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Prologo

Patricia Brogna

Con mucha alwegria, y no poco temor, asumo la encomienda de interponer unas
palabras iniciales que acomparnien al lector a adentrarse en el territorio de este libro.
Sin la pretension de explicar ni resumir, me queda invitar, convocar e incitar a ex-
plorar las profundidades que se trenzan en las palabras, las ideas, las preguntas, los
sentimientos, los reclamos y las denuncias que lo componen.

Escribo “adentrarse en el territorio” e imagino dos niveles de registro desde y
sobre la discapacidad: las cartografias que abstraen y el territorio real, con todas
sus texturas, sonidos, recorridos, recovecos, hondonadas, alturas, bosque y soto-
bosque. Por un lado, la experiencia concreta y vivencial que es siempre un todo
de impresiones, amasijo de emociones, reflexiones, cuestionamientos en los que el
sujeto es a la vez el suceso y devenir, asi como el espacio y la corporalidad donde la
experiencia habita. Y, por otro lado, el croquis, el plano que recoge partes fragmen-
tadas y siempre elegidas de manera arbitraria y contingente, que inserta codigos,
selecciona puntos de vista, propone un orden, enfoca y explica.

El recorrido de esta obra tensiona las voces y los silencios que se tejen entre éstas
y estimula una provocadora interlocucién con ambos. Nos brinda la posibilidad
de visualizar las brechas y los puentes que existen, las distancias y cercanias entre
la vivencia o la experiencia de la discapacidad y su presentacion mediada por los
diferentes objetos y analisis teoricos.

Una presencia recurrente que recorre los testimonios es la referencia, la deman-
da por los derechos, la igualdad y la posibilidad de una vida como cualquier otra.
Los sefialamientos por el abandono, el rechazo, las practicas que delegan en las
familias o en las personas la resolucion de sus necesidades. La subversion del man-
dato social de “no poder” que se juega en el campo de la discapacidad como una
permanente puesta en cuestion del “poder, poder” en el sentido del poder (como

capacidad y fuerza) de poder (lograr). En un contexto social que mandata formas
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unicas y “correctas” de ser, hacer y estar en el mundo, toda diferencia se vuelve
sospechosa o reprobable y demanda dispositivos que aseguren la exclusion.' Los
problemas manifestados en los testimonios son contundentes y las subjetividades
que los enuncian traslucen las vivencias intimas y particulares, pero replicadas y
repetidas en una recurrencia que nos permite reconocer las caracteristicas y dina-
micas del trasfondo social, cultural y politico de nuestra region.

Por otro lado, los registros cartograficos de este territorio aportan a los estudios
de la discapacidad una ruptura con visiones y perspectivas disciplinares: en la pre-
tension y la apuesta por complejizar desde abordajes transdisciplinares impulsan al
cruce de fronteras ontologicas, epistemoldgicas y metodologicas. Al explorar desde
la posicion y el posicionamiento tedricos y politicos de América Latina, los autores
nos orillan a preguntarnos si no se esta consolidando un aporte diverso y multiple
que abreva y dialoga —aunque atin no con el mismo peso entre las voces— con
investigaciones y contribuciones de otros tiempos y espacios. Un aporte que trama
su pluralidad en sus criticas, en sus intersecciones, en sus conflictos, en sus preo-
cupaciones, en sus innovaciones, en sus continuidades, en sus influencias, en sus
colonizaciones y decolonizaciones.

El Primer Coloquio de Estudios criticos sobre discapacidad deton6 en su lectura
varios pensamientos que comparto con quienes seran mis companeros de viaje:
por un lado, a diferencia de lo que ha sucedido en los inicios britanicos del Modelo
Social de la discapacidad, muchos de los referentes teéricos con discapacidad en
América Latina no forman parte del movimiento social de personas con discapa-
cidad. Lejos de la intencion de sefialar que ése es el patrén a seguir, me cuestiono
con curiosidad cudl sera la trayectoria de los acercamientos entre la academia y la
sociedad, entre los estudiosos y las personas que testimonian sus vivencias, entre las
organizaciones que inciden en las politicas y quienes, en su dia a dia, dan cuenta de
su éxito, su fracaso o inutilidad.

En los parrafos iniciales mencioné los puentes y, mas precisamente, me pregunté
acerca de la manera en que se gestaran las hebras de un entretejido que consolide la
trama entre una academia que deja de ver la discapacidad como objeto y las personas

