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Resumen

Este trabajo se basa en el analisis del surgimiento y desa-
rrollo de Teletdn en diferentes paises, con énfasis en Chi-
le y México, y el peso de su Organizacion Internacional de
Teletones. En el caso de México, a través de su permanente
metamorfosis, este actor politica, econémica y simbdli-
camente camalednico ha sabido caminar por imprecisos
andariveles que le permiten re-posicionarse permanente-
mente a través de cambiantes relaciones con las otras po-
siciones del campo modificando los discursos, representa-
ciones e imaginarios que manipula y transforma en fun-
ciéon de “lo que se juega en el campo”. Ha transitado de ser
una instancia que presenta en sus camparnas y shows tele-
visivos la vision mas lastimera de la discapacidad y tiene
tratos con gobiernos a través de los cuales logra donacio-
nes y recursos, a evaluar, junto a otros, al Estado mexicano
ante el Comité de seguimiento sobre el cumplimiento de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad. El mismo Comité que en las observaciones de
2014 solicito6 al Estado mexicano no otorgar mas recursos
estatales a Teletdn, pero al que ni Teletdn ni el gobierno
tuvieron en cuenta ya que, recientemente, firmaron con
convenio por el cual Teletén recibe presupuesto federal
para brindar servicios de salud y rehabilitacion.

* Doctora en Ciencias Politicas y Sociales. Profesora asociada C TC Facultad de Ciencias Po-
liticas y Social, Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) y profesora de Posgrado
en la Unidad de Posgrado de la UNAM. Correo: patricia.brogna@politicas.unam.mx

| Reserias

Notas

Articulos

Dossier

Estudios Sociales del Estado | Vol. 9 N° 17 - PP. 83 a 110 | 1* Semestre 2023 - ISSN 2422-7803 E


mailto:patricia.brogna%40politicas.unam.mx?subject=Contacto%20%7C%20ESE%20N%C2%B0%2017

Los multiples Teletones que habitan Teleton: un actor camaleonico

wn
©
Keywords: Abstract s
%2]
Telethon This paper is based on the analysis of the emergence and | &
Chameleon development of Telethon in different countries, with em-
Transformer phasis on Chile, .Me)fico, and the weight of itcs Internatior?al e
Telethon Organization. In the case of Mexico, through its |~
ORITEL permanent metamorphosis, this politically, economical- | 8
Disability ly and symbolically chameleon-like actor has been able to 2

walk through imprecise levels that allow it to reposition
itself permanently through changing relationships with ——=
other positions in the field, modifying the discourses,
representations and imaginaries that it manipulates and

2]
transforms according to “what is at stake in the field”. It has %
gone from being an instance that presents in its campaigns ' §
and television shows the most pitiful vision of disability g

: . : <
and has deals with governments through which it obtains
donations and resources, to evaluate, together with others,
the Mexican State before the Follow-up Committee on the
fulfillment of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities. The same Committee that in its 2014 observa- E'J
tions requested the Mexican State not to grant more state %
resources to Telethon, but which neither Telethon nor the 8

government took into account since they recently signed
an agreement by which Telethon receives federal budget to
provide health and rehabilitation services

1 presente articulo tiene como objetivo describir y analizar de manera critica el

modo en el cual Teletén se ha configurado en América Latina, en general, y en

México, en particular, como un actor politica, econdmica y simbdlicamente ca-
malednico. Procura explicar la vinculacion de Teletén en América Latina con sectores
de poder, gracias a su capacidad de mimetizarse con los entornos (con las posiciones
vecinas segun el campo, diria Pierre Bourdieu) y de una habilidad transformativa
que le permite una metamorfosis en sus discursos y un camuflaje reactivo “ante el
peligro”. Sin la pretensién de agotar este objetivo, realizamos un estudio cualitativo
de alcance explicativo, basado en fuentes documentales a fin de: (1) identificar los
inicios y trayectorias de Teletdn, (2) reconocer las continuidades y rupturas en esas
trayectorias en términos de los cambios de discursos y practicas, (3) proponer esta
capacidad camalednica como una cualidad que le ha permitido a Teletén y su organi-
zacion internacional (ORITEL) mantenerse en nuestra region, y (4) dar cuenta de la
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“herencia Teleton Chile”, en cuanto a su nacimiento en las densas e intrincadas redes
de poder de la dictadura pinochetista y que puede explicar su facilidad para generar

Resenas

vinculos con dichas redes en cada pais de nuestra region en los que opera, incluso con

organizaciones como la OEA.

Para ello se llevo a cabo un estado de la cuestién a fin de analizar la produccién de co-
nocimiento en el tema y se estudiaron las variantes entre las versiones de Teleton en
América Latina y Europa. Se estudia la cambiante relacién con el gobierno de México:
desde la critica del entonces candidato a presidente, hasta la reciente transferencia

Notas

de fondos federales a través de convenios a partir de una revisién hemerografica. Por ——
ultimo, a fin de analizar la “semidtica Teletdn”, se valoro la frecuencia de palabras de

los slogans de Chile y México a partir de su tratamiento con el programa NVIVO pre- @

sentandolas como nubes de palabras.! =i

3]

A=

Los inicios g
El principal antecedente inspiracional de Teleton de Chile -tanto en el concepto como
en el formato- fue “The Jerry Lewis MDA Labor Day Telethon”un espectaculo televi-
sivo de alcance masivo que desde 1966 reunia fondos para pacientes con Distrofia

Muscular en Estados Unidos. _E:J

2]

La primera Teletén en la historia se llevd a cabo en 1951, cuando Lewis y Dean Martin é

actuaron con el objetivo de reunir recursos para un hospital de enfermedades cardiacas.

En 1954, el Jerry Lewis fue el anfitrién en la primera Teletén para la Distrofia Muscu-
lar, realizada en Nueva York y transmitida por canales locales de TV y radios. En esa
ocasién, el show duraba aproximadamente 4 horas.

En los sesenta la MDA (Asociacion de Distrofia Muscular), propuso extender la dura-
cion delajornada de recaudacién a 21 horas, llegando en 1966 al formato actual con
la participacion de grupos musicales y artistas populares.

Desde 1973 a 2014, afio en que fue cancelado, esta nueva version de se llevo a cabo en
Las Vegas. Los detractores de Telethon en Estados Unidos

“(...)laacusaban de usar a gente con discapacidades para provocar
penaenlaaudiencia y de no poner el foco en iniciativas para que es-
tos vivan una vida mas normal (sic), como rampas de acceso, trans-
porte y oportunidades de empleo. Algunos de los ayudados por el

1 Programa para andlisis de datos cualitativos.
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evento también acusaron que solo una parte del dinero recaudado
realmente llegaba a personas afectadas por distrofia muscular.”?

