DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

PENSAMIENTO CRITICO Y DISCAPACIDAD MEDIADO EN EL
ARTE CONTEMPORANEO: LA CLINICA CURATORIAL EN EL
MUSEO DEL ITESM

Pamela Ballesteros *

Los antecedentes de exposiciones de arte sobre discapacidad,
realizadas en los ultimos cinco afios en México, muestran algunos elementos
del modelo social, sin embargo, los referentes al modelo médico al iniciar el
recorrido, aparece como prevaleciente la definicion de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) 2 que refleja y refuerza el imaginario que se tiene en la
sociedad y que coloca al cuerpo en relacion a la salud individual sin tomar en
cuenta el contexto social.

Si bien existe un consenso en la definicion de la OMS, esta sigue
manteniendo la idea de enfermedad como una falla o anomalia; la idea de
limitacién en la actividad y restriccion en la participacién dentro de situaciones es
elemental para comprender que tal definicion tiene una regién que se extiende
hacia lo cultural y a la vida en sociedad. La discapacidad concebida asi es una
limitante que restringe la colaboracion y co-participacién del cuerpo padeciente
con el entorno donde sus actividades, al no ser ejercidas de manera ideal, se
vuelcan a hacer que lo social sufra de una patologia y padezca un sintoma
sociocultural.

Hay una tendencia a mostrar las patologias como una metodologia
de comprension de la discapacidad. El uso de la imagen de las personas con
discapacidad tiende a romantizar la inclusiéon sin problematizar las barreras
creadas por las economias, politicas y cultura de la sociedad, alejando a los
visitantes de una comprension real diferenciadas existente.

Por ello surgi6 la necesidad de crear un nuevo modelo de propuesta
curatorial, que signifique una resistencia al imaginario de la discapacidad.

1 Historiadora del Arte por Casa Lamm y curadora independiente. Ha realizado cursos en
la Universidad Auténoma de México, Universidad del Claustro de Sor Juana e instituciones como el
Museo Nacional de Antropologia y Secretaria de Cultura en México, entre otros.

2 La definicién de la OMS en relacion a la discapacidad la clasifica como un término que:
“(...) abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion.
Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la
actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son
problemas para patrticipar en situaciones vitales”. (OMS, 2001)
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Esta exposicion, denominada “Clinica Curatorial en el MUI — Discapacidad y la
ficcién de los cuerpos servibles” invita a crear una nueva apropiacion del cuerpo
(discapacitado) no sélo con los parametros impuestos por la sociedad, sino
también como una reflexion compartida en torno a las problematicas de salud
y la discapacidad, por lo que se busca un espacio que promueva el desarrollo
del arte, la filosofia, la politica y las ciencias por igual. Esta iniciativa conocida
como MUI — Museo Urbano Interactivo (Puebla, México) pertenece al Instituto
Tecnoldgico de Estudios Superiores de Monterrey (ITESM).  Este escrito se
encarga entonces de describir algunos de sus principales aspectos.

Juan Carlos Montes, buscando responder a la agenda del ICOM 3
planted una exposicién cuyo eje fue la Discapacidad critica * e invitd a participar
como Co-Curador en este proyecto a Pamela Ballesteros, debido a su relacién
con la discapacidad. ® Como arista se postula en la exposicion, la Teoria crip. ©

Parto de la idea consistente en que el arte se puede relacionar
terapéuticamente con las discapacidades. Habitualmente no se problematiza,
desde los contextos histéricos del arte y la representacion de la discapacidad a lo
largo de la historia; se debe complejizar el entramado signico de las problematicas
sociales actuales para eliminar estereotipos o estigmas. Es de importancia
la realizacién de propuestas responsables respecto de la discapacidad, que
permitan poner en entredicho, temas tan indispensables, como es la imagen del