1 El “excluido” no esta fuera del campo social, nombra a quien es “incluido como excluido’,
designando una posicion de invalidacion, opresion y desventaja.
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que, a partir de la vivencia directa, aportan de forma activa a la construccion colabo-
rativa del conocimiento. ; Cuales seran los puntos de encuentro militantes? ;Cudles
los académicos? ;Qué nuevos problemas y perspectivas adoptaria y aportaria una
corriente de estudios latinoamericana alimentada en la confluencia? ;Cuales y cémo
seran los vasos comunicantes? ; Como se removeran los dispositivos, las practicas y
los discursos de poder que han mantenido aislados, como compartimentos estan-
cos, los espacios conjuntos de reflexion, investigacion, incidencia y militancia?
Considerar estas cuestiones no puede hacerse sin reconocer los contextos de nuestra
region. En el amplio concierto de una economia mundial basada en practicas escla-
vistas, extractivas y depredadoras, América Latina suma de manera estructural un
contexto de individualizacién, de enormes desigualdades y de alta fragmentacion
social. En la coyuntura actual debemos considerar ademas el retroceso en las poli-
ticas y en los derechos efectivos, asi como en la replicacion en diferentes paises de
gobiernos de empresarios que delegan en amigos empresarios las acciones relacio-
nadas a la discapacidad que se disefian e implementan sin considerar a la sociedad
civil ni la academia. En este orden de ideas, un ultimo punto que preocupa es la au-
sencia de nuevos liderazgos, de un recambio generacional en el movimiento social
de personas con discapacidad en la region en general, y en México en particular.

Estudios criticos sobre discapacidad se suman a propuestas que generan espacios
de encuentro y socializacion entre diversos actores del campo, en su doble version de
apuesta académica y publicacion. Cumpliendo la premisa de no resefiar ni resumir,
si es necesario decir que tanto los articulos como los testimonios abonan a conocer
aspectos claves del devenir del campo de los estudios de la discapacidad. Como Julio
Cortazar en Rayuela, podriamos enhebrar las ideas desde diferentes inicios y reco-
rridos. Los posicionamientos epistémicos, la asuncion politica y los fundamentos
tedricos se entrelazan con vivencias personales, familiares, practicas no subordina-
das, con el analisis del devenir historico y con relatos de vida que vuelven a centrarse
en la corporalidad, los vinculos y la experiencia cotidiana de la discapacidad. En un
caleidoscopio mdvil, cuyas figuras se transforman ante el movimiento, el libro cam-
bia los ejes de temas y articula los fragmentos.

El espacio se hace presente en el estudio de la accesibilidad en México y Costa

Rica, al igual que en la posicion de escucha, los giros de sentido y las figuraciones
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sonoras que van constituyendo la realidad en que los sujetos se mueven. La familia
aparece como protagonista en confrontacion al sistema legal y médico-farmacéutico
al cultivar cannabis y responder con evidencias las obstrucciones a la producciéon
y consumo que se vuelve parte de la mejora en la calidad de vida, reaparece en la
incomprension y la violencia hacia la discapacidad psicosocial, en la resignificacion
de la vida y la muerte mutada en activismo y nuevamente se hace presente transfor-
mada en las amistades que a veces la sustituyen.

Resulta imposible hacer referencia a las participaciones sin sentir que se esta ses-
gando gran parte de lo que cada autor aporta: la riqueza de lo irreductible o en lo
irreductible.

Por ultimo, retomo aqui una de las frases del testimonio de Susana Ortega en
“Dianel, dos historias de vida™ “hoy, la Facultad de Filosofia y Letras cuenta con un
elevador funcional y estoy segura que Dany aplaude este logro” Como una metafora,
estas palabras resumen, sin mencionarlo, lo que tanto el libro como el coloquio tie-
nen de valioso: el sumar al proceso de cambio de la situacion de opresion, exclusion,
discriminacion, desigualdad y violencia que viven las personas con discapacidad.

Sostenidas en las representaciones de anormalidad, peligrosidad o delincuencia,
basadas en nociones que consideran las capacidades como un baremo universal que
permita desacreditar y cuestionar a la humanidad de los sujetos, las sociedades de-
terminan, como sefialan varios autores, qué personas son validas, valiosas y legiti-
mas.

Desaprender demanda un proceso de cambio estructural, una modificacién criti-
ca de nuestros habitus y las disposiciones incorporadas. Es de festejar que los autores
que nos presentan sus territorios, o sus cartografias, nos permitan acompafar no

sdlo el resultado, sino el proceso de sus ropias experiencias de exploracion.

Referencia

Brogna, P. (2012). Condicién de adulto con discapacidad intelectual. Posicién social y
simbdlica de otro. Tesis de doctorado. México: TESIUNAM Digital. Recuperado de
http://132.248.9.195/ptd2013/abril/0693202/Index.html
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Presentacion

La presente publicacion esta conformada por articulos, ensayos y testimonios,
resultado de algunas participaciones en el Primer Coloquio de Estudios Criticos
sobre Discapacidad que tuvo como sede a la Escuela Nacional de Trabajo Social
(ENTYS) de la Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM).

Sus organizadores, el Colectivo La Lata' y el Centro de Investigaciones y
Estudios en Discapacidad y Salud (CIEDYS), decidieron publicar algunas de
las investigaciones, propuestas, testimonios y trabajos que se compartieron en
ese espacio con la finalidad de preservar parte de las inquietudes, didlogos y
reflexiones de las personas que participaron en el evento, por lo anterior, se
solicité a los autores que adaptara sus participaciones a estos formatos escritos.

