrera, tomadas del documental.
**Palabras de Mauricio Suarez, tomadas del documental.
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formacion de pregrado que es en Psicologia Social y Comunitaria, la aplicacion de los test
proyectivos en los que necesariamente se tiene que mirar para determinar los rasgos de
personalidad de un paciente, acordamos con el docente que mi forma de calificar seria a
través de una observacion mediada. Esta forma de trabajo exigia que un compafiero o
compariiera me describiera los rasgos del test, para poder, mediante el previo conocimiento
de los parametros de calificacion, interpretar los rasgos de personalidad que me arrojaba el
mencionado test. Si bien es cierto la interpretacion de ese test no seria hecha de forma
directa, me permitid tener conocimiento de las distintas formas de calificacion del

mencionado material de diagndstico.

Finalmente, en lo que corresponde al tema de la educacion, se ha podido notar que
las tres experiencias de produccion cultural posibilitanpensar nuevos alcances en el sistema
educativo nacional. Las tres experiencias analizadas proponen la creacion de otras
pedagogias que potencialicen las capacidades individuales de cada estudiante, apelan a una
educacion con alta sensibilidad y comprension. Me atrevo a pensar que en el didlogo con
estas tres expresiones culturales, se visualizan de alguna manera los lineamientos basicos

para pensar y disefiar una politica educativa incluyente.

Por otra parte, Apaguen las Ilucesrecoge impresiones, sentimientos,
anécdotas,relacionadas con el amor. Son historias y testimonios que rompen con ese
imaginario idealizado que mira a las personas con discapacidad como seres inocentes,
incapaces de interactuar afectivamente con otras personas, o simplemente que en esa
condicién no podrian conseguir pareja: “A la novia con la que duré cuatro meses, le decia
qué lindos son tus ojos azules, cuando en realidad yo unicamente distingo las siluetas de las

personas, mas no puedo saber detalles tan pequefios como el color de ojos. La otra novia
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que tuve fue por apuesta. Con mis compafieros apostamos en una partida de cuarenta, quién
entraria con la sefiorita que por cierto era un poco fea. Y bueno, ese dia la suerte no estaba
de mi lado y perdi en la apuesta. Entré con la chica en contra de mi voluntad y al segundo
dia ella se enter6 que fue por una apuesta. Inmediatamente me propind par de chirlazos y se
fue”. > Adicional a esto, el documental reflexiona acerca de las barreras sociales que
obstaculizan el establecimiento de relaciones afectivas con personas invidentes, ya sea por
el temor a vincularse con la diferencia, o a causa de los prejuicios sociales que
histéricamente no permiten imaginar a las personas con discapacidad como personas
capaces de mantener una relacion afectiva o para responsabilizarse de una familia. Aldn
persiste el imaginario paternalista desde donde se determina a las personas en situacion de
discapacidad como individuos Unicamente capaces de recibir, mas no de ofrecer. En

consiguiente, la discriminacion se manifiesta también en el escenario de lo afectivo.

Ahora bien, el cuestionamiento se situaria en preguntarme qué se ha logrado con la
creacion de este documental, qué compromisos ha generado en el publico que mird la
propuesta. ¢Serd que trabajos pensados desde la produccion audiovisual pueden generar
cambios a nivel de imaginarios sociales? Desde mi propia experiencia como parte del
documental y luego en calidad de espectador, asevero que la propuesta del mencionado
audiovisualprovocé en el publico otras formas de entender y de comprometerse con la
realidad de las personas invidentes. Recuerdo a mis compafieros del posgrado en la
Universidad Andina que, en un principio, se mostraban un tanto lejanos o esquivos con mi
situacion, pero al mirar el documental los temores y desconfianzas se esfumaron y mas bien

se form6 un espacio de entera confianza y amistad sincera.Por lo tanto, este tipo de

% palabras de Darwin Flores, tomadas del documental.

