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de la fotografia realizada por personas con ‘ceguera/baja visién’
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Introduccidon
Etnografia y visibilizacion de las
“discapacidades”

X. Andrade*

Gracias a la iniciativa de un colectivo de estudiantes de Maestria de
FLACSO Ecuador, y al impulso decidido del Ministerio de Inclusién
Econdémica y Social, empezamos a desarrollar desde mediados de 2009
una serie de instancias dentro de un proceso que llega a su fin con la
publicacién, a mediados de 2011, del presente volumen. Este ha sido un
proceso de dos afios que, en lo particular, me ha resultado muy enrique-
cedor, como investigador y como persona, a muchos niveles. Voy a tomar
la ventaja de esta introduccién para hacerlos patentes.

Para empezar, he sido testigo del compromiso del Estado en esta mate-
ria a través del didlogo sostenido y permanente con algunos de sus fun-
cionarios que han tomado, a carta cabal y como suya propia, la tarea de
repensar las politicas piblicas dedicadas al tema de las “discapacidades”.
Al inicio mismo, Soledad Torres y Marianela Maldonado, y posterior-
mente Carlos Palacios, sentaron las bases para pensar una relacién inte-
rinstitucional que arrojare productos concretos y en beneficio de aquellas
poblaciones afectadas por el estigma y los estereotipos de una sociedad
escasamente informada sobre la multiplicidad de condiciones y capacida-
des de sujetos que, siendo vistos como individuos desviados de la norma
y afectados por su condicién de diferentes, resultan propicios para conde-
narlos a la invisibilidad. Resulta mucho mids ficil y cémodo ejercer el
poder hegemonico de la normativa funcional, que intentar comprender la

*  Coordinador del Programa de Antropologia, FLACS® Ecuador.
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complejidad de formaciones sociales que la ponen en disputa mediante su
agencia y su resistencia. El hecho de que el actual Gobierno se haya pro-
puesto revertir esta tendencia, y que, para ello, funcionarios del Estado
tocaran las puertas de FLACSO como institucién académica, da cuenta,
desde mi perspectiva, de la seriedad de esta busqueda y la necesidad de
visibilizarla tanto como problema social cuanto como problema académi-
co en legitimos términos. En cuanto a lo segundo, para un pais que habia
visto apenas producir un pufiado de tesis de posgrado desde las discipli-
nas sociales sobre el tema, este volumen deja en claro la necesidad de pro-
fundizar en realidades poco exploradas en la regién y en un debate ape-
nas existente en la esfera publica para el caso ecuatoriano.

El caricter pionero de este trabajo en cuanto a los aportes académicos
que intenta debe ser, no obstante, acotado para apreciar sus posibilidades
y también precisar sus limites para la generacién de debates publicos que,
eventualmente, pudieran incluir a la academia. Para el caso ecuatoriano,
hay que destacar el trabajo inicial de Soledad Torres con su libro “Género
y discapacidad: mis alld del sentido de la maternidad diferente” (Quito:
FLACSO, 2004). El mismo hace uso de la etnografia para dar cuenta de
la colusién de diversas formas de discriminacion ancladas en un sistema
de relaciones heteronormativas, cuyos efectos se traducen en la creacién
de ciertos tipos de sujetos productivos y, por descarte, aquellos condena-
dos a asumir posiciones subordinadas debido a su condicién de mujer, de
madre, y de vinculada a alguna forma de discapacidad. Este trabajo ad-
vierte de partida sobre la condicién relacional de las capacidades alterna-
tivas, y subraya, ademds, el envolvimiento dentro de las redes sociales que
sirven como sistema de soporte y apoyo a los sujetos discapacitados, y el
papel crucial de la unidad familiar. Por tanto, al contrario del sentido co-
mun —que define a las personas con capacidades diferentes como indivi-
duos degradados— y al discurso cientifico dominante, el paradigma bio-
médico, las discapacidades emergen como resultantes de un proceso y de
re-laciones sociales que promueven activamente su insercion en la socie-
dad bajo el respeto profundo a la diferencia. Otro aporte puntual, en este
sentido, viene dado por el trabajo de Liseth Estévez sobre “Exclusién digi-
tal de un grupo de personas con discapacidad visual en Quito” (tesis

FLACSO, 2009), acotando la discusién a la de los efectos de la inequidad
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en el acceso tecnoldgico sobre poblaciones cuyas capacidades visuales se
ven en entredicho frente al oculocentrismo predominante.