Resenas

Esta propuesta mediatica inici6 como un espacio de solidaria generosidad para la
atencién de salud de grupos especificos aunque prontamente se tornd -con las parti-

cularidades de cada contexto en los cuales se replicd- en un espacio privado de recau-
dacion de fondos a través de estrategias de mercadotecnia, con escasa transparencia

Notas

del manejo de los mismos, esquemas que habilitan la evasion y elusién de impuestos
delos grandes donantes, maratones con un formato y contenidos que pendulan entre
la dramaturgia y el Super Bowl, y una alta vinculacion con los sectores de poder.

El inicio en América Latina: Teleton Chile

La reedicidn de esta propuesta en Chile tuvo caracteristicas diferentes en sus inicios

Articulos

por el contexto politico y econdmico en el cual se generan: en 1973 un golpe mili-
tar derroca al gobierno del presidente socialista Salvador Allende, quien muere en
la toma de La Moneda, e instaura una dictadura en la que Augusto Pinochet goberné
el pais desde 1974 hasta 1990. Caracterizada por la desaparicion y el exilio de miles
de personas, la desarticulacién de toda institucion democratica, la prohibicién de los
sindicatos, la privatizacion de los recursos y empresas estatales y la instauracion del
primer ejercicio de una economia neoliberal en el mundo, la seguridad social y los

Dossier

derechos humanos -entre ellos la educacién y la salud - sucumbieron ante un estado
minimo que profundizé la pobreza y la desigualdad.

Es en este contexto donde debemos inscribir el surgimiento de Teleton en Chile, como
la voz que convoca a través de la solidaridad la atencién de “los mas desvalidos” asu-
miendo, y haciendo asumir a través de medios masivos, que es una “oportunidad”
para la poblacién brindar servicios basicos de salud o rehabilitacion, invisibilizando
la desatencion del gobierno a su responsabilidad y obligacion. La dictadura y el mo-
delo neoliberal impuesto no se pueden concebir -en el doble sentido de pensarse y de
generarse- sin densas e intrincadas redes de poder?, y -como veremos- esta practica
es una herencia que Mario Kreutzberger, creador de Teleton Chile y de ORITEL (Orga-
nizacién Internacional de Teletones) ha capitalizado y mantenido durante las mas de
cuatro décadas que su Teletén lleva vigente.

2 Sonar (20 dejulio de 2017). Recuperado de https://sonarfm.cl/noticias/jerry-lewis-el-pione-
ro-de-la-teleton

3 Monckeberg Pardo, 2015.
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En su pagina de Chile, Teletdn refiere como su origen a la Asociacion Pro-Ayuda al
Nifio Lisiado, creada en el anno 1947, tal como se menciona en su Memoria 2021 en la
cual vincula “Fundacién Teleton y Sociedad Pro-Ayuda al Nifio Lisiado”.*

Segun la linea del tiempo de Teletén Colombia, la primera Teletén en Chile es realiza-
da durante los dias 8 y 9 de diciembre de 1978 por Mario Kreutzberger con una emi-
sién de 27 horas® y la idea surge, segiin menciona Kreutzberger a CNN¢, en el marco
un reportaje que realiza para el programa “Sabados Gigantes”. Curiosamente en la
parte superior de lalinea del tiempo mencionada, se lee “antes de Teletén en 1978, no
se hablaba de discapacidad””, asumiendo que gracias al show televisivo la discapaci-
dad es vista, mencionada y tomada en cuenta.

Imagen 1. Pagina que da muestra de la primera TELETON en América Latina,
celebrada en Chile, 1978

& = O i toksonangcoictoa)

] A [-) 4
It :: Teleton 7’Roosevert =: Teleton

Historia

ANTES DE TELETON EN
1978, NO SE HABLABA
DE DISCAPACIDAD

5 Fundaridin ‘Teletén deh

Fuente: https.//teleton.org.co/historia/

4 Teletdn, Memorias 2021. Recuperado de https://21341650.fs1.hubspotusercontent-nal.net/
hubfs/21341650/Imagenes2022/Memoria-Teleto%CC%81n-2021-1.pdf

5 Teleton. Recuperado de https://teleton.org.co/historia/

6 CNN, Teletdn, el orgullo de Chile, 2013, fuente: https://cnnespanol.cnn.com/2013/12/19/te-
leton-orgullo-de-chile/

7 Esta afirmacién desconoce las acciones del movimiento de personas de vida independiente
y otros grupos de activistas, asi como la institucionalizacion de la atencién en rehabilitacion a
partir de la epidemia de poliomielitis que tuvo lugar en América Latina y otros paises del mundo
en la década de 1950.
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Asumirse Teletén como “el adalid de la discapacidad”, representa una negacién del
movimiento de personas con discapacidad y de las acciones llevadas a cabo por otros
actores sociales nacionales e internacionales.

Resenas

Las diferentes voces que a partir del “discurso Teletén” enuncian la discapacidad lo
hacen desde representaciones diversas, en ocasiones conjuntando argumentos con-
tradictorios y que pretenden articular en un mismo alegato, visiones irreconciliables
de la discapacidad. La aspiracion de incorporar nuevas perspectivas tanto en esque-
mas cognitivos e interpretativos como en sistemas simbdlicos devenidos de otras
formas de concebir la discapacidad, da cuenta de que no solo las visiones que hist6- ——
ricamente se han generados -a partir de cambios culturales, econémicos, politicos
y normativos- coexisten en el ahora, si no que en el discurso de un mismo sujeto es-

Notas

2]
tas visiones tratan, infructuosamente, de armonizarse.® Las “nuevas” visiones social %
y de derechos -que a partir de los afios setenta y ochenta se generan desde nuevas |8
perspectivas tedricas, demandas de los movimientos sociales de personas con disca- 5
pacidad y de lineamientos orientadores de politicas-° se fusionan y enredan con las
visiones sacralizada-magica, caritativa, médico-reparadora y asistencial'® brindando
ejemplos notorios de este popurri gramatical y hermenéutico. Uno de esos ejemplos
es el articulo “Simplemente otros seres humanos” (sic) en el cual Jimena Alliende
(Chile, 1981) mixtura demandas de derechos, integracion, referencias a Teletdn, a la .;&:J
rehabilitacién y el rol de la iglesia, en el cual se refiere a las personas “minusvalidas” R4
(concepto epocal, al igual que impedidos) con frases como “miembros sufrientes del 8

cuerpo de Cristo”.

Estamultiplicidad de sentidos dados ala discapacidad es otra de las caracteristicas que
esta organizacion ha exportado a otros paises que conforman ORITEL, y le permiten
a Teletén tener un discurso polisémico que anuda no solo ideas ancladas en visiones
caritativas o médicas -transversales a las diferentes culturas- si no asumir idiosincra-
sias y simbolos nacionales que le permiten a la poblacion de cada pais identificarse en
ellos tal como se vera en el apartado comparativo de Teleton Chile y México.

Enlo que respecta a un legado de la primera Teletén que atin se perpetua en las prac-
ticas de las Teletones de América Latina podemos identificar la escasa transparencia
no solo en las donaciones que reciben en sus campafias, sino -y de manera especial-
en unarendicion de cuentas sobre los aportes que reciben de los gobiernos federales y

8 Para ampliar ver Brogna (2009).

9 Nosreferimos al modelo social de la discapacidad y el impacto de documentos como el Progra-
ma de Accién Mundial para los Impedidos (sic), de la Organizacién de Naciones Unidas.

