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1. Presentacion del Seminario Permanente de Investigadores
sobre discapacidad (UCA)

El Seminario Permanente de Investigadores sobre Discapacidad
se inicia en marzo de 2010, en el seno del Centro de Investigacio-
nes Socioldgicas del Departamento de Sociologia, de la que es hoy
-y desde el 2011- Facultad de Ciencias Sociales, Politicas y de la
Comunicacion, de la Universidad Catélica Argentina (FCSPC/UCA).
Se constituye como una respuesta a las consultas puntuales de inves-
tigadores de variada pertenencia y a las solicitudes de direccion de
tesis, en relacion con la problemdtica de la discapacidad. Resulta una
interesante oportunidad de reflexionar sobre la practica investigativa'

' Evidentemente, en la propuesta de esta actividad ha influido la muy po-

sitiva experiencia personal y profesional de haber formado parte durante muchos
afos del llamado Seminario Permanente de Investigadores del Centro de Investi-
gaciones del Depto. de Sociologia de la entonces Facultad de Ciencias Sociales y
Econémicas (UCA), creado por José Luis de Imaz —y més tarde continuado por
Beatriz Balian—, donde jévenes investigadores —mayormente del CONICET con
sede en la UCA- aprendimos a investigar escuchando nuestros aciertos/desacier-
tos, incertidumbres, intereses, hallazgos, etc. La practica compartida fue una exce-
lente escuela y generd percepcion e interés de comunidad cientifica y de servicio
desde la produccién del conocimiento. Mi reconocimiento a todos los colegas de
aquellos tiempos de los afios ochenta y noventa.
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y formar recursos humanos para mejorar el conocimiento y las re-
presentaciones sociales que se tienen de este fenémeno tan comple jo
como atrayente, al menos para quienes lo hemos elegido como objeto
de investigacion a largo plazo.

El propésito focal es el intercambio de informacion y conoci-
miento, la discusion sobre hallazgos y perspectivas en el proceso de
investigacion cientifica. Pero por sobre todo, ejercer la libertad para
participar de un espacio que se va delineando para profundizar el
reconocimiento de la dignidad de las personas mds alla de su disca-
pacidad y la mejora de la calidad de vida de una comunidad, a nivel
micro y macro social.

Se establecieron espontdneamente acuerdos en relacion con la
discapacidad, definiéndola como fundada en la deficiencia de las
personas y constituida en la interaccién de las mismas con facto-
res del contexto, ya sea de nacimiento o adquirida en el curso del
ciclo vital. También se interpreta su estudio social como un campo
en evolucion, con referencias e influencias internacionales y con el
vivo interés de sentar un perfil diferencial nacional a partir de la
deteccion de fuentes genuinas, de la concrecién de estudios empi-
ricos, la revision bibliogréfica, la observacion, la participacion y la
consustanciacion con un estado del arte dinamizado a partir de la
década de 1970 y con contundentes avances cuanti-cualitativos, ya
desde los inicios del siglo XXI.

En sintesis, como en toda actividad de Seminario de Investi-
gacion, se trata de cultivar la prictica de la investigacion, donde
cada uno por sus medios busca conocimiento, el cual se genera en
un clima de continua colaboracién e incentivacion. Todo ello es de
gran utilidad, particularmente si se comprende que los participan-
tes tienen entre manos distintos trabajos de tesis (de doctorado, de
maestria o de grado) y con los requisitos propios de sus unidades
académicas, en cuanto a cumplimiento de plazos de entrega y as-
pectos formales diversos (metodologia, estilo de presentacién, pau-
tas bibliogréficas, etc.).

El modo de trabajo estuvo articulado en el conocimiento del
campo de la discapacidad, con reuniones mensuales y con exposi-
ciones del estado de avance de cada una de las investigaciones por
sus autores. Todo ello funcioné fluidamente, dando pie a una exi-
gencia mayor, la de la produccion escrita para publicacion, organi-
zada en esta entrega en dos partes:
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Parte I- Como un ejercicio de relato autoetnografico’ donde
cada uno analizara y evaluara el aporte del Seminario Permanente
UCA a su produccion investigativa, y su propio aporte a la labor de
los demas.

Parte II- Como articulos puntuales, con temas libremente elegi-
dos, que dieran cuenta de avances dentro del desarrollo de sus tesis.

Esta propuesta fue aceptada y celebrada por todos, se acorda-
ron las consignas y se trabajo con un sistema de escritura y de lectu-
ra compartida entre los autores y la directora del Seminario. Es de-
cir, que cada autor/a produjo con libertad y creatividad escritos que,
en versiones preliminares, eran leidos con la directora y comentados
de tal manera que el/la autor/a sostuviera o descubriera sugerencias
e ideas para afianzar y enriquecer el texto. En ningin momento se
trato de las correcciones unilaterales tradicionales, sino de una dis-
cusion e intercambio tematico, heuristico, historico, filosofico, bi-
bliogréfico, etc., en relacion tanto con los relatos de la Parte I como
con los textos de la Parte II, donde los dos interlocutores involucra-
dos hacian ricos y diversos aprendizajes. Esto se hizo de manera
presencial, salvo en el caso de Gildas Bregain —ya en Francia en
esta instancia—, con quien se trabajé con intercambios via e-mail y
se sugirid un lector de parte —actualmente residente en la ciudad de
Bariloche—, quien fue uno de los protagonistas del proceso que “his-
toriz6” Bregain en su articulo de la Parte II.

La tarea fue tan ardua como fructifera; los involucrado/as —in-
cluida quien suscribe— hicieron sus aprendizajes, con la satisfaccion
de poder exhibir en esta publicacién los resultados finales como
contribucién al conocimiento de la discapacidad y como registro de
una prictica académica motivadora.