Amén de aportes puntuales como los sefalados, el proyecto del que
forma parte este libro partia, pues, de la necesidad de contar con un cuer-
po preliminar de estudios sistemdticos sobre la diversidad inherente al
propio campo de las discapacidades, una nocién que la manejamos entre
comillas a lo largo de este volumen, con la finalidad de poner en entredi-
cho los paradigmas funcionalistas que han imperado en el debate sobre el
tema. El haberse formado un equipo multidisciplinario de investigacion
sobre estos temas en FLACSO result6 de un impulso doble: por un lado,
el interés de consolidar ciertas investigaciones que, de manera desconec-
tada o incipiente venian gestindose entre estudiantes de cuatro programas
de maestria: Comunicacién, Género, Antropologia, y Antropologia Vi-
sual y Documental Antropolégico, pertenecientes a distintas convocato-
rias académicas de la sede Ecuador. Por otro lado, el posicionamiento del
tema discapacidades como uno de discusién piblica que involucraba,
para empezar, la comprension de que un porcentaje importante de la po-
blacién en Ecuador estaba, de una u otra manera, relacionado directa-
mente con poblaciones tradicionalmente olvidadas, ocultas, silenciadas.
Esta segunda constatacidn, sobre los esfuerzos realizados desde el Estado
en los aflos mds recientes, ponia también sobre el tapete cuestiones de po-
litica social y la propia condicién de marginalidad estructural que devie-
ne de la locacién social de las poblaciones involucradas.

Este doble impulso —académico y politico, intima e inevitablemente
involucrados cuando de cuestiones de alta resonancia social se trata— es
una conexion que se ha querido preservar no solamente en este volumen
sino en el conjunto de actividades realizadas en seminarios, conferencias
y actividades de difusién adscritas a este proyecto. Testimonio de aquello
es el compromiso que destilan cada uno de los textos incluidos en esta
compilacion y el orden en el que, me parece, funcionan mejor para con-
venir los términos del mismo. Todos ellos son fragmentos resultantes de
discusiones mds amplias desarrolladas como parte de las tesis de sus cinco
autoras. Tres articulos provienen de la Antropologia y la Antropologia
Visual: Sonia Rojas, Violeta Montellano y Carla Acosta, dan cuenta del
poder de la mirada etnogrifica para retratar la experiencia de las discapa-
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cidades directamente desde las poblaciones involucradas en ella. Los dos
restantes resultan de las discusiones pertinentes al campo de los Estudios
de Género y los de la Comunicacién, son los ensayos brindados por
Maria Augusta Granda y Elba Maldonado. Estas dos contribuciones abor-
dan el tema de la discriminacién desde la dimensién de lo laboral. Al
mismo tiempo, sus trabajos aportan para revisitar las discapacidades desde
el agenciamiento de los sujetos: asi, la capacidad creativa de personas con
diferencias en su sentido de la vision se retratan a través del uso que ellas
mismo hacen de tecnologias de representacion aural y visual, destacindo-
se sus enormes aportes a la hora de crear sistemas de comunicacién vita-
les para su consolidacién como colectivos reconocibles con plenos dere-
chos y deberes en la sociedad. Obviamente, los resultados para un cam-
bio social solamente pueden afectar las condiciones de las poblaciones
subordinadas si tanto los colectivos como las instituciones y la sociedad
en general construyen territorios de colaboracién e intercambio sosteni-
do. En este plano, es importante destacar los esfuerzos de integracion e
inclusién que han cobrado vigencia al interior de la escuela como institu-
cién en Ecuador, motivo concreto de una de las discusiones.