10 Brogna (2009).
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estatales. Por ejemplo: si bien es posible obtener la informacién sobre Teletén 2021,!
no es posible acceder a las “Memorias Histéricas” que se promueven en la pagina, tal
como se evidencia en las dos capturas de pantalla siguientes.?

Imagen 2. Pagina de Teletén Chile donde la opciéon de “Memorias histéricas”
no puede activarse

GpaTeletdn e e

Memaorias
historicas

& ATalatdn e i =

Fuente https.//www.teleton.cl/transparencia

Imagen 3. Pagina que aparecia al entrar a las Memorias Anuales por enlace,
ahora inactivo

1 [ R oo W O@
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L e e ]

Puedes seguir navegando

Fusces bascasio dsde o Homs

Articulos que te pueden interesar

[ By By

40t o5l TeletonT Flatatorma de Yalumtarios mejoraron la
tetarrahabilitaciin creada por acoriibilidad am casas de

11 Teletdén todos los dias. Transparencia. Recuperado de https://www.teleton.cl/transparencia

12 Teleton todos los dias. Memorias anuales. Recuperado de https://www.teleton.cl/memo-
rias-anuales
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Telethon en Europa

Sin la intencién de relevar de manera exhaustiva la presencia e historia de estas or-
ganizaciones en los diferentes paises de Europa donde opera, mencionaremos dos Te-
lethones en ese continente con base en su continuidad: Telethon Francia y Telethén
Italia. En otros paises el esquema se replicé bajo otros nombres y en Reino Unido, por
ejemplo, se llevaron a cabo solo tres ediciones en 1988,1990y 1992.

Telethon Francia

Segun la pagina de la AFM-Telethon'?, 1a Asociacion Francesa por la Miopatia se crea
en el aflo 1958. En 1981 crea su primer consejo cientifico. Actualmente cuenta con
tres laboratorios en estudios genéticos sobre enfermedades raras. Entre sus érganos
de gobierno, el Consejo de Administracion de la AFM estd compuesto exclusivamente
por pacientes y padres de pacientes.

La version francesa de Telethon, inicia en el afio 1987 impulsada por dos padres de
la AFM inspirados en la Telethon de Jerry Lewis, quien fue padrino de las primeras
ediciones. Posteriormente, cada nueva Telethon tiene como padrinos o madrinas a
reconocidas personalidades del deporte, el cine y la television.

El Teletdn, es un maratdn televisivo que cada primer fin de semana de diciembre
(coincidiendo con la semana internacional de las personas con discapacidad) se emi-
te en directo en los canales de “France Télévisions” (France 2y France 3).

A diferencia del contexto latinoamericano, Telethon Francia ha sido analizado desde
sus primeros anos por investigadores sociales, transformandose en objeto de estudios
criticos sobre evidencia empirica considerando tempranamente las distintas dimen-
siones en tensién que conforman el fendmeno. Un dato curioso entre los detractores
de Teletdn es la critica expresa que en el afio 2006 la iglesia francesa hace a Teleton
en comparacion con el silencio de la iglesia latinoamerica -y reconocida por el Minis-
terio de Educacion, Universidades e investigadores que a través de sus institutos de
genética, medicina, terapia génica y la Red Telethon de biobancos genéticos- lleva a
cabo acciones de investigacidn, prevencion, diagndstico y tratamiento de dichas en-
fermedades.'* Si bien se mencionan las maratones y en la pagina de anuncia la posi-
bilidad de donar, el perfil cientifico de esta Telethon no remite al discurso lastimero
y caritativo de otras Teletones ademas de financiar investigaciones genéticas en con-
junto o con otras instancias europeas.

13 L histoire du Téléthon (9 de junio de 2022). Recuperado de https://www.afm-telethon.fr/
fr/le-telethon/le-telethon-c-est-quoi/lhistoire-du-telethon

14 Fondazione Theleton. Recuperado de https://www.telethon.it/
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Teleton México

Fundacién Teletén México es creada en México en el aflo 1997 por Fernando Lande-
ros Verdugo, quien ademas preside la Fundacion Teleton USA y ocupa un cargo en la
mencionada Organizacién Internacional de Teletones (ORITEL). El impulso a Teleton
estuvo sostenido en la vinculacién con Emilio Azcarraga Jean, presidente Grupo Tele-
visa y de la fundacion Televisa asi como miembro del consejo de administracion del
Grupo Financiero Banamex S.A. de C.V. y Univision Communications Inc.'®

Resenas

Notas

Entre los nombres que aparecen en el patronato de la Fundacion Teleton se reconoce
una red de empresarios relacionados principalmente a medios, entidades bancarias
y financieras, asi como a cadenas departamentales que comparten, en su mayoria, la
participacion en otras fundaciones y patronatos. Esta articulacién ha sido un objeti-
vo explicito: ya que “nace con el suefio de unir a empresas, medios de comunicacion
y sociedad”.

Articulos

En general, los mensajes lastimeros, caritativos y referentes a la ayuda y el milagro
originaron movimientos anti-Teletén en diversos paises y una severa critica del Co-
mité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, orga-
nismo encargado de realizar el seguimiento de la implementacion de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a través de los informes perié-
dicos de cada Estado y de los informes alternativos de sociedad civil del pais. Como
resultado de estas evaluaciones, el Comité emite Observaciones Finales.

Dossier

En el caso de México en las Observaciones del afio 2014 (al primer informe de Méxi-
co) el Comité hizo severas recomendaciones al gobierno mexicano. Sin embargo, en
el afio 2022 (en las observaciones al segundo y tercer informe integrados) se puede
evidenciar un viraje en las referencias que el Comité hace sobre Teleton y, asombrosa-
mente, confirmar la participacién de Teleton en la redaccion de Informe Alternativo
como se sistematiza en la siguiente tabla.

15 Capacidad sin limites. Recuperado de https://teleton.org/nosotros/
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(7}
(av}
El Comité 5
Participacion |cuestiona la 3
Afio de las Mencioén a Teleton en las Observaciones |de Teletéon en |asignacion de (a4
observaciones finales del Comité sobre los Derechos de |la redaccion recursos del
las Personas con Discapacidad del Informe Estado para —
alternativo administraciéon
privada 0
_8
Toma de conciencia (art. 8) O
Z
1. Al Comité le preocupa que buena parte
de los recursos para la rehabilitacion de las —
personas con discapacidad del Estado par-
te sean objeto de administraciéon en un ente
2014 privado como Teleton. Ademas, observa que 8
Observaciones | dicha campafa promueve estereotipos de las -5'
al primer personas con discapacidad como sujetos de NO Sl Q
Informe caridad. t:
del Estado <
2. El Comité insta al Estado parte a establecer
una distincion clara entre el caracter privado
de las campanas Teleton y las obligaciones
que el Estado debe acometer para la reha-
bilitacién de las personas con discapacidad. o
(...) o
175}
»
. . (@)
Toma de conciencia (art. 8) )
2022 s ~
e m— 25. Preocupa al comité (...) que las campafas
al segundo del Teletén sigan reforzando una visién de las
y tercer personas con discapacidad como receptores Sl NO
[TE— de la caridad de la sociedad.
E‘;?ag(;zdos del 26. (...) El Comité recomienda ademas que

el Estado parte alinee plenamente las cam-
panas de Teleton con los objetivos referidos

Fuente: elaboracion propia a partir de la pagina del Alto Comisionado de Derechos Humanos,
con base en las observaciones finales del Comité sobre los Derechos de las personas con
discapacidad al Informe Pais de México.