Ha sido y es fundamental el estimulo y acompafiamiento al Se-
minario Permanente del Director del Departamento de Sociologia y

> Esta idea se va gestando a raiz de la exposicién en el Seminario Perma-
nente UCA de la Lic. Carolina Ferrante, que refiere la aplicaciéon de esta técnica
en parte de su investigacidn, inspirada en trabajos de su codirector de tesis docto-
ral, Adrian Scribano. Paralelamente, en ocasién de una invitacion del Dr. Néstor
Rosselli —Director del Centro de Investigaciones en Psicologia y Psicopedagogia
(CIPP-UCA)- para exponer en uno de sus seminarios, en junio de 2010, sobre mi
trayectoria de investigacion en discapacidad, decido organizar mi exposicién con
una mirada autoetnografica sobre “Discapacidad y sociedad: la evolucién concep-
tual y metodolégica en el tratamiento del tema”, lo cual fue muy bien recibido por
este equipo, que aporté comentarios interesantes que me permitieron capitalizar
distintos interrogantes y opiniones.
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del Centro de Investigaciones Sociolégicas de la FCSPC/UCA, Dr.
Enrique Amadasi y el apoyo, en la etapa final de publicacion, de su
Coordinador, Lic. Juan Martin Lopez Fidanza y de todo el equipo
de EDUCA. También ha resultado muy apropiado el espacio fisico
con que se contd en el Area de Investigadores del Edificio San José
de la Universidad y un verdadero aporte el auspicio de Telefonica
para concretar esta publicacion.

Por ultimo, mi reconocimiento a todos y cada uno de los parti-
cipantes, quienes en la medida de sus posibilidades y sin excepcion,
contribuyeron y contribuyen a crear y sostener una experiencia aca-
démica productiva, creativa y atrayente.

2. PARTE I: La practica de la investigacion. Interlocutores va-
lidos en accion: aportes al y desde el intercambio profesional.
Ejercicio autoetnografico.

Realizar investigaciones es llevar a cabo busquedas y también
una manera de relacionarnos con los entornos, en un proceso ri-
guroso y cientifico (Sandra Carro, en Persino Lavalle, 2011). Esto
supone tener en cuenta el rol del investigador como variable inde-
pendiente. Es decir: interrogarse, por ejemplo, sobre cdmo vive este
proceso, particularmente, alguien que recién se inicia o alguien que
tiene la obligacion de investigar para su tesis final de grado o de
posgrado, quien no siempre se ha propuesto ser investigador sino
“que tiene que investigar”, a veces no solo con escasa o dudosa for-
macion sino también con dudoso interés. Y también supone pregun-
tarse por qué se elige el tema al que se dedica el investigador y qué
fuerza impulsora o motivadora puede tener el objeto de investiga-
cion seleccionado en todo el proceso: ;incide en la continuidad de
la labor? ; Puede uno decidir convertirse en investigador en relacion
con un objeto preciado? ;Cudles son los obstdculos mds frecuentes
que enfrenta un investigador que recién se inicia? ;A qué fortalezas
se puede recurrir para continuar exitosamente un trabajo de tesis y
llevarlo a buen término? ;Alcanza el conocimiento de la teoria y de
las técnicas de investigacion para hacer una labor idénea? ;Como
inciden las subjetividades? ;Se reflexiona sobre los factores voca-
cionales para orientar la eleccion y realizacion de una tarea de tesis?

En este sentido, se tratd de indagar sobre las vivencias y ex-
periencias de los participantes del Seminario Permanente UCA en
todo el proceso participativo, es decir, de aprendizaje desde la prac-
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tica y en colaboraciéon. Hubo en ello una finalidad de conocimiento
puro y también, otra operativa: acompanar y motivar profesionales
para que se acerquen mas o para que continden dedicindose al cam-
po de la discapacidad.

Para generar las respuestas se optd por el relato autoetnografi-
co como una estrategia metodoldgica para producir conocimiento,
dado que “la autoetnografia significa dar cuenta de lo que se escu-
cha, lo que se siente y del propio compromiso no s6lo con la temati-
ca sino con la accion al reconstruir la propia experiencia”. Es decir,
que “se hace eje en el proceso de produccién del conocimiento”,
prestando atencion a “las emociones y en como el investigador sien-
te el intercambio con otros” (Scribano y De Sena, 2009: 8). No se
trata simplemente de un relato autorreferencial sino mas bien de una
combinacién de autobiografia con la etnografia, de la que se rescata
el didlogo, la autorreflexion y la emocién, o bien entenderla como
“las energias para crear un mapa, un espacio o zona de frontera en-
tre la pasion y el intelecto, el andlisis y la subjetividad [...], el arte y
la vida” (Smith, 2005: 174).

La autoetnografia permite plasmar la formulacién de pregun-
tas y reflexionar en torno a los propios problemas de investigacion,
en la comprensién de lo social (Wall, 2006). Y también es util para
“identificar las perspectivas de un autor en relacion con las pers-
pectivas de otros, establecer un proceso de didlogo e identificar si-
tuaciones criticas y para confirmar mitos y sesgos creados por una
aparente homogeneidad” (Montero Sieburgh, 2006: 1). Todo ello
resultaba particularmente motivador en una época en la cual el lla-
mado modelo social de la discapacidad, por ejemplo en su version
radicalizada anglosajona (Barton, Oliver y otros), estd muy difundi-
do entre estudiosos, sin suficiente trabajo de campo —al menos, a mi
criterio— como para contrastar y validar hallazgos y proposiciones.

Como ya se refiriera, se acordd entre todos que cada participante
elaboraria un relato breve en primera persona, centrandose en su co-
nexion con el Seminario Permanente UCA, analizando qué le habia
aportado éste con relacion al campo de la discapacidad y a su trabajo
en concreto y, a su vez, qué habia aportado cada uno a los demas.
Salvo esta guia puntual, cada autor podia elaborarlo como mejor le
resultase. En sintesis, lo mds atractivo quizé de esta estrategia fue
considerar el desafio de “tomar-en-cuenta (sic) la propia biografia y
las potencias de la propia voz como vehiculo de conocimiento y de
intercambio de saberes” (Scribano y De Sena, 2009: 13). En inves-
tigadores jovenes, algunos principiantes, supone también un respe-
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tuoso reconocimiento de los intereses temdticos en gestacion y de las
reelecciones vocacionales, como bien refiere Aguer (2011).

2.1. Resultados generales

En la PARTE I encontramos, entonces, los relatos de diez tesis-
tas: un varén y nueve mujeres; cuatro de doctorado (en Historia: 1,
U. de Rennes (Francia); en Ciencias Sociales: 2, UBA y en Psico-
logia: 1, UCA); tres de maestria (en Bioética, UCA; en Relaciones
Laborales, UBA y en Salud Publica, UBA) y tres de grado (Psicolo-
gia, UCA). Uno es francés y las nueve mujeres, argentinas, tanto de
universidad privada como publica.