Este volumen guarda la finalidad de familiarizar a las personas intere-
sadas, tanto desde la academia como desde las politicas publicas y el tra-
bajo social, con la multifacética realidad que compone un mundo frag-
mentado y en proceso de articulacién, como es el caracteristico a las po-
blaciones con capacidades diferenciales. Consecuentemente, va desde de-
bates mds generales sobre las condiciones de la discriminacién, hasta
experiencias de colectividades particulares. Abre la discusién el articulo de
Sonia Rojas, antropéloga con experiencia en comunicacién social, sobre
“Escuela, ;proyecto social para la diferencia?” dedicado a la comprensién
de los imaginarios y las pricticas sociales sobre la discapacidad dentro de
la institucién escolar en Quito. Su trabajo se inscribe en la literatura
socioldgica sobre la escuela en tanto locacién privilegiada para la repro-
duccién de normativas sociales. En este contexto, los estudiantes con
capacidades especiales presentan un desafio para la puesta en préctica de
politicas inclusivas o integracionistas. Sonia hace un seguimiento micro a
la cotidianidad de la experiencia infantil en la escuela y brinda un pano-
rama critico desde voces diferencialmente situadas que, mediante respues-
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tas no necesariamente univocas sino muchas veces contradictorias, procu-
ran hacer de las relaciones cotidianas entre profesores y estudiantes un
ambiente de aprendizaje constructivo y de doble via, aunque los resulta-
dos no siempre sean los mds ponderables ni tampoco necesariamente ten-
dientes a desplazar formas de estigmatizacién. Metodol6gicamente claro
y, con una amplitud tedrica suficiente, cubre en este libro la necesidad de
inscribir las discapacidades como tema de andlisis dentro de debates mul-
tidisciplinarios mds amplios, a la vez que argumenta sobre la dimensién
relacional de la misma en tanto fenémeno social.

El mismo interés subyace —pero desde la perspectiva de las politicas
publicas, y, particularmente de aquellas que intentan afectar positivamen-
te al acceso laboral y a la construccién de ambientes inclusivos en el tra-
bajo— a los aportes realizados por el capitulo a cargo de Elba Maldonado,
estudiosa de temas de género. Elba avanza un estudio de caso, centrando
su andlisis en ¢él, asi denominado, eje “Empleo sin barreras”, una politica
estatal destinada a reducir la inequidad en el acceso de poblaciones disca-
pacitadas al mundo laboral. Pensado como una politica inclusiva y de dis-
criminacién positiva por parte del Gobierno actual, este articulo —basado
en entrevistas a empleadores de empresas que se han visto obligadas a la
incorporacién de personas con capacidades diferentes— evidencia las con-
tradicciones entre el discurso y las pricticas en la cotidianidad laboral,
particularmente aquellas que conciernen a las dicotomias de género, mis-
mas que, a su vez, condicionan estructuralmente la aplicabilidad de las
politicas del Estado. En la prdctica, entonces, se encuentra un panorama
plagado de restricciones y estereotipos sobre las capacidades efectivas de
integracién al mercado laboral para las poblaciones discriminadas. En
consecuencia, y aunque este tipo de andlisis requiere de investigacién mds
detenida sobre el mercado laboral, evidencia los obsticulos que enfrentan
las poblaciones con discapacidades a la hora de acceder a posibilidades de
movilidad social, cuando no de mera supervivencia.

Asi entendido, el contexto ecuatoriano ejemplifica una tradicién lar-
gamente establecida de estigmatizaci6n, subordinaci6n y desplazamiento
del trabajo para estas minorias, un dmbito crucial para pensar en la cons-
truccién de entornos inclusivos, y que, al contrario de lo que ocurre, per-
mitan efectivamente explorar las posibilidades creativas de las poblaciones
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con diferencias funcionales. En un contexto donde la flexibilizacién del
capital laboral ha condenado a la mayor individualizacién del trabajo, las
solidaridades que demanda la integracién de minorias discapacitadas
plantean un desafio particular.