64



propuestas generan nuevos significados para comprender el ambito de las discapacidades,
mas no es el camino suficiente para generar cambios sustanciales que repercutan en una
verdadera transformacién a nivel estructural en las condiciones de las personas con
discapacidad. Hay que comprender que el problema de las discapacidades se vincula
directamente con el tema de la pobreza, de la inaccesibilidad fisica y la inaccesibilidad a la
informacion. Hay que pensar también que quienes se interesan por estas tematicas, tal es el
caso del cine independiente, tienen un impacto muy limitado a nivel nacional. En el caso
del documental, Unicamente ha podido proyectarse en la Casa de la Cultura y en Cine
Flacso, en Quito. Recuerdo que en la presentacion del documental, quienes llenaron la sala
fueron: personas con discapacidad, gente que gusta del cine alternativo, personas que de
alguna forma estan vinculadas con el ambito de las discapacidades y alguno que otro
espectador interesado en la tematica. En este contexto, los cinco afios de trabajo que se
tardd en la produccién del mencionado documental generaron una repercusion muy
pequeria a nivel de la sociedad. Sin embargo, insistir en trabajos que recojan las narrativas
de la diversidad es uno de los caminos para construir esa sociedad otra, cuantas veces

apelada por la filosofia intercultural.

Finalmente, luego de realizar este recorrido por tres expresiones culturales
generadas desde el &mbito de las discapacidades, afirmaré que la cultura, en su incesante
produccion simbolica de sentidos y significaciones, se convierte en el espacio propicio para
producir otras miradas con relacion a la discapacidad. En tal sentido, el “Festival Cine
Sordo”, la obra de teatro Suerios y el documental Apaguen las luces, dan cuenta de la real
dimensidon de un pais que histéricamente no ha pensado en crear las condiciones necesarias

para que personas con discapacidad se desarrollen individual y socialmente. Las tres
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propuestas Ilaman la atencion a las distintas instituciones estatales, especialmente al
Municipio Metropolitano de Quito, al Ministerio de Educacion y al Ministerio de Cultura.
Se trata de propiciar, al interior de dichas instituciones, el planteamiento de politicasque
contemplen el &mbito de las discapacidades desde una necesidad de crear accesibilidad en
todos sus niveles de accion. Las tres obras muestran el potencial creativo de las personas
con discapacidad, interpelan los paradigmas tradicionales que no imaginan a estas personas
como generadoras de cultura, afianzan el sentido de agenciamiento cultural que posesiona
otras narrativas en el campo de las expresiones culturales, trastocan el sentido clasico de la
diversidad entendida Unicamente desde el posicionamiento de lo étnico o del género, e
incorporan el tema de la discapacidad como elemento fundante para una reflexion teérica

acorde a nuestra heterogénea realidad.
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CAPITULO 11l

Hacia una nueva politica de gestién cultural

3.1  Politicas estatales y creatividades culturales:

Para hablar de politicas estatales culturales en el Ecuador, me parece oportuno centrar la
discusion en torno a los distintos acercamientos teéricos que se han generado con relacion a
la cultura. Resaltaré, a manera de recuento historico, las miradas desde donde se han
construido las politicas culturales en América Latina y, con mayor acento, en nuestro pais.
Reflexionaré acerca de las maneras en que el Estado se compromete con la produccion
cultural que emerge desde narrativas diversas. Por Gltimo, quiero proponer lineamientos
que permitan pensar en una politica cultural que impulse las capacidades creativas de

personas en situacion de discapacidad.