Las profesiones son variadas: un licenciado en historia, una
terapista ocupacional, una médica genetista, una licenciada en
Ciencias de la Educacion, dos socidlogas y cuatro psicélogas. To-
dos estan encarando diversas investigaciones en aspectos de la
discapacidad.

Se aprecié muy buena disposicidn a hacer las narraciones pe-
ro todos coincidieron en una dificultad: costaba escribir en primera
persona, no tanto contar sus vivencias sino hacerlo expuestos desde
el “yo”. En todos los casos, esto se atribuy¢ a la falta de costumbre
y se superd rdpidamente. La mayoria elabor6 entre dos y tres ver-
siones preliminares que fueron leidas con la directora del Semina-
rio. Dichas lecturas conjuntas sirvieron —ademds— para la presente
sistematizacion, de modo de interpretar las comunicaciones en dié-
logo con el/las autor/as.

De tal suerte se presentan, a modo de sintesis, las principales
apreciaciones sobre el sentido y los logros de la actividad en el Se-
minario Permanente UCA. Lejos estd hacer un andlisis exhaustivo
de los relatos. El objetivo es mas bien generar interés por su lectura
y destacar algunas precisiones puntuales, en una introduccién que,
de algun modo, puede ser entendida como compartida con todos los
participantes.

2.1.a. Sobre la eleccion del tema: desde la desorientacion a
la busqueda de objetividad

Esta categoria considera en todos los casos la reflexion de to-
mar “la discapacidad como campo de interés y de estudio”. Estimo
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que esto fue uno de los facilitadores del didlogo y la escucha por
ser todos reconocidos como “interlocutores validos”. Es decir, una
interlocucion validada por el interés en la problemadtica social de la
discapacidad y por constituirse, el uno para el otro, en “informante
clave”, dentro del amplio espectro de la interdisciplinariedad.

Un dato comtin a la mayoria de los relatos resulté la manifesta-
cion de distintos grados de desorientacion y de angustia en relacion
con la eleccion inicial del tema, desde formas simples a cuestiona-
mientos mds elaborados y avanzados. Es decir, desde no saber c6-
mo encarar estos estudios a percibir interpelaciones sociales diver-
sas y hasta experimentarlas como estigmatizantes por haber elegido
el tema.

Evidentemente, pocas veces la eleccion de un tema es fruto de
una mera casualidad (Bregain, 2011). Segtin la experiencia de este
grupo, puede ser porque el mismo investigador conoce la condicion
de discapacidad desde la propia y decide profundizar en factores so-
ciales y politicos lo mds objetivamente posible (Bregain, 2011), o
porque tiene un familiar afectado y es un militante para la inclusion,
desde su vida personal (Ilincheta, 2011), o porque colabora con al-
guna institucion dedicada al tema (Aguer, 2011). Otros, la eligen
porque se sorprenden del poco interés que hay en la discapacidad y
toman la posta (Coll Areco, 2011), por interpretarla como un desa-
fio para el trabajo de campo (Persino Lavalle, 2011) o bien por afi-
nidad profesional (Nieto Ramirez, 2011) y descubrimiento de nue-
vas posibilidades de comprension y consustanciacién con saberes
previos (Moya, 2011: Vazquez, 2011; Ferrante, 2011; Venturiello,
2011).

En el curso de estas elecciones se manifiestan multiples nece-
sidades: armar un estado de la cuestion desde los antecedentes de
investigacion nacional e internacional, construir un mapa general
sobre la situacion de la discapacidad en la Argentina (Venturiello,
2011; Aguer, 2011; Persino Lavalle, 2011; Coll Areco,2011) y, por
qué no, en el mundo. También, requiere reflexionar sobre diferen-
tes modelos explicativos (Bregain, 2011; Ferrante, 2011; Ventu-
riello, 2011; Nieto Ramirez, 2011) y adquirir elementos concretos
para sentirse libres de corsés impuestos por distintas modalidades
histdricas de conocimiento y ciertos reduccionismos (Moya, 2011),
como puede ser el modelo médico reahabilitador

[...] el trabajo interdisciplinario en el drea de discapacidad, especial-
mente con profesionales que asisten e investigan la discapacidad en
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personas adultas desde una perspectiva social, me permite incorporar
otra mirada mds integradora, que contiene y a la vez supera el as-
pecto médico en si mismo, permitiendo otorgar un nuevo sentido a
su valoracidn en la préctica clinica, particularmente en el campo del
diagndstico prenatal, cuando es posible efectuar diagnésticos de cua-
dros que muy seguramente se asociardn a la discapacidad en la vida
posnatal (Moya, 2011). (Médica genetista)

Ademas, puede suponer encontrar nuevos o renovados perfiles
profesionales (Aguer, 2011; Persino, 2011; Coll Areco, 2011; Vaz-
quez, 2011) a través de una reeleccion que no se agotd en la concre-
cién de una carrera de grado:

Analizando mi experiencia, me queda claro que, en la medida
en que la identidad vocacional-ocupacional es un proceso, el ingreso
universitario no lo da por terminado. [...] En una persona como yo,
que esté reeligiendo su carrera y decidiendo el drea en la cual inser-
tarse, contar con un entorno que la valide y un 4mbito en el cual sen-
tirse competente solidifica la base sobre la que se asentaran el resto
de sus experiencias como profesional. Representa un reconocimiento
externo de las propias capacidades y competencias (Aguer, 2011).

Segiin todos los testimonios, para encaminar estas elecciones,
la busqueda, el hallazgo y el contacto con fuentes genuinas y re-
ferentes idéneos tiene un valor preponderante y en este sentido el
Seminario Permanente UCA fue una posibilidad siempre abierta y
fructifera:

La eleccién del tema a investigar no fue tan fécil, ya que uno
al ser joven y sin experiencia tiene objetivos a veces muy altos, un
poco utdpicos e inalcanzables, y necesita de un otro que lo guie y
lo vaya orientando en este camino. (De ahi el aporte de todos estos
intercambios) [...] No obstante, a medida que fui avanzando en mi
investigacion pude llegar a la conclusion de la importancia que tiene
tomarse el tiempo necesario para encontrar un objeto de investiga-
cién que realmente motive e interese. En mi caso particular, tomar
contacto directo con nifios con discapacidad hizo que el objeto de
estudio fuese més alld de teorias y conceptos, para ser algo real (Per-
sino Lavalle, 2011).