Entre las criticas del Comité recibidas en las primeras observaciones y la aparicién
de Teleton como un actor que interpela al Estado como parte del grupo que redacta
uno de los informes alternativos para el segundo y tercer informe integrados, hubo
aspectos que interesa mencionar:
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La repercusién mediatica de las criticas del Comité.1¢

Resenas

Teletén desestima las observaciones del Comité de Naciones Unidas y confron-
ta por “irresponsable” a Naciones Unidas.!’ —

Como parte de una estrategia de descalificacion de las criticas los slogans de
Teletén México en los dos afos posteriores a 2014 fueron “Ven, conoce y de-

Notas

cide” (2015); “Ven conoce y Unete, tu donacion es la solucién” (2016) bajo el
argumento de “ver lo que hacen”.

La demanda desde diferentes espacios para no donar a Teletén: “ni un
peso a Teletén”.18

Aumenta en México y América Latina el reclamo por una mayor claridad y
transparencia sobre las donaciones monetarias y en especie (especialmente

Articulos

desde el gobierno federal y los estatales o municipales).!?

Se demanda traslucir la red de donaciones entre empresas y fundaciones
ante la sospecha de transferencias cruzadas, asi como de evasion y elusion
de impuestos.

Con posterioridad al 2014 y como consecuencia de las criticas recibidas, Teleton Mé-

Dossier

xico asume el discurso de derechos, menciona recurrentemente la Convencion e ini-
cia un cambio en sus posteos de redes sobre inclusién educativa y laboral; realizando
cursos, postitulos, mesas y publicaciones con financiamiento internacional y de em-

16 Forbes Staff (6 de octubre de 2014). ONU critica que Teleton reciba recursos publicos. Recu-
perado de https://www.forbes.com.mx/onu-critica-que-teleton-reciba-recursos-publicos/ ; sin
embargo (5 de octubre de 2014) Comité de la ONU urge a México a no dar al Teletdn; sugiere que
usa a discapacitados. Recuperado de https://www.sinembargo.mx/05-10-2014/1135490

17 Nacional (28 de septiembre de 2015). Irresponsable el informe de ONU: Fundacion Teleton.
Recuperado de https://vanguardia.com.mx/noticias/nacional/2642147-irresponsable-el-infor-
me-de-onu-fundacion-teleton-ATVG2642147

18 Ackerman,]. M (5 de diciembre de 2015). Ni un peso al Teleton. Recuperado de https://www.
proceso.com.mx/opinion/2015/12/5/ni-un-peso-al-teleton-156003.html

19 LaRedaccién (12 de septiembre de 2011). GDF se niega a transportar donacién de predio a
Fundacién Teleton. Recuperado de https://www.proceso.com.mx/nacional/cdmx/2011/9/12/
gdf-se-niega-transparentar-donacion-de-predio-fundacion-teleton-91944.html
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presas.?’ De manera reciente Fernando Landeros menciona tener discapacidad como
el “daltonismo”.?!

Resenas

Un cambio significativo hacia Teleton México fuela postura del Presidente Lopez Obra-
dor quien en camparia propiciaba “Menos Teleton y mas politicas”.?? Sin embargo, el
ano pasado se llevo adelante la firma de un Convenio?® -publicado en la pagina de Te-
letén en agosto de 2021 - por el cual Teletén cobrara del erario publico 100.000.000
de pesos en Vales de la Secretaria de Bienestar por prestar servicios de: “consulta o va-
loracién”, “terapias de educacién para la inclusién” (sic), “sesiones de rehabilitacién”
y “otros no considerados en los anteriores” a los beneficiarios de 0 a 17 aflos del Pro- ——
grama de Pensién para Bienestar de las Personas con Discapacidad, segiin las reglas de

operacion del programa.?* Gracias a este acuerdo, y a contracorriente de otras organi-

Notas

2]
zaciones de sociedad civil que vieron mermados los apoyos estatales, Teleton duplica %
sus ingresos.?® A partir de esta alianza se profundiza una politica ya anunciada. 9

I

o
Sobre esta alianza entre Televisa y el Estado han arreciado criticas comola de Clara | <G
Jusidman, ex secretaria de Desarrollo Social en el DF, quien dijo: “El Teletén se ha con-
vertido en un monopolio privado con ayuda de los dineros publicos”.?¢

=

)

LY

7]

[72]
20 Teletdn. Pacto mundial México + Fundacién Teletdn, inclusién en el sector privado. Perspec- 8

tiva del sector privado sobre laimplementaciéon de la Convencién sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad alaluz dela Agenda 2030. Recuperado de https://www.conapred.org.mx/
userfiles/files/Pacto%20Mundial%20Teleton%207%200ct%281%29.pdf

21 Fuente: https://www.yotambien.mx/newsletter/la-discapacidad-desconocida-de-fernan-
do-landeros-luis-miguel-sin-secretos-la-alfombra-azul-de-conoces-a-tomas/

22 Anderson, B. (3 de mayo de 2018). AMLO: Menos Teletén y mas responsabilidad del Esta-
do. Recuperado de https://www.milenio.com/elecciones-mexico-2018/amlo-menos-tele-
ton-y-mas-responsabilidad-del-estado ; Forbes Staff, (3 de mayo de 2018), Propuesta de (casi to-
doslos candidatos en materia de personas con discapacidad. Recuperado de https://www.forbes.
com.mx/propuestas-de-casi-todos-los-candidatos-en-materia-de-personas-con-discapacidad/

23 Teleton México (9 de agosto de 2021). Convenio Teletén-Gobierno Federal. Recuperado de
https://teleton.org/convenio-teleton-gobierno-federal/

24 DOF, ACUERDO por el que se emiten las Reglas de Operacién del Programa Pensidn para el
Bienestar de las Personas con Discapacidad Permanente, para el ejercicio fiscal 2022. Recuperado
de https://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5639618&fecha=29/12/2021#gsc.tab=0

25 Yo también (18 de agosto de 2021). Gracias al gobierno federal el Teleton duplica sus ingre-
sos. Recuperado de https://www.yotambien.mx/actualidad/gracias-al-gobierno-federal-el-tele-
ton-duplica-sus-ingresos/