A partir de los afios noventa, cuando la tendencia a un proceso de globalizacion es
ineludible para los paises latinoamericanos, se posesiona una nueva forma de entender el
entramado cultural, que supera esa mirada patrimonialista 0 de conservacion de la memoria
historica, y mas bien se amplia la mirada hacia otras formas de practicas culturales. En ese
contexto, estoy pensando en el auge de las industrias culturales, el turismo cultural, el
patrimonio intangible, entre otros. Especialmente pienso en los denominados paises
desarrollados, tal es el caso de Estados Unidos y la Union Europea, generadores de una
diversificacion del producto cultural y una stper produccion de lo simbdlico, que afianza
imaginarios, formas de ser y de entender la realidad desde la mirada de los paises que méas

invierten en el auspicio de la produccion cultural.
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En esta légica, segin Néstor Garcia Canclini,”®las naciones latinoamericanas,ante la
necesidad de responder frente a los nuevos desafios de la globalizacion, replantean sus
politicas culturales e impulsan, aunque en menor escala, la produccién cultural nacional. Se
trata de un esfuerzo por mantener el sentido de identidades locales o regionales, y construir
un relato coman sobre la vida colectiva que articule las diferencias culturales y un proyecto
de desarrollo que evite la discriminacion. Es por eso que, en palabras de Victor Vich,* la
cultura adopta un papel primordial para cualquier proyecto de desarrollo nacional. Esto
significa que cultura y desarrollo se convierten en dos elementos inseparables, en las

formas de constituirse de los Estados Latinoamericanos.

Por otra parte, no hay que olvidar que en las ultimas cuatro décadas surge con gran
fuerza la presencia de los movimientos sociales especialmente las organizaciones
indigenas, que cuestionan en palabras de ArirumaKowii, con la estructura institucional
fundada en la idea de homogenizacion que invisibiliza la presencia de pueblos y de
organizaciones sociales; que bajo el amparo de una mirada de Estado Nacion unitario, niega
la participacion del indigena y el negro, fundamentan practicas racistas y excluyentes e
impiden pensar en la idea de Estado plurinacional. Mas la presion social de estas
organizaciones, exigen a los Estados el reconocimiento de sus formas culturales v,
consecuentemente, una diversificacion en las formas de entender la cultura. Estos cambios
originan una transformacion de la idea hegemonica de cultura nacional, para desembocar en
la idea de lo intercultural,promueve también en la sociedad en general un proceso de toma

de conciencia, de sensibilizacion a lo diverso y de visibilizacion de los grupos

% Néstor, Garcia Canclini, “Politicas culturales e integracién norteamericana: una perspectiva desde México”,
en Néstor Garcia Canclini, comp., Culturas en globalizacion. América Latina-Europa-Estados Unidos: libre
comercio e integracion, Caracas, Nueva Sociedad, 1996, p. 14 - 16.

>’ Victor, Vich, “Gestionar riesgos: agencia y maniobra en la politica cultural”,en Victor Vich y Guillermo
Cortés, edit., Politicas culturales: ensayos criticos, Lima, IEP, 2006, p. 45 -70.
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aparentemente minoritarios. En este marco, se produce una mayor participacion y
reconocimiento de las organizaciones y colectivos en el quehacer cultural. Sin embargo el
debate se mantiene, porque los nuevos desafios apuntan a entender la manera cémo el
Estado debe impulsar el desarrollo cultural de su poblacién, cédmo se construye una
sociedad en donde las diferentes culturas no actien en desmedro la una de la otra, los
principios desde donde imaginar el desarrollo cultural. Ante esa serie de cuestionamientos,
Vich sefiala que el renovado paradigma de cultura trabajaria en favor de alcanzar la
dignidad e igualdad de los pueblos, de reforzar las identidades locales nacionales y
regionales, y redoblaria los esfuerzos para que cultura y desarrollo sean sin6bnimo de
democratizacion cultural. Bajo el paraguas de este paradigma, se exige a los Estados que
replanteen sus constituciones nacionales, incrementen la inversion en produccion cultural, y
desplieguen esfuerzos para una mejor planificaciéon, administracion y financiamiento de las

actividades culturales.