“Ubicarse frente a la discapacidad” fue una tarea comun, al
principio mds familiar para unos que para otros. Estaba quien se de-
finfa como “un trabajador con discapacidad” (Bregain, 2011), quien
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lo sentia como parte de su busqueda promotora de la inclusion de la
diversidad (Illincheta, 2011) y quienes fueron entendiendo el aporte
y la riqueza a su propio trabajo profesional:

Aqui entra en juego [...] la aceptacion de la persona con disca-
pacidad por la familia, por la sociedad y cémo se ve a si misma. De
esta idea se puede desprender la cuestidn de si la vida de las perso-
nas con discapacidad es una vida que merece o no ser vivida. Una de
las propuestas es que los profesionales del drea de genética médica
podamos incorporar los aspectos psicosociales que intervienen en el
desarrollo de la discapacidad e intentemos identificar las oportuni-
dades que favorezcan el apoyo y sostén de las necesidades de los
pacientes con enfermedades que generan discapacidad (Moya, 2011).

[...] entre mis pares, amigos y familiares este compromiso era
leido como algo patolégico. Segun ellos si yo disfrutaba compartiendo
tiempo y conociendo las vidas de mis entrevistados era porque “me sen-
tia bien entre personas con discapacidad motriz ya que yo era la que ca-
minaba”. [...] Esta situacién me generaba mucho malestar. (Y el trabajo
de campo real me ayud¢ a revertirlo totalmente) (Ferrante, 2011).

Mi acercamiento a la teméatica comenz0 a partir de mi proyecto
doctoral, el cual trata sobre nifios con enfermedades genéticas, algu-
nas de las cuales pueden tener asociada algtn tipo de discapacidad.
Sin embargo éste fue un aspecto que pude esclarecer gracias al Semi-
nario Permanente UCA: anteriormente consideraba que mi proyecto
no trataba sobre la discapacidad. Tal vez esto también se pueda deber
a un prejuicio personal: que el término discapacidad “encasilla” o
limita a la persona. Otro de los aspectos que pude esclarecer es que
la discapacidad es un tema que nos convoca a todos, [...] con la fi-
nalidad de promover mayor calidad de vida para quienes tienen una
discapacidad y sus familias (Vazquez, 2011).

Msis alla de las dificultades de delimitacion del objeto de estu-
dio todos reconocen la necesidad de diferenciar el mero interés por
la problematica de la importancia de trabajar con método y llegar
a resultados objetivos. Estd entendida por todos la necesidad de la
escucha prudente y atenta de la propia voz de las personas con dis-
capacidad, que es un elemento diferencial en este campo y le da a
su vez un valor especial a la labor empirica:

[...] puedo decir que el lema “Nada sobre nosotros sin noso-
tros” proclamado por millones de personas con discapacidad en todo
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el mundo, fue un motor importante para mi trabajo desde un lugar
primordial: el de la inclusién en los entornos laborales (Illincheta,
2011).

Fui descubriendo que para el investigador, para el que busca co-
nocer, lo importante y lo mas necesario es mirar y escuchar lo que
cada uno tiene de singular y propio, es decir, “reconocerlo”. Cada
nifio y nifia con el que tomé contacto tenia algo que lo identificaba,
que lo hacia singular, algo que lo hacia tdnico, y lo interesante de
todo esto es que ellos mismos se sentian asi (Persino Lavalle, 2011).

2.1.b. Riqueza e importancia del trabajo de campo.
El respeto y cuidado de las fuentes de informacion

El trabajo de campo en general fue valorado como muy nece-
sario, ya sea para recoger datos o para consustanciarse con los pro-
tagonistas de la discapacidad y la situacién misma. Sin embargo,
hay que tener en cuenta que la obtencién de informacidn puede es-
tar asociada a lo que Ferrante, 2011 denomina “limitaciones perso-
nales que los atraviesan”. Y describe:

Algunos de los fantasmas que me acechaban se relacionaban
con preguntas tales como: ;seria doloroso para mis entrevistados
hablar sobre su discapacidad?; ;cémo haria para “demostrarme”
natural ante la presencia de una amputacién o una silla de ruedas, —
factores que inquietaban mi presunta normalidad—?; ;por qué estas
personas deberian abrirse a contarme sus historias?; ;qué aportaria
mi investigacién a la mejora de la situacidon de las personas con
discapacidad?.[...] Mis entrevistados tenian muchas ganas de contar
qué les pasaba y que la sociedad y otras personas con discapacidad
conocieran los efectos positivos que el deporte tenia en la experien-
cia de la discapacidad. Esto me hizo ver que mi trabajo tenia una
eminente funcién social, cuestiéon que yo no percibia muy claramente
en un inicio de la investigacion (Ferrante, 2011).

[...] la investigacion termind siendo para mi una busqueda y
una “forma de relacionarme” con lo que me rodeaba, que en ese mo-
mento y situacién particular eran nifios con discapacidad visual y/o
motriz. Asi fue como mi investigacion realizé un giro muy intere-
sante, el fin de la misma dejé de ser solamente “el querer terminar
la carrera” y paso a estar acompaiiado por un interés profundo y real
hacia la temdtica en cuestion. No solo fui a las instituciones a aplicar
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una escala, a observar o tener entrevistas con nifios y sus maestras,
sino que tanto ellos como yo dejamos algo de nosotros mismos en
esos encuentros. [...] Reconocer y examinar qué emociones especi-
ficas uno va teniendo durante los distintos encuentros con las perso-
nas, va influyendo en la respuesta emocional y conductual posterior
(Persino Lavalle,2011).

Por otro lado, pude reflexionar acerca de la experiencia del tra-
bajo de campo, el cual es sumamente transformador. Desde el afio
2010 realizo una rotacién en la fundacién Genos junto a Graciela
Moya, en la cual pude conocer a familias que realizan consultas pa-
ra un asesoramiento genético por sus hijos. Ha sido una experiencia
muy reveladora porque me permitié darme cuenta de que maés alld
de la pregunta de investigacién que busco responder, estas familias
tienen muchas otras preguntas para las cuales nosotros, los profesio-
nales de la salud, tenemos algo que aportar (Vazquez, 2011).