26 Torres, 2014, p. 269.
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Imagen 4

CLAUSULAS

Resenas

FRIMERA. OBJETO

El pragente CONVENIC tiene por objeta que “EL TELETON" otorgue a los beneficiarios de “LA
SECRETARIA" “LOS SERVICIOS" eslablecidas en el “ANEXD ONICO" &n las mslal.f.c'rnnes
propias especializadas descritas en este Uftimo, & persanas hanaficiarias, de corfulmicac con jo
establecido en las Reglas de Operacion del Programa Pension para el Blenestar dz las Fersonas
con Disczpacidad Permanente, con los costos establecides en el “ANEXQO UNICO™

Notas

3%

SEGUNDA. FORMA DE PAGO

S

“L A SECRETARIA" se comoromete = cubrir la cantidad $100°000,00000 (Cien milloaes de
pesos D0I100 M.N.), por el total da “LOS SERVICIOS" en una sala ministracian de confermidad
con lo dispuesto en el articulo 176 y 178 del Reglamerto de la Ley Federal de Prasupuasio y

Rasponsabilidad Hacendaria. |

Una vez formalizado & gresente CONVENIO. el pago s realizara dentro de Ios 20 (veinte) dias 7 “]
naturales contados & partir de su fima y la comprobacion de dicha cantidad, por parte del "EL 7~
TELETON", se efectuard enlos 18rminos que 1a Ly que disponga. |

Articulos

TERCERA. VIGENCIA Y LUGAR DE OTORGAMIENTO DE “LOS SERVICIOS”

A) “LOS VALES", seran entregados por ‘LA SECRETARIA" 3 22 narsonzs heneliciarias
del Programa Pension para Blenestar para las Persanas eon Diszapacidad Permanente;
los cuales serdn presenlades por parle de ks personas beneficiadas ane “EL
TELETON" para su uso en cualquiera de la (s) instalacion (28] establecidas en el
“ANEXO UNICO" y serd en ese lugar de enfrega de “LOS VALES" en daonde ‘EL
TELETON" llevard a cabe “LOS SERVICIOS" Para el caso de que alguno de 105 "LOS
SERVICIOS" no pueda ser prestada por “EL TELETON" lg indicara al nnneﬁuialiail?(

*

Dossier

domicilio de la instalacidn propiedad de “EL TELETON donde se cuerte con !
instalaciones que lo brinden. instalaciones que se detallan en el "ANEXO UNICO™,

| e
w

Fuente: clausulas de la Secretaria.

Relacionado con el mencionado convenio y en el marco de una investigacién en curso
respecto al ejercicio presupuestal de las politicas publicas en discapacidad en México,
requerimos a la Secretaria de Bienestar la siguiente informacion:

Desde el inicio del convenio (agosto 2021) a la fecha (julio 2022) de
la presente solicitud, de manera desglosada me podria proporcionar:

(1) Numero total de carnets proporcionados, (2) nimero de nifios
y nifias beneficiados por tipo de discapacidad y rango de edad, (3)
¢cudl es el costo por tipo de tratamiento que se incluyen en el con-
venio?, (4) numero de vales para el Bienestar proporcionados por
tipo de tratamiento, (5) listado de Centros de Rehabilitacion Infan-
til Teleton que han recibido o estan por recibir fondos publicos por
este convenio
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wn
. . ©
Obteniendo como respuesta oficial: 28
wn
Q
Alrespecto, la Direccion General mencionada refiere que, por lo que ~
hace al denominado “convenio del gobierno federal con la Funda- .
cion Teletdn firmado el 12 de agosto de 2021”; asi como a los cues-
tionamientos (1), (2), (3), (4) y (4) descritos en su solicitud, en los z
cuales se solicita diversa informacién en el marco del referido con- B
venio, se informa que no se encuentra dentro de sus atribuciones Z
conferidas la generacion y/o posesion de lo requerido, por consi-
guiente, no se cuenta con elementos relativos a lo solicitado. (Enfa-
sis agregado)
2]
2
Estas situaciones ponen en evidencia las dindmicas que transforman a Teletén -en | 3
América Latina en general y en México en particular- en un actor politica, econdmica 3
y simbdlicamente camaleodnico. A su vez resaltan el vacio en cuanto alainvestigaciéon | <t
empirica en los multiples aspectos que involucran la vinculacién en la red de poder
de Teletén México -y a partir de estos datos- especialmente con el poder politico, su
metamorfosis ante las criticas recibidas, la legitimacidén que recibe de parte de acto-
res de sociedad civil, su rol en el incumplimiento de las obligaciones del Estado fun- &
giendo como “operador suplente” de las politicas publicas regresivas en discapacidad -a
y su posicién de privilegio para la recepcion de recursos publicos frente a otras orga- 3
A

nizaciones de sociedad civil, entre otros temas que ameritan investigarse.

De Teleton a ORITEL

Segun la informacién que obra en la pagina de la Organizacién Internacional de Te-
letones (ORITEL) esta es una entidad integradora de 12 paises de las tres Américas
que instalaron la obra Teleton para brindar y desarrollar servicios de habilitacion,
rehabilitacion e inclusion para nifios y adolescentes con discapacidad. En la actuali-
dad, el sistema de cobertura integral de ORITEL esta comprendido por 90 Centros e
Institutos de Rehabilitacién erigidos en Chile, Estados Unidos, Colombia, Paraguay,
Pert, Puerto Rico, Uruguay, El Salvador, México, Honduras, Nicaragua y Guatemala
(paises miembros).?”

En la misma pagina se resalta la alianza internacional que ORITEL mantiene con la
Organizaciéon de Estados Americanos (OEA) celebrada en el afio 2012 mediante “una
Carta de Intencién que habilité a emprender acciones conjuntas dirigidas a lograr la
efectiva inclusion delas personas con discapacidad en todoslos ambitos de desarrollo

27 Oritel. Recuperado de https://oritel.org/que-es-oritel/
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personal y colectivo”. Este acuerdo fue firmado en la ciudad de Washington por el en-
tonces Secretario General de 1a OEA, José Miguel Insulza??, y el Presidente de ORITEL,
Mario Kreutzberger?®. Desde 2021 el expresidente de Ecuador Lenin Moreno, persona
con discapacidad fisica, se desemperia como comisionado del Secretario General de la
OEA, Luis Almagro, para Asuntos de Discapacidad.?°

Resenas

Haberse transformado en una organizacion internacional brinda un enorme peso po-
litico y financiero a Teletén y, tal como menciondbamos al inicio del articulo, trans-
fiere a un escenario regional el modelo de densas e intrincadas redes de poder que
sostuvieron la alianza militar-politico-neoliberal de la dictadura chilena, que fue — =
finalmente— el contexto de origen de Teletén-ORITEL.

Notas

Teleton a debate

A través de una revision bibliografica que permita marcar el estado de la cuestion,
qué se ha estudiado y producido sobre Teleton podemos identificar los ejes del cono-
cimiento producido.