Todo esto conlleva la necesidad de que la mayoria de los paises latinoamericanos
piense en la creacion de politicas e instituciones culturales, que procuren el desarrollo de
renovadas formas de creatividad cultural. Es asi que para el 20 de enero del 2007, el
Ecuador crea el Ministerio de Cultura, como la entidad rectora del dmbito cultural,
encargada de generar vinculos con los sectores sociales y con las instituciones encargadas
de promover la produccién cultural. Es un Ministerio que surge con el fin de fortalecer la
identidad nacional en un contexto intercultural, proteger e incentivar las capacidades
creativas diversas, estimular la produccion, difusion y disfrute de bienes y servicios
culturales,asi como salvaguardar la memoria histérica y patrimonial bajo el concepto de

descolonizacion del ser y del saber. Son principios basicos del modelo social y econémico
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que es el Buen Vivir. Cabe resaltar que para mayo del 2013, el Ministerio de Cultura se

convierte en Ministerio de Cultura y Patrimonio.>®

La creacidn de una instancia gubernamental, dedicada a la estimulacion de la cultura
desde la diversidad, redefine las formas tradicionales de impulsar la creacion cultural con la
creacion de nuevos espacios y circuitos culturales. En palabras de Manuel Antonio
Garretdn,se trata de ampliar el sentido del trabajo cultural en los ambitos identitarios,
patrimoniales, educativos, cientificos, tecnoldgicosy de las industrias culturales.Sin
embargo, pese al esfuerzo del Estado por crear un marco institucional que viabilice de
mejor manera la produccion cultural, todavia se puede constatar inconsistencias para
generar las condiciones necesarias que posibiliten un real impulso de todas las expresiones
culturales. Con esto,quiero sefialar que, dentro del marco legal, aln sigue vigente la ley de
cultura publicada el 19 de noviembre del 2004, que en la actualidad no tiene ninguna
relevancia en el quehacer institucional del Ministerio de Cultura. La creacion de una nueva
ley ajustada a las demandas de la realidad cultural ain permanece en debate en la Asamblea
Constituyente. Entonces,ante la inexistencia de un marco legal que responda a las
demandas de los diferentes agentes generadores de cultura, no se puede hablar de un Estado

verdaderamente comprometido con la generacion cultural.

Ahora bien, una vez expuestas las distintas formas en que se ha abordado la cultura,
es el momento de reflexionar si el Estado ecuatoriano, en su intento de promover las
expresiones culturales diversas, ¢impulsa expresiones generadas desde narrativas de
colectivos de personas con discapacidad? Es importante resaltar que, en lo correspondiente

al marco institucional, se han dado pasos significativos que repercuten en la

*8“Ministerio de Cultura”, Ecuador, 2013, en <http://www.ministeriodecultura.gob.ec>
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democratizacion de la cultura. De alguna manera, se procura una mayor participacion de la
sociedad bajo la modalidad de fondos concursables abiertos. Estos fondos invitan a
concursar en la basqueda de financiamiento para la realizacion de diversas expresiones
culturales. Sin embargo, esa I6gica de fondos concursables no ha sido tan favorable para las
expresiones culturales que provienen de narrativas de personas en situacion de
discapacidad. Una muestra de aquello es que el Ministerio de Cultura no financié ninguna
de las tres expresiones culturales anteriormente mencionadas. Esto obedece a que, hasta
mediados del 2013, todo lo referente a discapacidades se tramitd a través de la
Vicepresidencia de la Republica,por la razén que desde enero del 2007 hasta mayo del
2013, la direccion estuvo a cargo del Lcdo. Lenin Moreno, una persona que por su
condicidn fisica generd un trabajo verdaderamente comprometido con la realidad de las
discapacidades.De esta manera las propuestas culturales de personas con discapacidad
también fueron gestionadas por esa instancia gubernamental. Al respecto, puedo sefialar los
50.000 dolares destinados a la obra de teatro Sueiios de la Fundaciéon El Tridngulo, o la
formacion del coro de no videntes “Voces y Susurros —\Vosu” (2013), que en un principio
fue financiado por la Vicepresidencia y posteriormente pasé a cargo del Ministerio de
Cultura. Esto nos lleva a pensar que el trabajo en expresiones culturales que provenian de

personas con discapacidad no fue una prioridad del Ministerio de Cultura.