También se planted la necesidad de hallar fuentes de informa-
cion idoneas y de rescatar su respeto, fidelidad y cuidado:

[...] el investigador debe [observar] una honestidad intelectual es-
tricta con respecto a las fuentes [...]. El historiador debe tener en
cuenta todos los documentos de que dispone sin apartar nunca ningu-
na fuente “molesta” [...] El “apadrinamiento” de otro investigador o
de un dirigente de una asociacién es a menudo imprescindible para
realizar una buena entrevista (Bregain, 2011).

Varios participantes coincidieron en reconocer el descuido o
la carencia de los archivos sobre la rehabilitaciéon en nuestro pais,
lo que impulsé a Bregain y Ferrante a proponer ante la Comision
Nacional Asesora para la Integracion de Personas con Discapacidad
(CONADIS), la creacién de un Centro de Documentacion en Disca-
pacidad, con el fin de proteger tales documentos para futuras inves-
tigaciones, lo que puede ser entendido como uno de los resultados
colaterales del Seminario Permanente UCA.

2.1.c. El aporte de los pares: el Seminario Permanente UCA como
espacio critico y amigable

Segtin se ha expresado, hay distintas profesiones representadas
en este Seminario y también profesionales con diferente grado de
experiencia en investigacion. Fueron elementos niveladores, la vo-
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cacion por el campo de la discapacidad y la reafirmacion de su elec-
cion. Dicen al respecto algunos integrantes:

Provenientes de distintas profesiones, un denominador comun
en los compaiieros del grupo, fue la pasién y el compromiso por in-
vestigar el tema. Mds precisamente, el reconocimiento de que la in-
vestigacion en discapacidad posee la funcién de generar conocimien-
to concreto y util para contribuir en la mejora de la situacion de las
personas con discapacidad (Ferrante, 2011).

(El Seminario Permanente UCA) constituye un escenario que
facilita el encuentro de disciplinas y la construccién de una red de
investigadores dedicados al tema. En este se concreta la interaccion
social por medio del aporte y escucha de ideas, conceptos, expre-
siones, sensaciones de todos y cada uno de los participantes (Nieto
Ramirez, 2011).

[...] puedo seiialar la intersubjetividad como un rasgo caracte-
ristico del espiritu de trabajo del grupo. Se promovié un crecimiento
en una doble direccién: desde el investigador hacia el grupo, en tanto
que la participaciéon del investigador favorecié a la meta del grupo,
que era tener un mayor conocimiento y entendimiento de la disca-
pacidad; y desde el grupo hacia el investigador, debido a que estos
aportes ayudaron a cada uno a comprender mejor su objeto de estu-
dio, a buscar caminos de abordajes diferentes (Vazquez, 2011).

[...] aprendi que el conocimiento cientifico no se adquiere, sino
que se va desarrollando mediante la libertad de pensamiento, la cri-
tica, el anélisis riguroso, la superacién de los errores y la discusién
(Sabino, 1992); todo lo cual llevdbamos a cabo en conjunto en el
Seminario (Coll Areco, 2011).

[...] mi participacién con dos exposiciones, aunque limitada,
me permitid tener un intercambio muy rico con los demas participan-
tes. Por una parte, esas discusiones me incentivaron a clarificar mi
objeto de estudio, y, por otra parte, a tomar m4as en cuenta algunos
actores sociales que casi no aparecian hasta el momento en mis fuen-
tes escritas, pero que si habian tenido un papel fuerte a nivel social.
[...] Este esfuerzo de intercambio interdisciplinar permite al inves-
tigador enfrentarse a otros temas, otros métodos de investigaciéon y
otras fuentes (Bregain, 2011).

Ademads de coincidir en el aporte para clarificar el objeto en es-
tudio y sefialar fuentes y modos de abordaje, se recoge el apoyo y la
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“comprension” del fendmeno —yo diria que en sentido weberiano-—,
asi como la valoracién de los propios esfuerzos, segin puede verse
en los siguientes relatos:

Empecé a sentir algo de temor al pensar en empezar a participar
en esas reuniones, ya que consideraba que yo no estaba preparada
para asumir este compromiso y para compartir espacios con profe-
sionales mas expertos sobre el tema de la discapacidad. Sin embargo
me animé, y afortunadamente luego de asistir a algunos encuentros
cambié ese pensamiento y empecé a tomar conciencia de su aporte.
Personalmente me ayudaron mucho en mi investigacién, a generar
mds confianza en mi, en mi capacidad para realizar el trabajo y a
conocer otras nuevas miradas que quizas de otra forma no hubiese
tenido la posibilidad de vivenciar (Coll Areco, 2011).

El camino de la investigacion puede volverse muy solitario y
el tesista ha de enfrentarse a muchas decisiones en la construccién
del conocimiento. [...] El didlogo con otros especialistas significd
un aporte muy enriquecedor para complejizar y consolidar las pers-
pectivas de anélisis que desarrollo en mi investigacién (Venturiello,
2011).

Asi, estos encuentros fortalecen el proceso de investigacion
desde diferentes aspectos: constituyen un espacio para compartir y
aportar diversidad de conceptos para la elaboracién de los encuadres
tedricos y practicos; ofrecen un dmbito para la integracién de expe-
riencias personales que alimentan las construcciones tedricas; con-
forman una reunién que ofrece empuje y aliento para continuar a pe-
sar de que situaciones adversas dificulten el proceso de investigacién
(Nieto Ramirez, 2011).

Otro importante aporte del seminario fue como fuente de moti-
vacion. Por un lado, como fuente de motivacién intrinseca, ya que el
hecho de intercambiar informacién y conocimientos sobre un tema
que me atraia, la discapacidad, y sobre el proceder mismo en investi-
gacién aumentaba mi interés al respecto. Al finalizar cada encuentro,
retomaba mi trabajo individual con mayor énfasis y entusiasmo. A su
vez, como fuente de motivacién extrinseca: a medida que avanzaba
con la revision, sistematizacion y analisis de mi propio trabajo, con-
taba con mayores herramientas para poder aportar alguna opinién o
punto de vista, lo cual hizo que mi participacién en el seminario se
volviese mds activa. Este hecho me otorgaba mayor valia, me hizo
sentir reconocida, valorada, entendida (Aguer,2011).
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El avance académico se aprecia aqui también asociado al afian-
zamiento del propio autoconcepto y a la sensacion de bienestar, lo
que de por si ayudd a estimular la continuidad de estos trabajos.
Una de las participantes lo sintetiza con sencillez:

[...] “a mayor apoyo de los diversos grupos de los que forma
parte quien hace una tesis, mayores oportunidades hay de que la pue-
da finalizar, presentar y aprobar”.