Articulos

Teletdn tiene defensores y detractores en cada pais cuyas voces se dejan oir desde di-
ferentes ambitos. Una de las defensas incuestionable es que brindan servicio de reha-
bilitacion y atencién en salud, traslado o alojamiento a poblacién con discapacidad o
con distintas enfermedades que de otro modo no tendria acceso a ellos. Sin embargo,
podriamos agregar que muchas otras organizaciones de sociedad civil, especialmen-
te para personas con discapacidad también realizan estas acciones y lo hacen sin el
apoyo de gobierno o con un apoyo minimo.

Dossier

A diferencia de otras organizaciones de sociedad civil en el campo de la discapacidad,
Teletdn, en los distintos paises en general y en México en particular, tiene ciertas par-
ticularidades que fundamentan la necesidad de estudios mas profundos.

Un primer cuestionamiento compartido son los discursos que promueve en sus cam-
pafias y maratones los cuales arrastra desde su génesis con la Telethon de Lewis: la
invocacion a la narrativa de la generosidad, la caridad y la solidaridad en sus marato-
nes a partir de un discurso lastimero y tragico de la discapacidad-enfermedad?! abor-

28 Politico chileno.
29 Fundador de Teletén Chile y ORITEL.

30 La Nacion (19 de noviembre de 2021). Lenin Moreno sera comisionado de la OEA en asun-
tos de discapacidad. Recuperado de https://lanacion.com.ec/lenin-moreno-sera-comisiona-
do-de-la-oea-en-asuntos-de-discapacidad/

31 Londino, 1978; Walter et al., 1998; Humeres; 2013, 2017; Salgado Ruiz, 2014; Juarez Torres,
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dados en tanto narrativas, discursividad y contenidos mediaticos desde perspectivas
disciplinares sociales, filoséficas y de medios de comunicacion.

Resenas

Cardon et al.?? analizan la “Fuerza T”, 1a fuerza de los enfermos como modelo social de
compromiso, la gramatica de la piedad que permite “un contacto a la distancia entre
los desafortunados y los espectadores” y las estrategias de solidaridad comunitaria
con un contador donde siempre es posible sumar un donador — un peso mas.

Notas

En cuanto a las maratones Cardon et al.*® seflalan la estrategia de exuberancia y de
exposicién publica como objeto de entretenimiento de los nifios con discapacidad en
una propuesta de simultaneidad festiva, una comensalidad que propone “una dra-
maturgia de comunion de corazones” combinada con ideas de patriotismo y solida-
ridad nacional.

Enla investigacion “Coreografiar la generosidad. Teletén, la donacidn, la critica” Car-
don y Heurtin®* presentan el resultado de una investigacion que “permite identificar

Articulos

cuatro tipos de actitudes conversacionales hacia el Teletén (comprometida, pragma-
tica, critica, irdnica), que reflejan las multiples formas de apropiacién, resistencia y
critica que pueden mostrar los espectadores. Por otra parte, un cuestionario admi-
nistrado al final de la noche misma de la maratén ofrece la oportunidad de identificar
cuatro posturas individuales hacia el programa entre 186 espectadores: los fieles, los
favorables, los hostiles y los indiferentes. Concluyen que es la correspondencia im-
perfecta entre estas dos tipologias lo que lleva a los autores a proponer una lectura
mas fina de la plasticidad de las trayectorias de coordinacién entre los espectadores
y el programa: “las mismas personas pueden activar sucesivamente diferentes gra-
maticas interpretativas del acontecimiento.” Los cuatro tipos de actitudes -compro-
metida, pragmatica, critica, irénica- y las cuatro posturas de los espectadores -fieles,
favorables, hostiles e indiferentes- conforman una combinacién moévil y variable.

Dossier

Ya desde 2006 algunos autores analizan en el contexto latinoamericano su estra-
tegia de mercadotecnia, gestion de fondos y aportaciones de gobierno, en relacién
con los vinculos

Sin embargo, por la forma en que se promueve, publicita y orga-
niza, el Teleton genera sospechas, ya que la deducibilidad de las

2017; de Souza Gomes, 2014; Ferrante; 2015, 2017; Antebi, 2018
32 Cardonetal, 1998.

33 Ibid.

34 Cardony Heurtin, 2016.
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aportaciones y el negocio que se genera en torno al evento da pie
a planteamientos criticos. De hecho, bajo el esquema actual de
dicho evento, toda solidaridad empresaria y de personajes del
espectaculo es, al menos, sospechosa. El Teletén contribuye ade-

Resenas

mas, a reproducir la cultura de la simulacién que tanto dafio ha
hecho a México.**

Notas

Segun la Encuesta social sobre filantropia y Sociedad Civil en sus resultados compara-
dos 2005, 2008 y 2013 las personas encuestadas demostraron una disminucién pro-
gresiva en el porcentaje de mucha o algo de confianza y un aumento de la poca o nada
confianza al responder sobre Teletén a la siguiente pregunta: “;Cuanta confianza tiene
usted en cada una de las siguientes instituciones o campanas de ayuda?”. En el afio
2005 el 75% de los encuestados tenia mucha o algo de confianza en Teletén, en 2008
el 76% yen 2013 el 68% respondieron con esta valoracién. En los mismos afios el 21%
tenia poca o nada de confianza, en 2008 el porcentaje fue del 20% y en 2013 aumento
a 30% las respuestas “poco o nada” confianza en Teleton. Lamentablemente no se han
encontrado reediciones de estas encuestas, las cuales hubieran brindado la posibili-
dad de valorar las sucesivas modificaciones en la tendencia en la confianza en Teleton.

Articulos

Imagen 5

Dossier

¢ Cuanta confianza tiene usted en cada una de las
siguientes instituciones o campanas de ayuda?

® Muchal/Algo Poca mNada = NS/NC

La colecta de la Cruz Roja Mexicana
2013 I - 21 L9 1
2008 [N - — 15 | 4 2]
2005 | - 17 6 1

El Teleton
2013 I T 18 T I
2008 14 | 8 [l

2005 I T 11 T

Fuente: encuesta social sobre Filantropia y Sociedad Civil.

Esta falta de confianza se ha alimentado en los tltimos afios en México con la escasa
claridad sobre las donaciones y aportes que recibe en especie de los distintos drdenes
de gobierno.

35 Valdez Zepeda et al, 2007, p. 37.
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Otra caracteristica de la Teletdn chilena que la version mexicana ha replicado son
sus sélidas redes de poder en la que se articulan empresas, fundaciones, personajes
del ambiente artistico, muy especialmente Televisa, y gobierno junto a una brecha
significativa de las demandas y aportes de los movimientos sociales de personas con
discapacidad, lo que mantiene vigente la narrativa de que “antes de Teletén nadie
hablaba de discapacidad”.