La tercera entrega es de autoria de Maria Augusta Granda, comunica-
dora social con experiencia en produccién radiofénica para colectivos con
discapacidad visual. Este texto es nico en su género dentro de este volu-
men por varias razones, y, el hecho de que haya sido inscrito como una
suerte de bisagra entre las dos secciones del mismo da cuenta de su valor
adicional. Su tono auto-reflexivo y de denuncia expresaa cabalidad las di-
ficultades de alguien quien, como Maria Augusta, piensa el tema desde el
otro lado de la frontera social. Para empezar, ella es una estudiante de
FLACSO con discapacidad visual, y su relato sobre la importancia del
medio radiofénico como elemento de articulacidn de sujetos o colectivos
con discapacidad visual en Quito, parte de su propio activismo como
comunicadora social en favor de reivindicaciones anti-discriminatorias.
Las discusiones del equipo de investigacién se vieron beneficiadas por la
activa participacién de nuestra colega, empujando a todos nosotros a re-
considerar categorias dadas desde lo conceptual hasta lo discursivo y expe-
riencial. Si bien, para un lector acostumbrado a los estindares de los tex-
tos académicos, el suyo pueda sonar diferente, lo es en mérito no a meras
idiosincrasias sino precisamente a las condiciones desiguales para la pro-
duccién de conocimiento dentro del propio mundo académico. Tareas
que tomamos como dadas, tales como el acceso bibliogrifico o la conduc-
cién de periodos de observacion en el campo, y la forma de naturalizarlas
como intelectuales mediante, por ejemplo, discusiones metodolégicas y el
tipo de textos que avalamos como de validez académica, ven sus limites
en el quehacer desigual y contracorriente que investigadoras como Maria
Augusta realizan desde su propia posicién. Su articulo es, pues, un puen-
te mds que metaférico en este volumen. Es un puente concreto e inclusi-
vo, aunque al mismo tiempo devele a través de sus costuras la diferencia
en la produccién y el acceso al conocimiento que se canaliza regularmen-
te a través de la academia.

Asumiendo una posicién situada también desde adentro de un colec-
tivo con discapacidades, el de la poblacién sorda, Carla Acosta produce la
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cuarta contribucién en este libro, tinica en su atencién pormenorizada a
dicho colectivo y metodoldgicamente innovadora puesto que se centra en
el rol de interpretacién por parte de un grupo particular de sus miembros.
Su articulo, “El puente entre dos mundos: intérpretes de la lengua de se-
fias”, es una invitacion a entender la agencia desarrollada por la poblacién
sorda en funcién de sus necesidades comunicativas, la profesionalizacién
de las tareas de interpretacién y la complejidad que adquiere el lenguaje
cuando, privado de la expresion oral que es con la que regularmente esta-
mos familiarizados al punto de pensarla como tnico sinénimo de comu-
nicacion, envuelve, por el contario, un universo de dimensiones visuales,
gestuales y performaticas. Carla provee, gracias a su inmersion sistemati-
ca entre la comunidad sorda, una contribucién crucial a la reconstruccién
de memorias alternativas sobre las discapacidades en el Ecuador. Este es
un aporte sofisticado, resultante de una observacion de larga data, y de
una pasién y preocupacion genuinas por lograr el entendimiento de esta
comunidad en sus propios términos, al mejor estilo de la etnografia. Ex6-
ticos entre nosotros, la comunidad sorda, largamente invisibilizada en la
antropologia del pais y la regi6n, es repensada en este articulo en su diver-
sidad interna y, a pesar de sus conflictos, emerge la importancia de los es-
fuerzos cotidianos que ella ha invertido para, en el plano simbdlico al
igual que en el de las condiciones materiales de su reproduccién, construir
sentidos alternativos de comunidad que, hasta ahora, escasamente han
sido considerados en los debates sobre minorias.