En lo personal, el Seminario Permanente me sumé conocimien-
tos y motivacién. Me ayudé a superar algunos obstaculos y resisten-
cias que encontré en mi investigacion.

El contexto y la influencia grupal son fundamentales. Sin duda,
el apoyo, los aportes, y el espacio de didlogo e intercambio ayudan a
la producciodn, y el considerar desde los inicios como se va a distri-
buir el tiempo es muy importante (Ilincheta, 2011).

2.2. Algunas conclusiones personales de una experiencia
compartida y documentada

Mediante la lectura de cada uno de los relatos de la Parte I po-
dré el lector interesado profundizar estas apreciaciones. En lo que a
mi respecta, puedo dejar sentado que fue una experiencia muy fértil
para mi propia labor de investigacion y para la practica de la ense-
fianza de Metodologia de la Investigacion.’ Desearia destacar algu-
nos aspectos centrales, con la seguridad de que mucho sera “lo que
quede en el tintero”.

En primer lugar, reafirmé la conviccion de que la formacién en
investigacion se genera en el “proceso de investigar”. Para ello, es
tan importante el conocimiento tedrico y metodolégico como “to-
marse el tiempo” (Persino Lavalle, 2011) para averiguar cual es el
verdadero objeto de interés y el campo en que se desea promover
ese proceso, aunque uno vaya cambiando de aspectos o de objetos.

La verdadera busqueda se ve estimulada en la conviccién de
estar rastreando un objeto “valioso”, aunque este “contrato” sea

¥ Actualmente me desempefio como titular de Metodologia III y IV en la

Maestria de Bioética, en el Instituto de Bioética de la Facultad de Ciencias Médi-
cas (UCA), donde me cabe la tarea de acompanar las producciones de tesis de sus
maestrandos.
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temporal, y por el lapso que dure la tarea (por ejemplo, la concre-
cion de una tesis de grado o de una beca posdoctoral). Y también,
que despierte tantos interrogantes, tantas preguntas topicas, que uno
no tenga mds remedio que encarar una investigacion rigurosa y pro-
funda para darles respuesta. Valga esto, tanto para investigadores
formados como para aquellos ocasionales, en eleccion desesperada
de temas de tesis, de grado o posgrado académico.

El investigador debe familiarizarse con su objeto de investiga-
cién, no sélo a través de la indagacion del “estado del arte”, y de los
abordajes y miradas de muchos “otros”, sino analizando las sensa-
ciones que le produce. Es recomendable una introspeccién periodi-
ca al respecto para poder sostener ese objeto y sentirse comodo y
creativo en su indagacion.

En el campo de la discapacidad, particularmente, esto tiene
mucho sentido. Dedicarse a este tema aun no estd suficientemente
legitimado: hay una tendencia a pensar que uno elige esto porque es
familiar o persona con discapacidad. Si bien eso sucede (en el Se-
minario, dos de los once integrantes cuadraban en estas categorias),
resulta ser anecddtico mds que una constante. Muchos interpreta-
mos la discapacidad como un tema de absoluto interés humano y
social, valioso para ser conocido y reconocido. Curiosamente, por
mencionar algin ejemplo, no se interpela a quienes investigan la
tercera edad como nietos nostdlgicos, o a quienes eligen el medio
ambiente como alérgicos al esmog. Pareciera que cualquier intere-
sado puede abordar esos temas.

Es recomendable que quienes se inicien en investigacion, cuiden
de generar una agenda de contactos que incluya no sélo las princi-
pales bibliotecas y hemerotecas, las principales publicaciones finales
y periddicas, los portales de internet mds reconocidos, los links més
chequeados sino también los informantes clave identificados como
referentes idoneos. El dicho popular refiere al respecto que no hay
que saberlo todo, sino conocer el teléfono (y el e-mail, agregariamos
hoy) del que sabe. Es decir, poder flotar con familiaridad en el estado
del arte que corresponda, con tendencia a llegar a formar parte de ese
estado del arte con la propia produccidn. Si bien en algunos casos es-
to puede parecer utdpico, la utopia marca rumbo y orienta.

Es también aconsejable que los recién iniciados en investiga-
cion dediquen tiempo a explorar posibles directores/as de investiga-
cion, como referentes consolidados. La prictica muestra poca clari-
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dad con respecto al ejercicio de la direccion. Esta labor no siempre
estd bien definida y muchas veces queda librada a quien acepte di-
rigir “con buena voluntad” més que a quien pueda hacerlo de ma-
nera idénea. Otras veces se busca al profesional prestigioso aunque
no tenga tiempo de analizar los avances, y esto genera desazones y
hasta desaciertos que saltan al filo de la entrega final, sin tiempos
propicios para la correccion. Por otra parte el bajo indice de titula-
ciones en posgrados en Argentina (Nieto Ramirez,2011) da muestra
de lo dificil que resulta concretar las tesis respectivas y de la urgen-
cia de atender este particular en nuestras universidades.

Personalmente, el trabajo en el Seminario Permanente UCA me
permitié disfrutar de reconocer la representacion de la discapacidad
en distintas miradas, palpar en otros la atraccién que a mi misma
me despierta el tema, beneficiarme con la interdisciplina y la actua-
lizacion del conocimiento, meterme cada vez mas en el estado del
arte necesario para pensar y repensar cotidianamente la discapaci-
dad, poder reconocer los progresos notables que se han producido
en las Ultimas décadas y —por qué no— sosegarme en los reclamos de
avance, en la confianza de que se estan produciendo sin pausa.

El ejercicio de escritura individual y lectura conjunta me dio la
posibilidad de aportar cierta experiencia en el manejo del discurso y
su presentacion en formato grafico, pero, méas que nada, me brindé
la generosa oportunidad de aprender de profesionales jévenes que si
bien pueden tener a veces cierta inseguridad ante factibles errores,
también cuentan con el compromiso y la inteligencia para arries-
garse a escuchar y finalizar producciones con su propia impronta.
Entonces, la libertad de pensamiento y de creacidn se transforma en
el complemento insustituible de la investigacion, sin descuidar —por
supuesto— el cultivo en paralelo del conocimiento metodoldgico y
tedrico para asegurar resultados de calidad académica.