3 Consejo Internacional de Museos. Es una Asociacién de miembros y una organizacion no
gubernamental que establece estandares profesionales y éticos para las actividades de los museos.
4 Discapacidad critica como un campo académico que introduce un camino plural y diverso

que esta menos centrado en el imperativo materialista relativo a como las estructuras materiales
restringen y oprimen ciertos cuerpos y, privilegia las comprensiones culturales, discursivas y relacio-
nales. Se sugiere apreciar el documento Revuelta, Beatriz y Hernandez, Raynier, C. (2021) Estudios
criticos en discapacidad: aportes epistemolégicos de un campo plural. Cinta de moebio. Universidad
de Chile. Facultad de Ciencias Sociales. num. 70, p. 17-33, Disponible en: https.//www.redalyc.org/
journal/101/10166644002/html/

5 Pamela Ballesteros tiene el Syndrome de Elhers-Danlos (EDS) clasificada como una en-
fermedad rara, con caracteristicas crénico degenerativa, que en el estado actual se comprende como
discapacidad invisible.

6 ‘Crip’, es el diminutivo del término inglés ‘cripple’, se ha traducido como ‘tullido/a’ y su
reapropiacion por parte de aquellos que fueron asi insultados es una contestacion radical a la norma,
en concreto, a la integridad corporal o cuerpomente capaz obligatorio. Aunque el término crip es un
anglicismo que en ocasiones se utiliza en nuestra lengua sin traduccién, el mismo hace referencia al
proceso de reapropiacion de palabras que fueron y son utilizadas como insultos en nuestra cultura
cotidiana, tales como cojo, enana, loco, cegata, manco, etc. Véase, por ejemplo: Garcia-Santesma-
ses, A. 2020. “crip, WHAT?? Enunciaciones, tensiones y apropiaciones en torno a la reivindicacion
de lo tullido en el contexto espanol”. Papeles del CEIC. International Journal on Collective Identity
Research vol 2 (septiembre): papel 232. https.//doi.org/10.1387/pceic.21027.
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cuerpo y el surgimiento de estereotipos.

Problematizar la discapacidad no soélo implica subsanar barreras
de acceso a los espacios, sino también consiste en visibilizar las barreras
interpretativas, posibilitando la inclusion y el acceso real bajo una postura politica
que implique la participacion activa de las personas con discapacidad en todo el
proceso.

La teoria crip o la teoria tullida es critica ante la vision de la sociedad
capacitista, la cual implica que todas las personas “capacitadas” son la norma y
las personas con discapacidad deben adaptarse a ella o excluirse del sistema
social capacitista que va a privilegiar una nocién de normalidad con base en
los intereses de la hegemonia econdmica, politica y cultural, la que cobija los
cuerpos ideales y mantiene en la periferia a otros cuerpos como deficientes.

El principal objetivo de la exposicidon consiste en aportar en la creacion
de una vista politica de las personas con discapacidad, debido a que estas
quedan fuera de los discursos ya existentes y promovidos tanto por los
gobiernos, sociedades y empresas, pues estos impulsan el cuerpo industrial/
capital humano. La Teoria Crip en cambio, enfrenta a la clinica rehabilitadora
y cuestiona la invasion médica a la intimidad de las personas, asi como la
coherencia entre los discursos y resultados a la vez que promueve la diversidad
corporal, planteando a las personas con discapacidad con una postura politica,
lugar que el capitalismo no les otorga.

Clinica Curatorial — Discapacidad y la ficcion de los cuerpos
servibles explora la discapacidad a través del arte, la ciencia y la tecnologia para
problematizar y visibilizar las relaciones de opresion, discriminacion, segregacion
y vulneracion que se dan en todos los niveles de las dindmicas sociales hacia
este sector. Esta problematizaciéon sera guiada bajo los postulados de la teoria
crip, que mantiene un posicionamiento critico ante el capacitismo.’

7 El término capacitismo denota, en general, una actitud o discurso que devalia la disca-
pacidad frente a la valoracién positiva de los cuerpos capaces o a la integridad corporal obligatoria
(able-bodiedness), la cual equipara a una supuesta condicién esencial humana de normalidad. Este
término fue acufiado, por primera vez, por feministas estadounidenses en 1981 en la revista Off Our
Backs en una seccion llamada «mujeres con discapacidades» en la cual esbozaron los estereotipos
negativos hacia las personas con discapacidad. Véase el texto de Campbell, Fiona Kumari (2020),
«Introducing Studies in Ableism (SiA)», For the Womens Liberation Conference 50th University, 1
February 2020, London, UCL, Disabled Women & Activism Workshop, p. 1.
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La teoria crip mantiene una postura critica ante el capacitismo, el cual
se considera como “las ficciones de los cuerpos servibles” y en consecuencia,
la discapacidad es interpretada como una condicion devaluante del ser humano.
En la actualidad el modelo social y el modelo de derechos humanos son ideas
explicativas necesarias de conocer en profundidad para eliminar los estereotipos
y las relaciones de exclusién y discriminacion en nuestra sociedad, modelos que
pueden ser abordados y problematizados desde el arte, bajo la lupa critica de la
teoria crip.