En ese contexto, los responsables del Festival Cine Sordo y del documental
Apaguen las luces buscaron formas de financiamiento en instancias privadas para crear sus
propuestas culturales.Dicho financiamiento Unicamente cubrié los gastos béasicos de los
productos culturales, mas todavia resulta impensable sobrevivir de la produccion de

expresiones culturales que resalten temas diversos como discapacidad, condiciones de

71



género,entre otros. Son tematicas que, por ser de un corte altamente critico del orden
establecido, no tienen el suficiente apoyo ni de lo publico ni de lo privado.A la luz de esta
problemética,Garret6n>® recomienda la creacién de un fondo nacional de iniciativas, que
estimule la participacion de diversos sectores sociales en la produccion de expresiones
culturales. Una propuesta importante en esta linea puede ser la generacion de un gran
centro de estudios de politicas culturales, para analizar y evaluar propuestas culturales en
razén de posesionar a la cultura en la formacién de imaginarios y en la formacion de otras

ciudadanias.

En tal sentido, la politica cultural, segun Vich, deberia “apuntar a la articulacién de
diversos actores que trabajan en diferentes escalas del espacio cultural; desde los grupos
locales hasta las empresas transnacionales, las instituciones financieras, los medios masivos
y las ONG”.®° Conjuntamente, la articulacion también deberfa apuntar a repensar los
formatos y los contenidos discursivos de las distintas expresiones culturales. Esto originaria
replantear el imaginario de cultura dominante, para posesionar expresiones culturales que
provienen de lo diverso: por ejemplo, aquellos que son propuestos por colectivos de

personas con discapacidad.

Estas iniciativas, si bien es cierto, ayudarian para el desarrollo del espacio cultural,
presiento que el real problema es el imaginario asistencialista bajo el cual todavia se estan
construyendo las politicas estatales con relacion a las discapacidades. En tal sentido, la

Mision Solidaria Manuela Espejo es el referente que nos da luces para entender como el

% Manuel Antonio, Garreton, “El espacio cultural latinoamericano revisitado”, en Linda Rubim Nadja
Miranda, comp.,Transversalidades da cultura, Salvador, UFBA, 2008, p. 45-58.

% Victor Vich, "Las politicas culturales en debate: lo intercultural, lo subalterno y la dimension
universalista.”, en Victor Vich, edit., El Estado estd de vuelta: desigualdad, diversidad y democracia, vol. 30,
Lima, Instituto de Estudios peruanos, 2005, p. 271.
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Estado desde la solidaridad, el corazdn, la buena voluntad, atiende a esta poblacién. Una
forma de trabajo queocasiona la vigencia de un paradigma que, segun la educadora Catalina
Vélez, es de “espiritu misionero”.®* Sin embargo,no se habla de un programa nacional de
redes que genere una redistribucion de recursos, un reposicionamiento de imaginarios y la
construccion de otras percepciones. Dicho imaginario impide que se piense a las personas
en situacion de discapacidad como sujetos generadores de cultura. Frente a esto, se explica
que la Ley de culturas no contemple ningun acépite, peor articulo, que comprometa al

Estado a incentivar las capacidades creativas de personas con discapacidad.

Sin embargo, la presencia de trabajos como el documental Apaguen las luces, el
Festival Cine Sordo, la obra de teatro Suerios, son expresiones culturales que apelan a otro
tipo de convivencias sociales, con el animo de poder devolvera las personas con
discapacidad un sentido de dignidad humana. Son proyectos que proponen un sentido de
justicia e igualdad social, que interpela el papel del Estado, trasciende el espacio cultural
para denunciar otras problematicas sociales como las barreras fisicas y estructurales desde
donde se han pensado las ciudades, la inaccesibilidad a la comunicacién e informacion, la

presencia de una educacion que no piensa en formas de ensefianza adaptada, entre otras.