De tal suerte, la generacion de espacios interdisciplinares de
“aprendizaje colaborativo” (Rosselli, en Vazquez, 2011) y de com-
promiso con los resultados es hoy por hoy una respuesta a tener en
cuenta para las necesidades de realizacion de trabajos de tesis o de
carrera de investigacion. A su vez, es una buena ocasion de contacto
con quienes detentan intereses comunes, investigadores diferencia-
dos que pueden aportar estimulos para que el propio investigador
pueda concluir su tarea exitosamente. Y, también, constituyen una
usina de contencidn académica y personal, aspecto poco tenido en
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cuenta o subestimado. Sin embargo, su aporte es insustituible si de
formar “comunidad cientifica” se trata. Las colaboraciones, citas y
agradecimientos que todos los autores hacen aqui unos de otros da
gratificante prueba de ello.

3.PARTE II- La produccion dela investigacion 2010-2011

En la segunda parte de esta publicacion se exponen articulos
realizados por ocho* investigadores que integran el Seminario Per-
manente UCA, como productos puntuales de sus trabajos de inves-
tigacion. A saber:

Gildas Bregain se aboca a historiar los derechos a la rehabilitacion
integral de las personas con discapacidad en la Argentina, toman-
do el periodo1946-1974. Su objetivo central es mostrar cémo los
distintos portavoces de las personas con discapacidad definieron el
derecho a la rehabilitacién integral, contribuyeron a institucionali-
zarlo por medio de los instrumentos juridicos, y cémo el derecho se
construy¢ progresivamente. Para ello, tiene en cuenta la variabili-
dad historica de tres elementos: lo que denomina el perimetro de la
rehabilitacion integral, el contenido del derecho a la rehabilitacion
integral, asi como las categorias de personas con discapacidad que
tuvieran la posibilidad de verse rehabilitadas. Trabaj6o con fuentes
locales pricticamente inexploradas como son gran cantidad de re-
vistas y publicaciones institucionales de la época y entrevistas en
profundidad a actores representativos del periodo.
El autor es Licenciado en Historia y actual becario del
Centre National de la Recherche Scientifique (CNRS) de Fran-
cia. El articulo se redacta en el marco de su tesis doctoral en
Historia, referida a “Las movilizaciones politicas identitarias
en favor de los derechos de las personas con discapacidad
(1964-1992). Ensayo de historia cruzada Argentina-Brasil-Es-
pafia”, y en curso en la Universidad de Rennes II (Francia) y
en la Universidade Federal de Santa Catarina (Brasil), y que se
lleva a cabo gracias a sendas becas de la Université Européen-
ne de Bretagne (UEB) y del CNRS.

4 Dos de las participantes decidieron no presentar estos trabajos por razones
personales pero hay que destacar que sin embargo hicieron sus aportes a la Parte I.
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Carolina Ferrante se propone identificar cudl era la nocion de
cuerpo discapacitado legitimo en el campo del deporte adaptado, en
la Ciudad de Buenos Aires, desde 1950 —afio de creacidén del Club
Marcelo J. Fitte “Pro Unidn y ayuda al afectado de pardlisis infan-
til”’—, hasta la década de 1960, fin de la “época de oro” de esta ac-
tividad, en lo que Ferrante denomina “el universo ‘renguistico’”.
Referencia su andlisis en autores como Bourdieu y otros de los lla-
mados “social studies” sobre la discapacidad. Se valié del analisis
de contenido de documentos de época y prensa escrita, como asi
también de entrevistas en profundidad realizadas a los pioneros fun-
dadores del campo. Un aporte central del articulo es ofrecer una lec-
tura alternativa a las vigentes en torno al rol cumplido por la mirada
médico-rehabilitadora en la filosofia del deporte adaptado.

La autora es Licenciada en Sociologia (UBA) y becaria
del CONICET/ Instituto de Ciencias de la Rehabilitacion y el
Movimiento (ICRM)/Universidad Nacional de San Martin. Es
doctoranda en Ciencias Sociales en la facultad homé6nima de la
Universidad de Buenos Aires. Su tema de tesis es “Andlisis de
las précticas deportivas de las personas con discapacidad motriz
adquirida en la CABA en la actualidad”, y en dicho marco cons-
truye el articulo que presenta.

Maria Pia Venturiello se propone analizar las percepciones acerca
de la discapacidad motriz y las maneras de nombrarla en varones y
mujeres mayores de 50 afios, residentes en el Area Metropolitana de
Buenos Aires, de niveles socioecondmicos medio y bajo. Para ello
utiliza como herramienta tedrica el marco interpretativo de Judith
Butler, quien analiza la conformacion de subjetividades mediante
la interpelacion y los enunciados performativos, procurando develar
qué tipo de subjetividades se construyen al nombrar a las personas,
por ejemplo, como discapacitadas.

La autora es licenciada en Sociologia (UBA), becaria de
Posgrado Tipo II del CONICET/ Instituto de Investigaciones Gi-
no Germani, Facultad de Ciencias Sociales (UBA). Es doctoran-
da en Ciencias Sociales (UBA), con la tesis: “La discapacidad en
la vida de los adultos y sus familias: percepciones y estrategias
para enfrentarla en el Area Metropolitana de Buenos Aires (AM-
BA)”, ambito en el que formula esta presentacion.

Graciela Moya se posiciona frente al dilema de responder entre
quienes, cuando y en qué circunstancias los diagnésticos genéticos
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prenatales permitiran obtener mas beneficio que dafio. Con su anali-
sis y reflexion abona el debate bioético actual donde tiende a difun-
dirse una representacion negativa de la condicion y situacion de la
discapacidad, abogando por su mejoramiento.

La autora es Médica Genetista y en su calidad de maes-
tranda en Etica Biomédica —Instituto de Bioética, Facultad de
Ciencias Médicas (UCA)—, se encuentra en la etapa final de
elaboracion de su Tesis, cuyo tema es “Diagndstico prenatal en
el marco de la bioética personalista ontoldgica: percepcion del
uso, actitudes y requerimientos de los pacientes en un Centro
Privado de la Ciudad de Buenos Aires”, marco en el que elabo-
ra el articulo que se presenta.