El modelo expositivo en el que opera el MUI - Museo Urbano Interactivo,
es un programa enlazado a residencias artisticas, 8 que pueden realizarse en
cualquiera de los 25 campus del TEC de Monterrey, estas quedan a decision de
los intereses del artista seleccionado.

Laresidencia artistica bajo la tematica de discapacidad critica, se plantea
emplear el término “Clinica”, ° concepto muy utilizado en el terreno médico, pero
también en el artistico. Dichas areas comparten su uso como dispositivos de
observacion y escucha; en los que los artistas, curadores e investigadores buscan
poner en manifiesto las diferentes visiones del cuerpo a través de la formulacion
de preguntas e interpretaciones. El proceso metodolégico y diagndstico
informa cémo entendemos la investigacion y la creacién. Estos postulados
permiten explorar las distintas definiciones histéricas de la discapacidad, las
cuales demuestran la variabilidad de significados que se le ha dado al cuerpo

discapacitado y su interpretacion generada socialmente a lo largo del tiempo.

Esta exposicién seria trabajada con el tratamiento de accesibilidad a los
discursos museograficos aplicando los hallazgos de una investigacion doctoral ™

8 Son estudios profundos e inmersivos disefados para alterar las percepciones y perfeccio-
nar las habilidades. Permite a los artistas vivir y trabajar en entornos nuevos que son diferentes de
sus estudios o espacios de trabajo tradicionales.

9 Clinico, ca: (RAE). 2. Adj. Dicho de un establecimiento sanitario: Ligado, por lo general a
una institucion docente y que atiende pacientes de diversas enfermedades en régimen de internado
0 ambulatorio.

Clinica artistica (Jorge Sepulveda T. El auge de la clinica de artes visuales, 2019) Se distingue de
otros recursos pedagdégicos en la intencién de su estructura, que pretende la transmisién de conoci-
miento en un ambiente de mayor horizontalidad.

10 Montes Rodriguez, Juan Carlos. La Mirada ignorada. Una propuesta de estrategia para el
registro de cualidades sensoperceptivas de la ceguera enfocada a la planificacién de narrativas mu-
seogréficas accesibles en zonas arqueolégicas. Tesis doctoral. Ciudad de México. Universidad Na-
cional Autébnoma de México. Posgrado en Artes y Disefio 2021. Pp. 676. Dicha investigacion doctoral
tuvo como objetivo principal desarrollar una estrategia para el registro de cualidades sensopercep-
tivas de la ceguera a partir de un trabajo colaborativo relacional con las personas con discapacidad
visual para la planificacion de narrativas museograficas accesibles.



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

de donde surgen criterios y consideraciones generales para crear narrativas
museograficas accesibles para la ceguera y baja vision dentro de los espacios
de representacion patrimonial y se promueva con ello el acceso libre de barreras
a las narrativas museograficas.

Las narrativas museograficas pueden crear secuencias o ambientes
narrativos que estructuran el fondo de las exposiciones, por lo que el término
equivale a esas tematicas que hacen uso de los contenidos tedricos, las
investigaciones sociales y todo contexto histérico, para que puedan ser
reconocidas como el contenido esencial de una exposicion. Se puntualizaron
las narrativas como tematicas o contextos que hacen entender al publico aquello
que pueda llevarlo a la interpretacion de la exposicion. (Echeverri-Gémez, 2017).