Resenas

Notas

Uno de los aspectos que importa resaltar es la facilidad con que Teleton muta de po-
sicion en el campo de la discapacidad y se resimboliza. Esta capacidad camalednica
a la que hace referencia el subtitulo del articulo dificulta una definicion a este ente  —
escurridizo. Si se le cuestionan sus esquemas y estrategias financieras, responde con
sus logros en la atencion rehabilitatoria de su poblacidén objetivo; si se le cuestiona su
representacion de la discapacidad que difunde, aggiorna su discurso a la perspectiva
de derechos; si se critica el tenor de sus camparias, invalida a los detractores (aunque
se trate de un comité internacional conformado por expertos que mayoritariamente
tienen discapacidad); si queda fuera del campo politico y de derechos de las personas
con discapacidad, halla alianzas por parte de organizaciones para personas con dis-
capacidad; silas politicas en discapacidad son regresivas y el gobierno desatiende ala
poblacidn, acepta “tercerizar” los servicios transformandose en un monopolio priva-
do con financiamiento ptublico.

Articulos

Esta destreza para estar siempre en otra posicion que la cuestionada, es una capaci-
dad camalednica que le permite estar siempre “en el casillero de allado” en el tablero
de la discapacidad, identificarse bajo multiples identidades alternas: la “marca” Te-
letdn, el “espiritu” Teletdn, el Teleton del show, el Teletén de la caridad, el Teleton
politico, el Teletdn empresario, el Teletén profesional de la salud, el Teletén “por la
inclusion”, el Teletén aliado del movimiento, el Teletén competidor del movimien-
to, el Teletén internacional no latinoamericanista, el Teletén nacional y patriota que
remite a imaginarios que condensan, que hibridan visiones caritativo-religiosas de
la discapacidad con referencias tan significativas para la cultura de México como la
Virgen de Guadalupe.?¢

Dossier

36 TFacebook de Teleton México. Recuperado de https://www.facebook.com/teletonmexi-
cooficial/posts/pfbid02ZMM6kil1Tgp3sxL14hBXbN3DjZNFUHegfpFBbTjhQsqVw19W-
QkkwuFrJiQsM2yEKpl
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Imagen 6. Dia de la virgen en Teleton
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agp3sxL.14hBXbN3DjZNFUHegfpFBbTjhQsqVw19WQkkwuFrJiQsM2yEKpl)]

Esta resignificacion constante del sentido de su ser y hacer han permitido a Teleton
Chile y a Teleton México sobrevivir a cambios culturales, econdmicos, histéricos y
politicos a lo largo de 50 y 25 afios, respectivamente.

Los slogans Teleton

Pendiente de un estudio a profundidad del discurso y la iconografia de Teletén en
América Latina, que ahonde en la “semidtica Teleton”, hacemos un ejercicio basico a
partir de los slogans que se han utilizado en las diferentes ediciones de Chile y Méxi-
co. Con base en ellos se generaron dos nubes de palabras en el programa NVIVO, luego
de eliminar palabras vacias con un criterio de frecuencia de “todas las palabras” con
una longitud minima de 4 letras, agrupadas por sinénimos.

Entre los afios 1978 y 2021 los slogans de Teletén Chile han sido: Logremos el mila-
gro (1978), Repitamosloincreible (1979), iDe pie la esperanza! (1980); Juntos, todo es
posible (1981); El tltimo paso, el mas importante (1982); El milagro de todos (1985),

Dossier
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(75]
©
Para creer en la vida (1987), Es tarea de todos (1988), Nadie puede faltar (1990), Gra- 28
ciasausted (1991), Hay tanto por hacer (1992), El compromiso de Chile (1994), Nues- &
tra gran obra (1995), Otro paso adelante (1996), Todos contamos (1998), Un desafio ~
para los chilenos (2000), La Teletén es tuya (2002), La Teletdn es tuya, jacuérdate!
(2003), Ellos dependen de ti (2004), Con todo el corazéon (2006), En cada paso estas
ta (2007); Gracias a ti, podemos seguir (2008); Chile, un solo corazén (2010); Con Z
la fuerza del corazén (2011), Puro corazén (2012), Somos todos (2014), La hacemos | §
todos (2015), El abrazo de Chile (2016), El abrazo de todos (2017), El regalo de todos Z
(2018), Te acomparia (2020), Todos los dias (2021)3”
Imagen 7. Frecuencia de palabras en slogans del Teleton Chile
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Fuente: elaboracién propia.

Como resultado la palabra con mayor frecuencia fue “todos”, seguida por “corazoén,
paso, Chile, milagro, tuya, teletdn, gracias y abrazos”. La apelacion a “todos” y la vin-
culacién Teletén-Chile es notoria, asi como la referencia a estar de pie y dar un paso
(en relacién directa con el milagro de personas que no pueden pararse o caminar) y
la frase “dependen de ti” que nuevamente invisibiliza la responsabilidad estatal en
cuanto al derecho a garantizar el derecho a la rehabilitacién invocando a la caridad y
la solidaridad del publico.

37 Wikipedia, Teleton Chile, Recuperado de_https://en.wikipedia.org/wiki/Telet%C3%B3n_
(Chile)
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En el caso de México los slogans a lo largo del tiempo han sido: Juntos haremos el
milagro (1997), El amor hace milagros (1998 y 1999), Vamos a dar (2000), Te esta-
mos esperando (2001), Un paso mas (2002), Lo hacemos todos (2003), Unidos por el
amor (2004), Ayudar es amar (2005), El amor hace milagros (2006), El teletén eres
t(2007), El teleton lo haces tt1 (2008), No hay imposibles (2009), Lo mejor de ti hace
grande a México (2010), Caminemos juntos (2011), Graciasati(2012), Gente extraor-
dinaria (2013), Pasién por la vida (2014)3¢, Ven, conoce y decide (2015); Ven conoce
y Unete, tu donacidn es la solucion (2016), México de pie (2017 y 2018), ¢A ti qué te
gusta hacer? (208), Nos mueves tu (2019). Orgullosamente tercos (2021).3°

Resenas

Notas

Imagen 8. Frecuencia de palabras en slogans del Teleton México
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Como resultado las palabras “hace, juntos, amor, milagros y México” tienen la mayor
frecuencia seguidas por “Teleton, conoce, caminemos, grande”. Es notable el discur-
so apelativo en términos de la identificacion Teletén-México, con los donantes como
protagonistas y motor de amor y milagros.

Estos slogans de Teleton Chile y México son la punta de lanza de camparias anuales
que culminan con la transformacién de la discapacidad y la enfermedad (por ejem-

38 Ramirez Garcia, 2015.

39 Wikipedia, Teletén México. Recuperado de https://es.wikipedia.org/wiki/Telet%C3%B3n_
(M%C3%A9xico)
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plo, la infancia con cancer) en un show televisivo como excusa para maratonicas re-
caudaciones de fondos.