En cuanto a la demanda de una educacion incluyente, sin pretender realizar un
analisis exhaustivo de esa problematica, me parece importante detenerme a realizar algunas
reflexiones en lo que corresponde a esta tematica. Retomando la politica “Ecuador Sin
Barreras” y la Mision Solidaria Manuela Espejo, que se dedicé a realizar un estudio bio-
psico-social de la situacion de las discapacidades a nivel nacional, sus ejes de accién no

contemplan el trabajo en el campo de la educacion. Este hecho origina un rezago de la

%1 Catalina Vélez, entrevista personal, Noviembre 5 de 2013.
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educacidn especial, puesto que no va a la par con el desarrollo de la educacién regular. Pese
a que el articulo 47, enciso séptimo, de la Constitucion vigente, y la ley Orgéanica de
discapacidades,son instancias que exigen al Estado el compromiso a desarrollar las
condiciones adecuadas para que los estudiantes con discapacidad puedan ingresar a los
centros educativos regulares en igualdad de condiciones. La idea seria posibilitar que ese
espacio efectiviceel derecho a tener una educacion formal de calidad y que sean atendidas
sus necesidades educativas especificas. De esta manera se potencializarian sus habilidades

y capacidades individuales.

Es asi que, al no existir una politica que promueva una verdadera educacion
incluyente, se origina un desconocimiento generalizado de las formas educativas
diferenciadas. Un desconocimiento que deriva en la formacién de estereotipos, de
fantasmas, y que producen una especie de estigmas socialesque a la larga ocasiona un
sentido de paternalismo, miedo e indiferencia social. En este punto, me asaltan algunos
cuestionamientos que me obligan a pensar:;Bajo qué parametro se esta pensando la
educacion inclusiva?, ¢Cuantos cursos de capacitacion y formacion hay para profesores en
ejercicio sobre el tema de inclusion educativa?, (Cémo alcanzariamos una politica
educativa incluyente? Dentro del programa “Si Profe”, promovido por el Ministerio de
Educacién, en el 2010 se plante6 una capacitacion que abordd el tema de inclusion
educativa desde el campo de la sensibilizacion. Sin embargo, Unicamente pensar en
sensibilizacion no resuelve la problematica, porque la sensibilizacion casi siempre decanta
en la buena voluntad. Entonces todo lo referente al trabajo con discapacidades termina
gobernado por el corazon, la solidaridad, la buena voluntad. Esto origina que no se genere

un trabajo serio, comprometido, que permita pensar la educacion inclusiva como un espacio
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de formacidn, de construccion, de reflexion, de investigacion, de gestion de conocimientos.
En suma, que resuelva, de una vez por todas, la problemética de una educacion no pensada

en las necesidades de la diversidad.

Ademas, una educacion inclusiva no solo implica el trabajo dentro de lo
pedagdgico, sino que esta llamada a reestructurar el sentido mismo de la educacion para la
diversidad. En palabras de Angeles Parrilla,%? una educacion incluyente debe desprenderse
de esa idea fragmentada que se reduce a dar cabida a un determinado grupo de estudiantes.
Es importante pensar cdmo generar las condiciones para que en un mismo espacio se
satisfagan las necesidades de la diversidad. Esta lectura permite asumir la nocién de
inclusion o exclusion, en términos de participacion mas que en presencia social. Es decir, la
educacion no solo debe defender el derecho de estar o pertenecer a un grupo,sino que debe
procurar la participacién activa como ciudadanos y como sujetos politicos de una sociedad.
A la luz de esta reflexion, me parece que el paradigma de justicia social se construird
cuando el Estado comience a plantear politicas que procuren la equiparacion de
oportunidades de los grupos diversos. Unas politicas que posibiliten un real desarrollo de
estas poblaciones no solo en lo que corresponde al campo educativo, sino que trasciendan

al ambito laboral, econémico social y cultural.