Cabe resaltar que el Coloquio de Estudios Criticos sobre Discapacidad surgio
en un contexto de auge de los estudios acerca de discapacidad en México, hecho
que ha provocado el interés de estudiantes e investigadores por generar cono-
cimiento en torno a diversas cuestiones relacionadas con este fendmeno social.

Sin embargo, es importante destacar que existen contados espacios donde pue-
den conocerse propuestas que aborden la discapacidad con un enfoque critico y
congreguen a la academia (investigadores, docentes y estudiantes), la sociedad
civil y, sobre todo, que prioricen la participacion de personas con discapacidad,

ya sea como ponentes o moderadoras del evento.

1 El colectivo se cred en el segundo semestre de 2017 y esta conformado por investigadores in-
dependientes, formados en el Centro de Investigaciones y Estudios Superiores en Antropologia
Social (CIESAS), la Escuela Nacional de Antropologia e Historia (ENAH), la Universidad Au-
tonoma Metropolitana (UAM) y la UNAM. Sus integrantes estan formados en diferentes disci-
plinas de las artes, las ciencias sociales y las humanidades, lo cual les permite abordar tematicas
relacionadas con la discapacidad desde diferentes enfoques y perspectivas criticas que van a con-
tracorriente de los discursos hegemdnicos que conforman dicha categoria politica. Su incidencia
es tanto en la academia (principalmente en universidades publicas) como en diferentes espacios
publicos (centros culturales, cines, foros, museos y redes sociales), y se da por medio de la im-
particion de talleres sobre toma de conciencia respecto de las personas con discapacidad, cine
debates y el Coloquio de Estudios Criticos sobre Discapacidad. Sus intereses los han llevado a
desarrollar diversos dispositivos lidicos con los cuales diseminan los conocimientos adquiridos
en su transitar por la academia.
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Antecedentes

Ante la poca oferta de espacios generados en la academia para debatir, dialogar
y reflexionar sobre la discapacidad desde una perspectiva critica, quienes con-
formamos el Colectivo La Lata, sentimos la necesidad de generar un espacio que
fuera punto de encuentro para la academia, la sociedad civil y las personas con
discapacidad. De esta manera, retomamos el antecedente que impulsé Emilio
Fuentes, pasante de la carrera de Etnohistoria, quien en mayo de 2017 organizo,
junto con la doctora Luz Olivia Dominguez Prieto —coordinadora del posgrado
en Antropologia Social de la ENAH— el Coloquio Antropologia y Discapacidad
que tuvo lugar en dicha institucién.

En enero de 2018 retomamos esa propuesta y cambiamos el nombre a Colo-
quio de Estudios Criticos sobre Discapacidad y buscamos el respaldo de la ENTS
para realizarlo. De esta manera, se llevo a cabo los dias 21, 22 y 23 de mayo de
ese afo y estuvo compuesto por 18 mesas tematicas (en las que se presentaron 62
ponencias y ocho testimonios de personas con discapacidad), seis conferencias
magistrales (dictadas por especialistas en la materia) y tres actividades comple-

mentarias (una deportiva y dos culturales).

Intenciones

Queremos que el Coloquio de Estudios Criticos sobre Discapacidad sea itine-
rante, que diversas universidades, centros o institutos lo alberguen cada afio.
Con lo anterior, pretendemos que al ocupar diversos espacios se disemine una
perspectiva critica para abordar la discapacidad y, a la par, evidenciar las contras
de no contar en el pais con un centro o instituto de estudios sobre discapacidad
que sea el semillero de investigaciones en la tematica; lo anterior se materializa en
que no existe una prioridad para generar investigaciones multi, inter y trans-

disciplinarias en cuestiones relacionadas con la discapacidad.
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Con base en lo expuesto en los parrafos anteriores, enumeramos los objeti-

vos que perseguimos con la gestion de este espacio:

1. Promover un enfoque critico. El Coloquio de Estudios Criticos sobre Dis-
capacidad esta concebido para ser un espacio en el que se presenten tanto
investigaciones con perspectiva critica como testimonios de personas con
discapacidad, familiares y organizaciones de la sociedad civil.

2. Formacion de redes. Se busca que sea un espacio que permita la creacion
de redes entre participantes y asistentes.

3. Preservar la gratuidad del evento. Considerando la relevancia de los es-
tudios sobre discapacidad y su impacto en la generacion de movimientos
sociales de personas con esta condicion, los aportes tedricos y practicos a
la materia, se considera que los espacios académicos deben ser nichos que
generen y difundan informacion actual y critica sobre la discapacidad.

4. Evidenciar la falta de interés en los estudios sobre discapacidad en las ins-
tituciones educativas.

Coloquio de Estudios Criticos sobre Discapacidad 2018

En el evento se consideraron las siguientes lineas tematicas: construccion histdri-
ca, corporalidades, educacion, empleo, espacio publico, deporte, familia, género
y sexualidad, manifestaciones artisticas, politicas publicas y salud mental.
Pudimos apreciar que la perspectiva critica acerca de la discapacidad atn
esta en una etapa temprana en nuestro contexto; por tanto, consideramos
necesario acercar a la sociedad civil y a las personas en esta condicién a dife-
rentes formas de pensar y relacionarse con la tematica. Posterior al coloquio, y
como seguimiento a lo que se generd a través de éste, destacamos la formacion
de redes y la creacion de nuevos proyectos llevados a cabo entre asistentes,
estudiantes, investigadores, asociaciones civiles y personas con discapacidad
que se encontraron en el evento. Lo anterior evidencia y reafirma la necesidad
de generar espacios multidisciplinarios que sean tomados por los actores que
han sido invisibilizados por especialistas y profesionales, quienes son las figuras

14
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autorizadas para hablar sobre este tema en los foros, encuentros y congresos or-
ganizados en las instituciones de educacion superior.