Resenas

En el marco de unatesis de doctorado en ciencias delainformacién y la comunicacién
la autora realiza un estudio comparado México-Francia* y analiza la presentacién de
la alteridad, la diversidad cultural y de las luchas de las minorias por su visibilizacion
en la televisidon valorando el potencial educativo de los medios. Lamentablemente no
se evidencia una perspectiva tedrica en estudios en discapacidad por lo cual la inves-
tigacion se cierne en su especificidad disciplinar sin la pretension de un analisis cri-
tico. Respecto a un actor especifico de aquellos que se interrelacionan con el discurso
televisivo de Teletdn, interpreta las respuestas de los espectadores en los términos
acotados aunque asimilables para posibles analisis complejos.

Notas

En el estudio, las respuestas de los espectadores pueden leerse como posibilidades de
reconocer o no reconocer la alteridad, asi como de encontrar el interés o no de parti-
cipar en la carrera de maratén. Segin Salgado Ruiz — Rossit en estos casos, hay condi-
ciones para la interpretacién:

Articulos

Si la lucha contra la enfermedad parte de un castigo o una herida
introducida en nuestros genes, el espectador se solidariza recor-
dando a sus familiares o a alguien cercano. Por ello, el lamamiento
alanacién parte de la familia como valor universal.

Dossier

Siel espectador simpatiza como un enfermo o una victima, el agre-
sor esta en otra parte y los que participan en lalucha son uno conla
victima. Por ello, 1a unién por la misma causa puede adherirse con-
tra la enfermedad, sin simpatizar necesariamente con la persona
en situacidn de discapacidad.

Sila discapacidad es “algo demasiado”, un exceso o una pesadez, el
enfermo se muestra como victima de la mala suerte, de la deficien-
cia odela carencia;y el espectador compasivo encontraria, por tan-
to, el regalo como una forma de llenar la carencia del enfermo. Por
lo tanto, la caridad funciona como elemento de ponderacién parala
acumulacién de donaciones.

Siel espectador percibe la discapacidad como una preocupaciéon del
enfermo, la lucha contra la enfermedad expone la monstruosidad
del cuerpo. El espectador distingue asi que el representado es otra
persona como yo. Una de las razones por las que las personas que se

40 Salgado Ruiz-Rossit, 2014.
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identifican o son identificadas como discapacitadas (sic) rechazan
esta lucha contra la enfermedad a través del espectaculo y la pre-
sentacion de formas de vivir sus cuerpos.

Resenas

Lassituacionesdediscapacidadnoestancondenadasalestancamiento. Elhumanismo
reaparece como una posicién otorgada tras el trabajo sobre el punto de vista compara-
tivo, ylos derechos humanos forman parte del reflejo de los valores quellevala ciencia.
Porultimo, hay que seguir el progresorepresentado por el nifio que vence antelaadver-
sidad para comprender mejor estanueva figura de ladiscapacidad, cuerpo-maquina.*
La descripcion de Salgado Ruiz refuerza preguntas centrales para el andalisis que he-
mos intentado realizar en el articulo: ¢como entienden e interpretan los telespecta-
dores la discapacidad a partir de las narrativas y discursos Teletén?, ;de qué manera
pueden valorar criticamente la necesidad de maratones televisivas para la satisfac-
ciéon y goce de derechos que debieran ser garantizados desde el Estado?, ;como se
mantiene sostiene y reproduce la idea de que la discapacidad es una tragedia perso-
nal?, ;codmo sostiene -y se sostiene- Teletdn en “la vision de que todos los eventos y
situaciones del mundo de la vida pueden ser dotados de valor de mercado”#? con la
que Achille Mbembe define el neoliberalismo?

Notas

Articulos

Reflexiones finales

Dossier

Estudiar empiricamente el “fendmeno Teletdn” en América Latina ofrece un desafio
que a veces queda enmascarado por el posicionamiento politico ante el tema. Presen-
tando los resultados de una investigacion que tangencialmente abordaba la relacién
entre Teleton y algunas de las personas entrevistadas, un colega chileno referia que
para ellas como usuarias la organizacion brinda servicios de rehabilitacion de primer
nivel del mismo modo que cubre los gastos de traslado y hospedaje para las personas
y un acomparfiante en las ciudades donde opera. Esta visién de los usuarios queda
plasmada también en el documental “Teletén. Orgullo de Chile” (2013) de la Televi-
sién Chilena. El divorcio entre una postura politica contraria desde parte del activis-
mo y la academia y una postura favorable de las personas que acceden a sus servicios
debe traducirse en un fuerte ejercicio de descripcion, analisis e interpretacién de una
evidencia empirica que sustente con argumentos y datos las criticas que sin duda “el
negocio Teletén” merece. Espacios de didlogo que permitan “desempacar” las criticas
no solo a Teletdn, sino a esa red de poder que Teleton necesita, requiere, genera y re-
fuerza, en detrimento de una concepcion digna de la discapacidad y de la vision que

41 Salgado Ruiz - Rossit, 2014, pp. 343-344.
42 Mbembe, 2016, p. 28.
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todas las personas con discapacidad como sujetos de derechos cuya garantia corres-
ponde al Estado y no debe depender de maratones, caridad ni lastima. Enfatizamos
la palabra todas porque canalizar la atencion de rehabilitacién a través de Teletén
no asegura la equidad para el colectivo ni su acceso universal, asi como disimula y
enmascara la franca desatencién de ese servicio por parte del Estado en una compli-
cidad inaceptable. No generar datos, andlisis, conocimiento, argumentos y espacios
de dialogo solo perpetiia un espacio de posturas opuestas en las cuales la academia
queda mascullando su retdrica “anti o contra” que se derrite al calor de un usuario
que afirma lo indiscutible: “sin Teleton no hubiera podido rehabilitarme”. Las criticas
son hipétesis y supuestos a demostrar, evidencias a producir. La vinculacion de Tele- =
ton con las densas e intrincadas redes de poder politico y econémico de los paises de

Resenas

Notas

América Latina donde opera y de laregién;la “semidtica Teletén” basada enla nacidn, @
la familia, 1a solidaridad, la caridad, la unidad y la lastima; el uso de los fondos y bie- =
nes publicos donados por los gobiernos; la hegemonia y el privilegio en la recepcion \4&._’,
de esos recursos respecto a otras organizaciones de sociedad civil relacionadas a la Q
discapacidad; su capacidad camalednica y la habilidad para lograr aliados que legiti-

men al “nuevo Teletdén” reeditado a través de sus infinitas mutaciones.

Simplificando pareciera que pendulamos entre extremos, que nos posicionamos como
“rudos” o “técnicos”*? preguntandonos ¢por qué si y por qué no Teleton? Complejizan- H®
do: que un actor tomela discapacidad para utilizarla y manejarla en su propio beneficio, '%
la transforme en un espectaculo, fomente hacia ella el miedo o lalastima, se enriquezca é

dela caridad privada, haga alianza con los gobiernos para recibir fondos y recursos pu-
blicos y opere -politica y econdmicamente- para transformarse enmascaradamente
en un actor hegemoénico nos remite al campo mas arcaico de la discapacidad.

Fecha de recepcion: 19 de septiembre de 2022

Fecha de aprobacion: 6 de noviembre de 2022
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