Cuando se invitd a los artistas a colaborar en el proyecto, sabiamos
que parte del proceso involucra: el planteamiento de la exposicién, proceso
de las piezas artisticas, dialogar y compartir sus posturas politicas y filoséficas
del cuerpo discapacitado, si bien no se enuncia como un proyecto que busque
implementar una nueva pedagogia, los artistas cumplen en trabajar una residencia
de tres meses con alumnos universitarios, en la que se integra, arte y ciencia, al
igual que desarrollar una narrativa museografica basada en las necesidades del
cuerpo discapacitado y la postura politica del discurso de esta exposicion.

Este es un modelo donde se gestan epistemologias y teorias sobre la
discapacidad, formuladas desde las personas con discapacidad y las “personas
temporalmente funcionales”, " donde se desprende el enfoque de Derechos
humanos, respeto a la diversidad, asi como regir la promocién y la defensa de
los derechos de las personas. Reformando asi los modelos tedricos, filosoficos y
clinicos de la discapacidad y el capacitismo.

El modelo médico-rehabilitador, tiene como fundamento la reinsercion
del individuo a la normalidad, que examina la discapacidad como el resultado
de una patologia individual que reside en la persona. El cuerpo de la persona
con discapacidad se enfrenta al ambito médico, que analiza el cuerpo y busca
rehabilitarlos, sanarlos o capacitarlos para reivindicarlo a una sociedad general
considerada normal. La discapacidad es considerada un problema de la persona
y una anomalia de salud.

11 Personas Temporalmente Funcionales es una manera como las personas con discapaci-
dad nombran a las llamadas personas normales o personas sanas.
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Se considera que “lo normal”, lo normativamente impuesto, consiste en
poseer determinadas capacidades demandadas por las necesidades asociadas
a los patrones culturales, lo que involucra a un ser laboralmente productivo,
independiente en “actividades basicas y competentes con los aparatos
tecnologicos”.

El cuerpo normal, tanto para la ciencia médica como para el capital,
Unicamente se reflexiona como una herramienta socio cultural clave, cuyo valor
se basa en las capacidades fisicas-funcionales (utilitarias) que omiten el deterioro
natural del ser humano, enmarcando a toda la sociedad en una busqueda
insostenible y antinatural, condicionada permanentemente a las capacidades
funcionales y desvalorando la diversidad funcional del cuerpo humano.

La curaduria se basa en el cuidado, exhibicion e interpretacion de las
creaciones artisticas, implicando la construccion de trayectorias de la identidad
expositiva apoyandose en la investigacion y experimentacién con el fin de
construir un puente entre los objetos culturales, obras de artes, objetos estéticos
y bienes culturales, desarrollandose en un espacio interdisciplinario que combina
y experimenta multiples lenguajes.

Debido a que el discurso constela la subjetividad del cuerpo, parte de
una metodologia expandida, la cual busca la reivindicacion de la discapacidad
con el publico, en los espacios expositivos. Esta se intenta reflejar en el siguiente
esquema o grafico:
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Gréfica 1° Ldgica de la metodologia: reivindicacion de la
discapacidad con el publico

REINVENTAR

EL VINCULO

(Espectador
actante)

Fuente: disefio propio de las/los autores

La Clinica Curatorial busca reflexionar, compartir obra y discutir
estrategias en los espacios culturales con respecto de la discapacidad y los
confrontamientos del cuerpo en espacios médico rehabilitadores, esta clinica
mediada y creada desde el MUI se propone abordar problematicas en la creacion
artistica, investigacion cientifica, avances legislativos y fenomenologia del cuerpo
asi como su relaciéon con el espacio social politico y cultural, con el objetivo de
tener una reflexioén critica y horizontal por parte de artistas y académicos, sobre
el cuerpo como punto de encuentro politico, filoséfico y estético.

Se pueden indicar los siguientes Objetivos Especificos de la Clinica
Curatorial — Discapacidad y la ficciéon de los cuerpos servibles:

= Influir en el pensamiento sobre la naturaleza del arte y su valor para el
mundo.

= |nvolucrar nuevas audiencias nacionales e internacionales.
= Defender el derecho a la participacién en la vida cultural.

= Fortalecimiento de investigaciones individuales o colectivas, con el

171



172

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

objetivo de estimular los cruces pedagdgicos, criticos experimentales e
institucionalidad.

= Explorar el sitio como espacio de formacién compartida.
= Desarrollar las construcciones discursivas.