Una de las prioridades que tuvimos en la organizaciéon fue la accesibilidad.
Sabemos que la discapacidad representa un reto, principalmente al momento de
compartir informacién; por ello, agradecemos el trabajo de todas las personas
dedicadas a la interpretacion de Lengua de Sefias Mexicana, quienes nos apo-
yaron a lo largo del evento durante las ponencias. También extendemos nuestro
agradecimiento a las asociaciones civiles y organizaciones que se dieron cita para
la venta de productos elaborados por personas con discapacidad. Destacamos y
reconocemos en todo momento su indispensable labor para la construccion de

redes donde todos participemos.

Composicion del libro

Los 21 escritos que conforman la presente obra se encuentran organizados en
seis secciones que los agrupan por ejes tematicos que atraviesan tanto las vidas
de las personas que comparten sus testimonios, como definen los articulos y
ensayos que muestran las investigaciones de estudiantes e investigadoras de
distintas universidades publicas. En el Coloquio de Estudios Criticos sobre
Discapacidad los testimonios de personas con discapacidad y de sus fami-
liares tuvieron un peso considerable y fueron trascendentales para tener una
comprension mas integra acerca de este fendémeno. Lo mismo se busco reflejar
en esta publicacion, por tanto, éstos se encuentran compartiendo espacio con
articulos y ensayos que vienen desde la academia. Con lo anterior, se intenta
ofrecer al lector una perspectiva amplia y compleja de aquello que constituye
y define la discapacidad.

Antes de pasar a la presentacidon de cada seccién queremos compartir un
detalle que nos llama la atencidén. A excepcion de “Un tequila antes de que
empiecen los trancazos” (ejercicio de escritura que mezcla el testimonio con
la prosa narrativa y el ensayo), el resto de testimonios giran en torno a las

experiencias de mujeres con la discapacidad. Lo anterior es un rasgo comun que
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también se aprecia en diversos espacios académicos, publicos y politicos donde
se constata el componente de género en los testimonios: las mujeres con discapa-
cidad, las cuidadoras primarias y sus aliadas son quienes estan creando archivos
de memoria en primera persona. Este es un hecho interesante que abre una veta
para futuras investigaciones.

Secciones

Los cuatro escritos que conforman “Perspectivas historicas, espaciales y politicas
sobre la discapacidad desde América Latina” nos ofrecen un recorrido en el tiem-
poy el espacio que permite tener una comprensién mas completa de aquello que
conforma la discapacidad, asi como el estado de las politicas publicas en dicha
materia. Esta seccion inicia con el articulo “Ciudadania e infancia anormal a
principios del siglo XX en México: la perspectiva de José Gémez Robleda”, don-
de Gustavo Enriquez hace un recorrido sobre los programas publicos en temas
de infancia y juventudes del periodo que comprende las décadas de 1920 a
1940; toma como eje la “anormalidad” para hacer referencia a las diferencias en
el desarrollo de dichas etapas de vida. En “Movilidades cotidianas de las perso-
nas con discapacidad en Ciudad de México y San José (Costa Rica): preguntas
iniciales”, Laura Paniagua nos invita a reflexionar acerca del derecho al disfrute
de la ciudad, disfrute que se ve mermado por la configuracidn de las urbes
basadas en un cuerpo normativo; la autora recupera la experiencia de personas
con discapacidad que viven en Ciudad de México y San José (Costa Rica). En
“Politicas publicas y presupuestos en materia de discapacidad”, Alejandra de
la Rosa lleva a cabo un minucioso analisis sobre las politicas publicas y presu-
puestos emprendidos en México a partir de 2008 con la entrada en vigor de la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Por ultimo,
Margarita Garfias con “Marihuana, ;una medicina alternativa o una medicina
definitiva?”, nos comparte su lucha como madre en busca de opciones a los
tratamientos médicos que requiere su hijo, y lo que encontré fueron medica-
mentos derivados de la marihuana.
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El articulo y los dos testimonios que conforman “La discapacidad desde el
contexto familiar”, develan la manera en que las practicas y relaciones familiares
tienen un peso considerable en la forma en que se constituye y define la disca-
pacidad. Esta seccion inicia con “Cuerpos desatendidos’, articulo donde Débora
Herrera comparte las experiencias de algunas madres de menores con trastorno
neuroldgico que se enfrentan a diferentes situaciones con el sector de salud en
los Valles Centrales de Oaxaca, este escrito da cuenta de la investigacion que esta
realizando sobre maternidad, crianza y acceso a los servicios de salud que estan
determinada por la etnia y la clase social. La participacion de Maricela Labrada
evidenci6 la importancia de las redes de apoyo en el acompafiamiento a personas
con discapacidad psicosocial: al no participar de forma presencial, tres mujeres
que la acompafian prestaron sus voces para leer su testimonio “Familia, violencia
de género y silencio’, narraciéon que da cuenta de la forma en que su condicién
de vida determino las practicas de exclusion y violencia que se generaron en su
nucleo familiar. Cierra esta seccién “Dianel, dos historias de vida’, testimonio
donde Susana Ortega nos comparte sus experiencias con las enfermedades dege-
nerativas de Daniel y Diana; su revelacion gira en torno a las experiencias de vida
de sus hijos y de ella con la discapacidad, asi como de sus encuentros, desencuen-
tros y aprendizajes hasta la muerte de ambos, y la forma en que estos sucesos la
impulsaron a crear Fundacion Dianel.