Finalmente, quiero insistir en la creacion de expresiones culturales que provengan
de narrativas de colectivos en situacion de discapacidad. Estos proyectos devienen en real
alternativa para transformar los imaginarios de la discapacidad desde otros escenarios de
construccion simbdlica. Porque la ventaja del trabajo en cultura es que se transforma el

sentido de la deficiencia fisica, sensorial o intelectual, para mostrar en escena las

%2 Angeles Parrilla Latas, “Acerca del origen y sentido de la Educacion inclusiva”, en Revista de Educacion,
No0.327, Madrid, 2002, p. 11-29.
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potencialidades creativas de las personas en situacion de discapacidad. La cultura es una
especie de termémetro, a través del cual se puede constatar las problematicas sociales y
estructurales de un pais. A la par, presenta las posibles soluciones o, al menos, proyecta
lineamientos de trabajo que a la postre serviran para generar politicas en pos de construir un

pais verdaderamente incluyente.
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CONCLUSION

Una vez concluido el desarrollo de los tres capitulos de la presente investigacion,
valerelevar la importancia de la cultura como espacio de construccion e interaccion
simbolica.Las expresiones culturales posibilitan la formacion, transformacion vy
afianzamiento de imaginarios socialesque determinen los imaginarios que se construyen en

relacion a los grupos de atencion prioritaria: entre ellos, el colectivo de las discapacidades.

En ese marco,y después del estudio realizado, constato que las politicas estatales
ecuatorianas, destinadas a mejorar las condiciones de vida de las personas en situacion de
discapacidad, aun se caracterizan por una tendencia asistencialista. En tal virtud, se explica
la presencia de la Misién Solidaria Manuela Espejo, destinada a elaborar un estudio bio-
psico-social de la realidad de las discapacidades en el Ecuador. Asi pues, el mencionado
estudio sirvid para cubrir las ayudas técnicas encaminadas a mejorar el desplazamiento y
comunicacion de las personas con discapacidad. Ademas, establecio un estudio genético de
las posibles causas generadoras de discapacidad, establecid un bono especial para las
personas con déficit intelectual severo, entre otras acciones. Que en un pais que
histéricamente no se preocupd por mejorar las condiciones de vida de sus ciudadanos en
situacion de discapacidad, aquellas medidas de atencion basica fueron totalmente
justificadas. Sin embargo, la Mision no contempla en su plan de accion el trabajo en lo
concerniente a la educacion y a la cultura, ejes verdaderamente fundamentales para que las
personas en situacion de discapacidad puedan constituirse en ciudadanos en pleno ejercicio
de sus derechos. Es asi que, las tres expresiones culturales estudiadas -el documental
Apaguen las luces, el Festival Cine Sordo y la obra de teatro Suesios~ denuncian e

interpelan desde el quehacer cultural las barreras fisicas, estructurales, mentales, educativas
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y comunicacionales que tienen que afrontar en el cotidiano las personas en situacién de

discapacidad.

Estas expresiones culturales no solo se ubican en el campo de la denuncia social,
sino que proponen otras formas de imaginar la discapacidad, mediante la puesta en escena
de las potencialidades creativas y habilidades artisticas que compensan las dificultades
fisicas, sensoriales o intelectuales que una discapacidad supone. Esta mirada renovadora,
que se construye mediante la produccion cultural, nos da luces para entender la importancia
del trabajo cultural desde narrativas de personas en situacion de discapacidad. Ademas,
insiste en la produccion cultural desde la diversidad genera una poética distinta y otras
formas de sensibilidad. En este sentido, estoy pensando en la obra de teatro Suerios, desde
donde se ha buscado crear a partir de las habilidades particulares de cada actor, aunque
signifique un solo movimiento de la cabeza o del brazo en razén de una discapacidad. Ese
solo movimiento puesto en escena con los demas actores forma frases, genera un sentido,

construye un lenguaje.