= Articulacién colectiva, que pueda producir y visibilizar nuevos
conocimientos y abordajes criticos.

Este didlogo no sélo sucede en el museo y artistas invitados, sino
también toco diferentes areas académicas de la Universidad, pues al presentarse
al directivo del museo, éste lo canalizé a los decanos de otras facultades, asi
como a los directivos de los proyectos con perspectiva social ya existentes, es
asi como se logro poner en diferentes areas, activando la Incubadora de Arte,
Ciencia y Tecnologia, * generando didlogos alrededor del cuerpo, la discapacidad
y la sociedad.

De modo importante y radical, se teji6 una red de colaboracion con
apunte a la red académica nacional para crear un espacio virtual de conversatorio
a la discapacidad, asi como el apoyo mutuo con los artistas. Es el rebote de
ideas entre académicos, artistas y alumnos que el arte forma una ruptura en el
paradigma del cuerpo discapacitado/tullido.

Entendiendo que el museo puede proporcionar un cambio de paradigma
que implique a todas las personas en la vida cultural y en la esfera publica, este
proyecto se plantea como una clinica hibrida entre museologia, pedagogia y
teoria del arte, consistente en un programa formativo que incluye conversaciones
con académicos y alumnos del ITESM e invitados (artistas, curadores, criticos
de arte) asi como sesiones practicas en las cuales se presentaran bases de
educacion, mediacion y trabajo con diversos publicos.

A través de una metodologia de escucha activa, se ofrece una
aproximacién a las diversas tematicas que componen el MUI. En el siguiente
cuadro se muestran algunos aspectos referidos al planteamiento de los curadores,

12 Instituto Tecnoldgico de Monterrey. “Incubadora de arte, ciencia y tecnologia”: Centro de
Reconocimiento de la Dignidad Humana, Direccion de desarrollo social, Inclusion, Impacto Social y
Sostenibilidad, Tec Salud, Direccién de vinculacion en perspectiva de género, inclusion y sostenibi-
lidad, Escuela de Humanidades y Educacion, Escuela de Arquitectura, artes y disefio, Escuela de
Ciencias Sociales y gobierno, Escuela de ingenieria y ciencias y Area de salud.
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para las actividades paralelas de la exposicion, asi como la exploracién de
nuevas narrativas, tanto artisticas como pedagdgicas, para esta exposicion.

Cuadro 1°. Planteamiento de los curadores para actividades paralelas y
exploracién de narrativas

MUSEOGRAFIA ESPACIO DISPOSITIVOS

Museografia Clinica Formato Hybrido: | Radio:

Actante. Conversatorio en red Dispositivo maovil, cuyo
nacional sobre la politica, | contenido se genera con
economia y artes que los testimonios de los
rodean al Cuerpo participantes y visitantes a
Discapacitado la exposicion

Escénico: " Experiencia 360
in site. "

Fuente: disefio de las/los autores

La clinica y curaduria esta dirigida a fortalecer y consolidar la inclusion
que valora y respeta la diversidad, fomentando la pluralidad y el didlogo dando
pie al trabajo interinstitucional, nacional, diverso y transversal que trabajara bajo
los siguientes ejes de accidn:

1. Fundamentos de inclusion.
2. Atencion y prevencion de la discriminacion y la violencia.

3. Reconocimiento de la comunidad.

13 Creada por Juan Carlos Montes y respaldado por el Tecnolégico de Monterrey en 2023,
para la exposicion “Atentar desde los cédigos”. Dicho proyecto se basa en la investigaciéon acadé-
mica y cientifica que se materializa en soportes museograficos cambiantes, los cuales tienen un
impacto directo en el publico a través del cuestionamiento y la experiencia.

14 Instalacién disefiada en conjunto con Braulio Amadis: Director y disefiador escénico.
Realiz6 estudios en el Colegio de Literatura Dramatica y Teatro de la UNAM. Fue beneficiario del
Programa Jévenes Creadores 2017-2018 del FONCA en la especialidad de Direcciéon escénica. Ha
realizado disefios especiales y de iluminacion tanto en teatro como épera.