Los tres articulos y el ensayo que conforman el apartado “Experiencias peda-
gbgicas y rutas de investigacion en discapacidad” giran en torno a los procesos de
docentes-investigadores y de estudiantes dentro de los salones de clase, asi como
a las formas de transmitir conocimientos y guiar proyectos de investigacion. Las
perspectivas de las autoras nos muestran algunas de las lineas de investigacion en
discapacidad, asi como algunas inquietudes y desorientaciones que surgen en el
desarrollo de éstas. La seccidon da inicio con “Construyendo puentes de vida. Pro-
moviendo el fortalecimiento personal a través del relato digital. La experiencia
de Sofia’, de Elisa Saad y Fernando Soto, quienes nos muestran la importancia y
necesidad de rescatar las experiencias personales de estudiantes con discapaci-
dad intelectual, desde su perspectiva, compartirlas a través de medios digitales

permiten la inclusién y accesibilidad de quienes la sociedad ha invisibilizado a
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través de la historia. En “Ruta de accesibilidad para personas con discapacidad:
una experiencia de aprendizaje en la formacion del arquitecto’, Maria Estela
Varela, Lilian Mucifo y Gilberto Mufioz presentan los resultados y las experien-
cias de aprendizajes acerca del disefio y adecuacién de espacios para personas
con discapacidad a partir de los derechos humanos, la sensibilizacion y proble-
maticas que viven dia con dia al desplazarse por la ciudad, y en como lo anterior
puede incorporarse en la formacion del arquitecto. Por su parte, Luz Ramirez, en
“La esquizofrenia ante un nuevo contexto: la educacion artistica’, comparte su
experiencia con PROTOARTE, programa que se acerca y genera una perspectiva
de la esquizofrenia desde el area de la salud mental, enfoca a la persona delante
de este trastorno y establece un acompanamiento desde la educacion artistica.
Por ultimo, en “Avatares de la ‘orfandad investigativa’: una narracion de la inves-
tigacion sobre discapacidad y docencia’, de Pamela Gonzalez, nos encontramos
ante un ameno ensayo en el cual comparte sus experiencias, reflexiones y cues-
tionamientos que generd su proceso de investigacion de maestria, que parte de
la relacién entre docencia universitaria y alumnos con discapacidad; la autora
utiliza la metafora de “orfandad investigativa” para develar los desafios, barreras y
la ausencia de una orientacion a las que se enfrentan las estudiantes de posgrado
en su formacioén como futuras investigadoras.

Los cuatro testimonios que conforman “Creadoras de archivos de memoria:
experiencias de mujeres con la discapacidad” nos muestras la relacion de dis-
tintas mujeres con la discapacidad pero, sobre todo, la seccién ofrece la manera
en que sus experiencias de vida y la comparticion de éstas tiene la potencia para
conformar archivos que resguarden la memoria de sus luchas, acciones y diversas
maneras politicas de incidir. La seccién inicia con “;Queremos vivir! Personas
con sindrome de Morquio’, de Catalina Gaspar, su testimonio nos ofrece una
perspectiva que pocas veces se concibe en los estudios en discapacidad: la talla
baja; su experiencia de vida devela una de las formas en que esta categoria politica
se encuentra determinada por el género, la clase social y las enfermedades consi-
deradas “raras’, asi como el activismo hecho por Catalina para el reconocimiento
del sindrome de Morquio y su iniciativa de buscar a mds personas con esta condi-