Por otra parte, las expresiones culturales diversas interpelan el sentido de la estética
formal, que generalmente se vincula con una tendencia a resaltar lo armonico, lo simétrico;
en suma, una forma que desde una mirada tradicional es percibida como bella y perfecta.
Mas, al poner en escena formas de arte distinto es posible repensar otras estéticas que, en
palabras de los mentalizadores de la obra de teatro Suerios, se trata de una estética que
salva. Aquellas estéticas alternativas y diferentes bien podrian convertirse en la base de
futuras investigaciones de los estudios culturales. Si bien mi investigacion resalta las
narrativas de propuestas culturales pensadas desde las personas en situacién de

discapacidad, la estética como expresion del arte no ha sido un pivote de mi estudio.
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Quiero resaltar que la escritura de mi trabajo me ha llevado a reflexionar con gran
fuerza el tema de la educacion inclusiva. Las tres expresiones culturales en mencion
destacaron que una de las problematicas que tienen que afrontar las personas con
discapacidad es el insuficiente impulso del Estado ecuatoriano, para plantear una politica
educativa que cubra las necesidades pedagdgicas particulares de la diversidad. Sin
embargo, el paradigma de una educacion incluyente no solo implica procurar formas
pedagogicas adaptadas, sino que mas bien se trata de reestructurar el sentido mismo de
educacion para la diversidad. En dialogo conAngeles Parrilla®, dirfa que una educacion
incluyente debe desprenderse de esa idea fragmentada que se reduce a dar cabida a un
determinado grupo de estudiantes. Més bien, debe pensarse como generar las condiciones
para que en un mismo espacio se satisfagan las necesidades de la diversidad poblacional. Es
necesario concebir la nocion de inclusion o exclusion en términos de participacion mas que
en presencia social. De esta manera, se amplia el alcance del paradigma de educacion
incluyente, en donde no solo se defienda el derecho a estar 0 permanecer en un grupo, sino
gue procura la participacién activa de las personas con discapacidad como ciudadanos y

como sujetos sociales con plenitud de derechos.

Finalmente, considero significativo insistir en la produccion de expresiones
culturales que provienen de narrativas de personas en situacion de discapacidad, ya que es
una herramienta valida para pensar las politicas de inclusion desde el espacio cultural.El
mencionado espacio, a mas de poner en escena las capacidades artisticas de la diversidad,
rompe con el imaginario que no permite pensar a las personas con discapacidad como

generadoras de cultura, afianza el sentido de agenciamiento cultural que posesionan otras

% Angeles Parrilla Latas, “Acerca del origen y sentido de la Educacion inclusiva”, en Revista de Educacion,
No0.327, Madrid, 2002, p. 11-29.
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narrativas en las expresiones culturales, trastoca el sentido clasico de la diversidad
entendida Unicamente desde el posicionamiento de género o de lo étnico, e incorpora el
tema de la discapacidad como elemento fundante para la reflexion teérica.Ademas, la
cultura se convierte en un pardmetro social a través del cual se puede visibilizar
problemaéticas sociales y estructurales de un pais. A la par, presenta las posibles soluciones
0, al menos, propone lineamientos de trabajo que a la postre serviran para generar politicas

en pos de construir un pais verdaderamente incluyente.

Por ultimo, mi apuesta teorica apunta a resaltar la importancia del trabajo en el
espacio cultural, como una de las alternativas primordiales para pensarel paradigma de
justicia social. Un paradigma que se construiria cuando el Estado comience a plantear
politicas que procuren la equiparacion de oportunidades de los grupos diversos, que
posibiliten un real desarrollo de estas poblaciones para trascender del campo cultural al

ambito educativo, laboral, econémico y social.
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