15 Engloba tanto la creacion de trabajos y soportes inéditos con hibridacién tecnolégica-es-
cénica, asi como puntualiza el cuerpo discapacitado, proponiendo un nuevo angulo a la fenomenolo-
gia del cuerpo, del mismo modo que se postula desde la disidencia ante las ciencias biomédicas.
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Este proyecto expositivo se alinea a los criterios de los ejes patrimoniales
de la coleccion del arte del ITESM ™ con ello, buscamos transitar hacia nuevos
discursos y nuevas narrativas trazando un ejercicio critico que no pretende llegar
a gestar ningun paradigma.

Grafica 2°. Ejes Curatoriales

1. Identidad y
memoria

2. Diversidad
y perspectiva
de género

5. De-
colonialidad

EJES CURATORIALES
COLECCION DE ARTE

4. Sociedad, 3. Cruces
entorno y ciencia, arte y
sostenibilidad tecnologia

Fuente: Disefo de las/los autores

Tras la valoracién del estudio de viabilidad," la redaccion del proyecto
expositivo se acota las siguientes constelaciones expositivas:

= Cuerpo PcD: Reflexionar sobre las resistencias desde el cuerpo como
practica estética y politica.

= Morbo: Los cuerpos “disca” se encuentran afiliados en la estructura
social del morbo-fetichizacién tanto para las ciencias médicas como
para la sociedad.

16 Ejes curatoriales, Direccion de Patrimonio, Instituto Tecnolégico de Monterrey, 2022.

17 El estudio de viabilidad es el analisis exhaustivo de los aspectos e implicaciones del pro-
yecto de la exposicién en el que tras una metodologia de investigacién se determina la prioridad de
este proyecto en el conjunto general del programa de exposiciones, la accesibilidad a los objetos y
necesidades de conservacion. Este es un parametro establecido por el ITESM.
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= Cuerpo frontera: El cuerpo como testigo, donde la clarificacion estética
puede desbordar de forma imponente fuerza, emociones y posturas.

= Posthumanismo y cyborg: Nuevas formas humanas fruto de una nueva
relacién entre lo humano y lo tecnoldgico. Con esta acotacion el proyecto
investigativo artistico deconstruye el cuerpo normativo y protege la
pluralidad bioldgica al otorgar valor a las variables funcionales, buscando
no jerarquizar las diferencias sino considerarles como manifestaciones
abiertas y directas a la diversidad del funcionamiento del cuerpo.

Estas lineas expositivas tienen como objetivo visibilizar, desde lo politico y
lo social, las discapacidades mas alla del imaginario histérico-social, por lo que
entre las potencias del proyecto estan los planteamientos de la problematica
de la idea instituida de la discapacidad y la cuestiona poniendo en el foco esa
definicidn para establecer espacios y tiempo de resistencia.

Estos perfiles narrativos, tienen como nexo radicar en una reflexion
periférica del entendimiento de las fenomenologias cuerpo y la existencia de
la politoxicomania, " reconciliando de modo horizontal los cuerpos disidentes
(cuerpos femeninos, cuerpo queer y cuerpo enfermo) y la subversiéon de la
identidad.

Indirectamente crea pedagogias criticas de las teorias expandidas de la
ideologia y estudios de discapacidad, transitando por las perspectivas feministas
sobre la investigacion de la discapacidad.

El proyecto investigativo-artistico deconstruye el cuerpo normativo y protege
la pluralidad biologica al otorgar valor a las variables funcionales, buscando no
jerarquizar las diferencias sino considerarles como manifestaciones abiertas y
directas a la diversidad del funcionamiento inherente del cuerpo.

Con este proyecto expositivo se invita a la reflexion y apropiacion del
cuerpo: mediado por el cuerpo discapacitado, cuestiona el papel de la narrativa
politico-econémica sobre la biologia humana, asi como pone de punto de fuga
la reflexion social hacia la aceptacion y accion de estas estructuras sociales.

18 Es el uso de medicamentos en enfermedades cronicas o tratamientos prologados, que
generan estragos visibles en el cuerpo, creando una doble afeccion corporal: la de la enfermedad y
la del medicamento.
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Incidiendo de forma inmediata en el pensamiento de la discapacidad y los
diversos pensamientos que se generan a través de esta.
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