cion. Por su parte, Elizabeth Araiza, en “Mi experiencia al padecer discapacidad’,
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narra sus vivencias como persona con paralisis cerebral, su experiencia inicia
en la nifiez, pasando por la adolescencia hasta llegar a la adultez, estas etapas
son atravesadas por sus procesos de identidad, principalmente desde la sexua-
lidad, el género y la exclusién social de la que ha sido parte. En “La maternidad
como estrategia de supervivencia ante la enfermedad y la discapacidad”, Diana
Meléndez nos cuenta su experiencia de ser madre y vivir con esclerodermia y
como lucho contra los prondsticos de vida que le impuso el Modelo Médico, su
testimonio devela los prejuicios, estigmas y barreras a las que muchas madres con
discapacidad se enfrentan. La seccion finaliza con “Y si ves mejor, las mujeres con
discapacidad estamos en el Encuentro Internacional de Mujeres que Luchan’,
Catalina Gaspar, Claudia Libiert, Lucia Gutiérrez y Karina Arriaga comparten
sus experiencias desde su encuentro, viaje, arribo, asistencia y participacion al
Primer Encuentro Internacional, Politico, Artistico, Deportivo y Cultural de
Mujeres que Luchan convocado por mujeres zapatistas en el sureste mexicano;
su testimonio colectivo permite vislumbrar otras posibilidades de alianzas
y acompafiamientos entre los sectores sociales que histéricamente han sido
excluidos de los proyectos nacionales.

El apartado “La impronta capacitista en el neoliberalismo” se encuentra con-
formado por tres articulos que nos ofrecen una perspectiva histdrica, filosofica
y politica de lo qué es el capacitismo y la manera en que define las practicas so-
ciales, culturales y politicas del capitalismo pero, en particular, del modelo neo-
liberal que ha marcado las formas de relacionarnos socialmente en las ultimas
cuatro décadas. La seccion inicia con “La ‘discapacidad, condicion subjetiva
enfrentada a la productividad en el neoliberalismo”, de Berenice Pérez y Norma
Cruz, articulo que nos ofrece un recorrido histdrico para pensar la discapa-
cidad como una categoria en constante evoluciéon que tiene sus origenes en la
Revolucion Industrial y determina la forma en que se construye como lo opuesto
a la ficciéon de un cuerpo integro (que se impone como un deber ser que todo
sujeto tiene que encarnar) que sera esencial para la productividad que exige el
capitalismo. Por su parte, Yazmin Delgado, en “El empleo para las personas con
discapacidad. Hacia una préctica anticapacitista en Trabajo Social’, plantea la

actual configuracion del empleo en los terrenos de la discapacidad, soportado
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por el Modelo Médico y la huella capacitista en sus practicas; la autora propone
una reconfiguracion desde el Trabajo Social que se estructure en torno a la pers-
pectiva critica, tanto de la disciplina como de la discapacidad. Diana Vite con
“Entramando el anticapacitismo con el feminismo: una interseccionalidad mas
alla de la suma’, cierra la seccion y plantea las condiciones corporales impuestas
por los sistemas de opresion racista, patriarcal, heterosexual y capacitista a la luz
del feminismo y la perspectiva critica de la discapacidad; en este articulo apela
como el feminismo puede llegar a ser anticapacitista y deconstruir privilegios, asi
como desventajas.

La seccion que finaliza el libro es “Quiebres en la investigacion sobre disca-
pacidad” conformada por un articulo y dos ensayos que nos permiten apreciar
tres propuestas que van a contracorriente de las lineas tematicas que son lugar
comun cuando se tocan las investigaciones en discapacidad. En “La (dis)ca-
pacidad por (dis)posiciones de escucha’, Elias Levin aborda la cuestion de las
posiciones de escucha de los participantes por medio del sonido referenciado
a los paisajes sonoros; el autor recurre a la “figuracién semantica del sonido”
denominado fonotropo. Por su parte, Jhonnathan Maldonado, en “Obedece a
la Diosa Coneja’: cripistemologia, combinatoria straight y orgullo discacuir’,
comparte sus reflexiones que nacen a partir de la paternidad y crianza de su
hija con sindrome de Down, y cuestiona la integridad corporal obligatoria que,
a partir del capitalismo, se impone como un “deber ser” que todo sujeto debe
encarnar; esta experiencia guia su labor académica y define sus inquietudes
para generar una propuesta epistemoldgica que parta de la potencia que encie-
rran los cuerpos que no se apegan al ideal regulatorio para hacer frente a las
practicas capacitistas. Por ultimo, cerrando la seccion y el libro se muestra “Un
tequila, antes de que empiecen los trancazos’, ejercicio de escritura por medio
del cual Victor H expone uno de los pilares que sustentan su posicionamiento
disidente hacia el discurso hegemonico de la discapacidad; tomar agencia de
su “cuerpo discapacitado” le permite una libre eleccion para dejarse afectar por
una de las sustancias que imposibilitan una “buena calidad de vida” desde la
perspectiva del Modelo Médico-rehabilitador.
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Ciudadania e infancia anormal a
principios del siglo XX en México: la
perspectiva de Jose Gomez Robleda

Gustavo Adolfo Enriquez Gutiérrez

Antecedentes

El presente trabajo analiza parte del proyecto sociopolitico en México sobre la
infancia anormal de 1920 a 1940 desde la perspectiva de José Gomez Robleda'.
En este periodo, el Estado mexicano finco su proyecto social y cultural a partir
del ideal de mexicano mestizo apoyado del trabajo académico-politico de antro-
pologos, juristas, pedagogos, médicos y psiquiatras amparados de su maquinaria
institucional (Urias, 2007, 2005, 2004; Stern, 2000 y Sudrez y Lopez Guazo, 2002).