La critica al oculocentrismo —esto es a la predominancia de la visidn,
un sentido cuyo privilegio es en si mismo una construccién histérica— en
la produccién de conocimiento es retomada de manera frontal por parte
de Violeta Montellano para cerrar este ensamblaje. Al igual que Carla y
Maria Augusta, Violeta aporta una lectura desde un colectivo especifico a
través del seguimiento de redes sociales particulares dentro de tales colec-
tivos. “Nuestra ceguera frente al espejo: construyendo imagen desde lo
invisible a partir de la fotografia realizada por personas con ‘ceguera/baja
visién”, su articulo, extiende cuestiones de reflexividad para obligarnos a
repensar el papel de la visién en la percepcién externa del mundo. Me-
diante una metodologia participativa, la autora explicita no solamente los
estereotipos imperantes en la representacion que la sociedad dominante
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hace sobre las discapacidades visuales, la equivalencia automdtica que se
hace regularmente entre ceguera y ausencia total del sentido de la visién,
y el prejuicio que se sostiene sobre la incapacidad de pensar en términos
de imdgenes para colectivos con ceguera y/o baja visién. La fotografia, en
este contexto, pese a ser una de las tecnologias de reproduccién visual pro-
minentes y consagradas en la modernidad, es sometida a prueba en su
habilidad representacional como un medio ya no dependiente en la ima-
gen visual solamente, sino en otros sentidos que catalizan, interfieren,
modifican y, en definitiva, posibilitan la construcciéon de imdgenes foto-
gréficas igualmente eficientes. Lo que aparece en principio como un con-
trasentido, la “fotografia de o para ciegos”, es, tal y como este articulo
revela, ademds, un fenédmeno artistico que ha emergido, a pesar de escep-
ticismo y prejuicios, a nivel global. Mediante la inclusién de un grupo de
fotégrafos no videntes o de escasa visién de Quito, y el activismo ejerci-
do al respecto por la propia autora, amén de un documental realizado
como parte de su tesis, y que acompafia este volumen, el trabajo de Vio-
leta cierra un circulo que empieza con preocupaciones académicas e in-
tenta afectar en lo piblico mediante la socializacién de saberes colectivos,
generados por las poblaciones con capacidades diferentes y respetando sus
propios términos. El llamativo titulo del documental de Violeta: “Y g,
qué ves?” es, pues, una forma de ponernos frente al espejo de lo que acos-
tumbramos estigmatizar. En su sentido provocador, es una forma de acti-
vismo desde la academia y desde la antropologia visual. De hecho, esta
actitud es la que brinda coherencia politica a este volumen, y la invitacién
a los lectores para ver y difundir el documental es, pues, en definitiva, una
llamada a confrontar los sentidos que heredamos sobre la construccion de
la imagen y la representacion que hacemos de los otros con capacidades
diferentes.

En conjunto, gracias a la lectura en tanto editor que he debido hacer
de las contribuciones del singular equipo conformado por Sonia Rojas,
Elba Maldonado, Maria Augusta Granda, Carla Acosta y Violeta Mon-
tellano, debo convenir que, como su profesor, he aprendido sobre un
complejo universo que ignoraba previamente. Agradezco igualmente a sus
respectivos directores de tesis para FLACSO: Carlos Skliar, Susana
Wappenstein, Isabel Ramos, Fernando Garcia y Hugo Burgos, quienes

18



Introduccién: Etnografia y visibilizacién de las “discapacidades”

orientaron el trabajo mds sostenido de las investigadoras. Asi, me siento
un privilegiado al presentar a la sociedad ecuatoriana y regional un texto
cuya misién, desde el compromiso académico y politico, intenta poner el
dedo en la llaga sobre la realidad de minorias que, cotidianamente, son
brutalmente excluidas. Cierro con un recuerdo —de mi proyecto en pro-
ceso “Diarios de Guayaquil: ciudad privatizada” (Guaraguao, 2007)— para
ilustrar de mejor manera el contexto social de violencia estructural en el
que este proyecto de investigacién ha debido posicionarse.

En el centro de Guayaquil, aquél cuyas premisas de regeneracion in-
cluy la exclusién de los marginados para no afear la ciudad postal crea-
da, me impresiona la capacidad de resistencia de algunos de sus ocupan-
tes. Muchos de ellos, vendedores informales, han debido negociar su pre-
sencia mediante la estrategia del deambulante: en la medida en que se
mantengan circulando con sus mercancias a lo largo y ancho del espacio
publico, logran escapar de los abusos de la policia metropolitana. Otros,
enfermos mentales, ancianos y pordioseros pululan por las calles hasta la
caida temprana de la noche, tnico horario en el que instalan sus campa-
mentos improvisados con cartones y mantas. Las vidas tanto de los infor-
males como de los vagabundos se visibilizan, pues, a pesar de la condena
a la que la falta de empleo y las politicas municipales los ha llevado. Su
presencia, no obstante, en las fronteras regeneradas pone en jaque las
nociones de pertenencia que la renovacion urbana ha empleado para defi-
nir a ciudadanos de primera y de segunda clase. Mis alld de aquellas, hay
un sustrato que habla de la enraizada intolerancia e ignorancia en este me-
dio. Un chocante ejemplo de ellas tiene que ver con el trajinar de Henry
Intriago.