Sandra Nieto Ramirez parte del reconocimiento a la equidad en
el acceso efectivo de todos los ciudadanos a los servicios de sa-
lud necesarios (OPS) y analiza en este articulo la importancia de
realizar acciones destinadas a resolver el acceso “para todos”, par-
ticularmente para aquellos grupos con dificultades, entre los que
se encuentra el de las personas con discapacidad. Interpreta que
la discapacidad se enmarca en los aspectos negativos del funcio-
namiento humano, que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras impuestas por el entorno que evitan
su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demds. Por esto considera que el anélisis de la
accesibilidad a los servicios de salud tiene que incluir las dimen-
siones arquitecténica y geografica y ademds las administrativa,
simbdlica y cultural.
La autora es licenciada en Terapia Ocupacional (UBA)
y se halla realizando la tesis de maestria en Salud Publica
(UBA), referida a “La accesibilidad en los servicios de salud:
experiencias de personas con discapacidad en la Ciudad de La
Plata, Buenos Aires, Argentina”. En su trayecto ha elaborado el
articulo que presenta.

Luciana Aguer se aboca a destacar la relacion existente entre la
mirada social de la discapacidad, mostrada a través del modo en que
se ha definido a la discapacidad por la Organizaciéon Mundial de
la Salud y el lugar otorgado a estas personas en el ambito laboral.
Ofrece, en particular, informacién especifica sobre la situacién la-
boral presente de este colectivo, con el propdsito de analizar critica-
mente la realidad actual a la luz de los conceptos expuestos.
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La autora es Licenciada en Psicologia (UCA) y este arti-
culo fue escrito tomando como referencia su Trabajo de Inte-
gracion Final (TIF) (2010) (equivalente a tesis final de grado),
titulado “Impacto Socioemocional de la integracién laboral en
la persona con discapacidad intelectual”, defendido y aprobado
en febrero 2011.

Angeles Coll Areco efectiia un andlisis y conceptualizacion de las
habilidades sociales de los adolescentes con sindrome de Down, in-
tegrando diferentes posturas tedricas y autores surgidos a lo largo
del tiempo. Incluye la consideracion de los origenes y la evolucion
del concepto de habilidades sociales, con los distintos modelos ted-
ricos que lo han estudiado y, a su vez, las lineas de intervencién
dirigidas a su consideracién y tratamiento actual.

La autora es Licenciada en Psicologia (UCA) y presenta
este articulo como una sintesis de su Trabajo de Integracién Fi-
nal (TIF) (2010), que consistié en una compilacion bibliografi-
ca sobre “Las habilidades sociales de los adolescentes con sin-
drome de Down, en el &mbito Hispanoparlante en los tltimos
diez afios”, defendido y aprobado en abril de 2011.

Maria Clara Persino Lavalle persigue como objetivo conocer el
autoconcepto de nifios de entre 7 y 13 afios, con discapacidad visual
que asisten a la Escuela de Educacién Especial N° 33 Santa Cecilia
y otros con discapacidad motriz que concurren a la Fundacién VI-
TRA, cubriendo una muestra de treinta y tres nifios. Se traté de una
investigacion descriptiva en la que se trabaj6 principalmente con la
escala de autoconcepto de Piers y Harris (adaptacion de Maria Mar-
tina Casullo) complementada por observacidn participante y entre-
vistas a directoras y maestras de cada institucion, en la conviccién
que se trabajaba con nifios, adentrdndose en semejanzas o diferen-
cias que pudieran percibirse a partir de ambos tipos de discapaci-
dad, en relacion con otros nifios sin discapacidad.

La autora es licenciada en Psicologia (UCA) y el presente
articulo es un resumen adaptado de su Trabajo de Integracién
Final (TIF) (2010) titulado “Autoconcepto y nifiez. Casos de
nifios entre 7 y 13 afios con discapacidad visual y motriz”, de-
fendido y aprobado en marzo de 2011.

Para finalizar esta presentacion comparto, minimamente al me-
nos, dos preocupaciones que me acompafan en la actualidad.
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La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (UN, 2006) impulsa a la inclusion plena des-
de una perspectiva de derechos, resaltando como una herramienta
imprescindible el monitoreo continuo de su aplicacién por parte de
los paises y los gobiernos que han adherido a ella. Resultaria impo-
sible lograrlo con eficiencia si no se estimula la investigacion cien-
tifica en este campo y la produccién de informacién confiable para
el conocimiento, la toma de decisiones y el mejoramiento de la ges-
tion tanto publica como privada.

Por otro lado, precisamente estas perspectivas internaciona-
les de inclusién y las nuevas normas consensuadas, sumadas a los
avances biotecnoldgicos, plantean desafios €ticos que deberian ser
adecuadamente debatidos y encarados por profesionales formados
en conocimiento y valores que favorezcan la autonomia y el reco-
nocimiento de las personas con discapacidad como interlocutores
vdlidos. Entre el mismo colectivo de la discapacidad hay preocu-
pacion por su ausencia en los debates en torno a su condicién y si-
tuacion, asi como dudas de que los planteamientos bioéticos que se
estan haciendo tengan en cuenta las vidas reales de estas personas.
Surge el temor de que las implicaciones sociales que se derivan de
la bioética y de la “nueva genética” afecten directamente la imagen
social de la discapacidad y por tanto de las futuras actitudes que se
puedan generar, siendo discriminadoras por motivo de discapacidad
(Romafiach y Arnau, 2004).

La filésofa Martha Nussbaum se pregunta al respecto si no de-
beria cambiar mds bien la cultura que la naturaleza. Y se responde
que “sin prohibir intervenciones genéticas (especificas) [...] de-
beriamos alimentar una cultura publica en la que un amplio aba-
nico de supuestas discapacidades sean respetadas, comprendidas
y vistas con imaginacién, como formas valiosas de vida humana”
(Nussbaum, 2002: 17).

Parte de ese cambio de la cultura tiene que ver con los estilos
y compromisos en la biisqueda y comprension del conocimiento. La
formacién de investigadores sobre la discapacidad estd absoluta-
mente relacionado con ello.

Sin mas, es este un final abierto y una invitacion a conocer es-
tos escritos (PARTE I Y PARTE II) como verdadero registro de una
labor en proceso. Espero y deseo que lo disfruten ampliamente.
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