Este proyecto buscd fabricar al nuevo mexicano conjugando las tradiciones
indigenas, espafolas, catolicas, occidentales, nacionales y latinoamericanas cu-
yos ejes de articulacion fueron la vision dominante del mestizo y la formacion
ciudadana moderna (Acevedo y Lopez, 2012 y Frost, 2009). De manera gene-
ral, la idea de ciudadania mexicana abarco la infancia y la juventud a través del
programa educativo de la naciente Secretaria de Educacion Publica y la red de
escuelas del pais con el apoyo de los docentes de educacién primaria.

Los gobiernos posrevolucionarios elaboraron un proyecto general de edu-
cacién ademas de planes sociales, politicos, culturales y cientificos, a fin de
educar a la infancia y a la “infancia anormal”. Este proyecto respondi6 a las am-
1 José Gémez Robleda fue un médico y psiquiatra que trabajé en la Universidad Nacional Auté-

noma de México. En 1937 laboré en la Secretaria de Educacion Publica en el Departamento de

Psicopedagogia y Medico Escolar como investigador; en 1940, en el Instituto de Investigaciones

Sociales (IIS) de la UNAM, donde dirigié un estudio sobre las razas indigenas. De 1937 a 1962

realizé funciones de intervencion educativa, psicoldgica, médica e interpretativa que le permi-

tieron sugerir politicas de intervencion a proletarios, deportistas, indigenas y la familia de clase
media de 1937 a 1962.
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biciones sociales e ideoldgicas del grupo en el poder, asi como a las aspiraciones
de la poblacién contenidas en la Constitucién mexicana (Granjas, 2010, 2009 y
Padilla, 2015, 2010, 2009). Un pais educado, cuyos ejes de desarrollo econdmi-
co y social estuvieron asentados en el imaginario social del mestizo, sostenido
por el cambio de mentalidades de la poblacién campesina y de la naciente clase
obrera. El imaginario social del mestizo abarco las significaciones sobre la edu-
cacién infantil y su ciudadanizacién a fin de conformar un pais moderno.

Las instituciones del Estado mexicano orquestaron los saberes juridico-so-
ciales a través de la defensa social; el médico-psiquiatrico, con apoyo de la eu-
genesia e higiene mental, y el antropoldgico-educativo mediante la gestion y
operacion asentados sobre la unidad nacional, la regeneracion racial y la higie-
ne escolar (Padilla, 2015, 2010, 2009 y Urias, 2007, 2005, 2004).

La ciudadanizacion de la infancia implicd reconocer esta etapa como un
paso previo a la vida adulta, la productividad y al desarrollo social. La infancia
fue la partitura esencial en la orquestacion nacional sobre su desarrollo a través
de las instituciones politicas, sociales, culturales y cientificas a fin de formar a
las futuras mentes y cuerpos (Foucault, 2007 y Popkewitz, 1997). De este modo,
la ciudadanizacién de la poblacién enlazo el tratamiento eugenésico e higié-
nico de ésta en los ambitos médico, social, politico, econdmico y cultural. La
emergencia social llevd a reducir las zonas rurales, las poblaciones pobres, los
delincuentes y los enfermos mentales ademas de la educabilidad de la infancia
anormal.

La infancia anormal se tejid conceptualmente desde la eugenesia y la higie-
ne (escolar, mental y social), apoyadas en el racialismo cientifico de finales del
siglo XIX. En el terreno educativo, a partir del retraso escolar y del proyecto de
modernidad, se impulso la educacion de la infancia anormal de principios del
siglo XX. El espacio escolar tom¢ la higiene escolar, el derecho a la educacion
de la infancia contenida en la declaracién de Ginebra de 1924, la Constitucion
mexicana y la teoria de la defensa social a fin de dar un marco ideoldgico y de
intervencion psicopedagdgica.

En este contexto la infancia fue el terreno propicio del proyecto nacional

y espacio de educabilidad de la sociedad mexicana. Los argumentos cientifi-
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cos dieron valia a la mexicanidad mestiza, la valia racial, el género y la salud
social. Esta urdimbre de conceptos permitié delinear estrategias sociales y
culturales en la formacion del mexicano mestizo. Primero, se perfild al mexi-
cano mestizo como patridtico, productivo, atlético, viril, guerrero, inteligente
y sano. Segundo, la naturaleza y fines del Estado posrevolucionario implico
el desarrollo de una nacidn civilizada, moderna y urbanizada que integré a la
infancia normal y anormal.

De este modo, el trabajo se organiza metodoldgicamente en tres apartados:
1) Lineamientos politico y educativos sobre la anormalidad a principios del
siglo XX en México, 2) La intervencion sobre la infancia anormal: el Depar-
tamento de Psicopedagogia y Médico Escolar y 3) La investigacidn sobre la
infancia normal: los escolares proletarios de Ciudad de México.