Mientras en la Asamblea Nacional se aprobaban articulados que tien-
den a la equidad para los discapacitados, Henry Intriago, hombre de cua-
renta afios que padece desde su nacimiento de parilisis cerebral, recorria
las calles del centro con su mochila a la espalda y una pila de discos com-
pactos en su mano. Caminar, tanto como hablar, resultan para él una ta-
rea titdnica, asi como manipular su mercaderia para exponerla a los inte-
resados. Nunca lo he visto pedir caridad mientras ofrece su caprichosa
seleccion de gustos musicales al balbuceo de “un délar”. Un sdbado cual-
quiera, divisé al vendedor en una calle peleando otras luchas. Esta es una
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zona donde hay una serie de comercios que venden mochilas y maletas, y
cuyos operarios lo han hostilizado sistemdticamente haciendo uso de la
cobardia mds extrema. No contentos con ridiculizar sus movimientos o su
hablado, lo han amenazado fisicamente al punto de que el vendedor teme
transitarlo. Entre los distintos discriminadores que le toca enfrentar a
Henry Intriago cada dia que lucha por su supervivencia, destacan los co-
bardes de Luque entre Pedro Carbo y Pichincha, el callejon de la desver-
giienza, una de las locaciones microscépicas de un contexto social mds
amplio, crudo y agreste.

Este recuento, datado en septiembre de 2008, habla cabalmente del
contexto de violencia estructural y de condiciones de marginalidad y su-
frimiento social impuestas sobre la condicién de discapacidad, un campo
que resta investigar y estudiar profundamente, agenda para la cual los es-
fuerzos de este colectivo de investigadoras femeninas resultan claves para
empezar a reconstruir un numero enorme de historias individuales y pu-
fiados de relaciones sociales que han logrado apoyarlas y sacarlas adelan-
te, amén de la iniciativa, la agencia y la resistencia de gente como Henry
Intriago, a quien dedico mi contribucion a este libro en mérito a su lucha
en medio de la brutalidad ajena. A las autoras de cada uno de estos capi-
tulos se debe el eco que puedan tener historias como la suya en la esfera
publica y el debate académico. Finalmente, debo dejar patente mi agrade-
cimiento a Adridn Bonilla por su apoyo en este esfuerzo, y, en particular,
a Violeta Montellano e Isabel Patifio, asistentes de esta investigacion y sin
quienes la realizacién tanto las actividades de concienciacién y difusién
como seminarios y conferencias, y la produccién de este mismo volumen,
no habrian sido posibles. Su compromiso resistié toda prueba. Un agra-
decimiento especial a Marcia Sudrez, asistente del Programa de Antro-
pologia de FLACSO, quien se preocupé del dia a dia de aquellos aspec-
tos que merecieron su siempre diligente apoyo.

El que la mirada etnogrifica haya sido la que abra el paso a estos te-
mas en el pais es digno de precisarlo en el contexto de unas ciencias so-
ciales que pueden ficilmente verse instrumentalizadas en funcién de
intereses diversos. La independencia de esta investigacién y los métodos
usados en la mayoria de sus articulos da cuenta de una posicién conse-
cuente con una ética y una politica de la representaciéon que mantiene a
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la gente de carne y hueso como principal beneficiaria eventual de los sa-
beres creados.

Si este libro encuentra eco en los colectivos afectados directamente por
las problemadticas aqui discutidas, si llega a servir para aportar a la educa-
cién de los funcionarios publicos sobre el tema, y a la ampliacién de la
agenda de las propias ciencias sociales en Ecuador y la regién, habremos
alcanzado, como equipo, nuestros objetivos prioritarios.
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