Lineamientos politicos y educativos sobre
la anormalidad a principios del siglo XX en México

México, a principios del siglo XX, era una nacién devastada por la pobreza,
sin industrias, sin espacios habilitados para la producciéon de alimentos y con
tres cuartas partes de la poblacidn viviendo en el campo. Los gobiernos pos-
revolucionarios se encontraron con un escenario nacional en quiebra y con la
necesidad de construir un proyecto distinto al del periodo porfiriano (Gran-
jas, 2010, 2009 y Suazo y Lépez Guazo, 2002). En este contexto, sobrecargado
de complicaciones sociales, las condiciones en que se encontraba la infancia,
como orfandad, mendicidad y delincuencia, ademas de una serie de obstaculos
de salud: epidemias, desnutricién, alcoholismo y falta de higiene mental, mar-
¢ la urgente necesidad de pensar en nuevos espacios institucionales y nuevas
manera de educar.

La mentalidad dominante en los politicos encargados de la tarea fue cons-
truir un ambicioso programa social, cultural, politico y econdémico cuyo eje
fue la invencién de un mexicano moderno apegado a los sistemas cientificos

en boga y a los lineamientos de las politicas de desarrollo social, econémico y
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cultural del momento (Padilla, 2015, 2010, 2009 y Urias, 2007, 2005, 2004).

Este programa ideoldgico partié de la regeneracion de la poblacion, la unifica-
cion de la poblacién a un solo proyecto nacional y la integracion de los diferentes
grupos sociales a la cultura mestiza. Este credo ideoldgico implicé la operacion
politica y la intervencién del gobierno sobre la miseria, la ignorancia y el vicio
como problemas de salud e higiene. De esta manera, la regeneracion racial pro-
movid la adopcién de un cddigo de civilidad e higiene de corte mestizo que argu-
ment6 racionalmente la intervencion gubernamental y fabricé la ingenieria social
ciudadana en las diversas regiones, estados y localidades del pais. En este sentido,
cobrd fuerza la castellanizacién en las comunidades indigenas, la civilizacion de
costumbres occidentales en la vida familiar y la educacién moral y mental de la
infancia normal como principios del progreso, desarrollo y modernidad nacional
(Padilla, 2015, 2010, 2009).

Ejemplo de estas politicas fueron la educacion popular de los gobiernos pos-
revolucionario a través de las casas del pueblo y las misiones culturales. La figura
del maestro rural instrumentd la castellanizacion, la higiene, el desarrollo econo-
mico de la comunidad a través de oficios y la elaboracion de artesanias, el cultivo
de las parcelas, el uso de maquinas agricolas y el desarrollo del campo (Granjas,
2010). La empresa agricola, como imagen del desarrollo educativo, social y eco-
ndémico de este sector, domind el imaginario social campesino. A mediados de
la década de los treinta se cred la Universidad Obrera y el Instituto Politécnico
Nacional. Cuya finalidad fue el desarrollo de la naciente industria nacional a tra-
vés de cuadros técnicos y profesionales. El gobierno impulsé la participacion de
la poblacioén instruida a fin de resolver los problemas sociales y educativos de las
comunidades rurales e indigenas del pais.

La infancia se coloc6 como una pieza clave de las politicas culturales en el
tablero nacional con objeto de instituir en las mentes infantiles la nocién de una
ciudadania idéntica, homogénea y nacional. El timbrado de la unificacién racial,
la regeneracion moral y la salud fisica y mental fueron los sonidos ensordece-
dores que dominaron sobre lo mexicano (Urias, 2007, 2005, 2004; Stern, 2000 y
Sudrez y Lopez Guazo, 2002). Esto implicé actuar sobre las significaciones ins-

titucionales con el fin de orientar la formacién de la infancia y la juventud en
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la direccién conveniente para impulsar el trabajo productivo, la vida familiar, la
heterosexualidad y la civilidad mestiza.

La educacidn se asent6 como uno de los pilares del proyecto nacional a través
de los principios del articulo 3° de la Constitucién de 1917. Este indica que la
educacion es obligatoria, laica y gratuita; aspectos sefialados desde la época del
porfiriato en las discusiones realizadas por los congresos de instruccion. La edu-
cacion elemental de finales del siglo XIX y principios del XX fue pensada como
una educacién primaria: obligatoria, uniforme, laica y gratuita, apoyada con los
rudimentos de lectura, escritura, resolucion de problemas y castellanizacion de la
poblacion (Granjas, 2010, 2009). La educacion elemental fue considerada como
una herramienta ensefiada por la escuela primaria con la finalidad de formar la
ciudadania, la civilidad y la cultura en un nuevo coédigo de modernidad social.

Al mismo tiempo, la idea de salud social de la poblacién irrumpié en la medi-
calizacion e higiene escolar en las escuelas al observar, cuantificar y clasificar la
dindmica escolar, las funciones del maestro, las condiciones materiales, la perti-
nencia de las actividades, la salud de los escolares y su condicién de normalidad
o anormalidad. La escuela fue un laboratorio de civilidad en el cual se eliminaron
costumbres populares, se desarrolld el progreso social, se promovid la salud (fisi-
cay moral) y se formd el pensamiento cientifico de los futuros educandos.

El saber médico domin¢ la explicacion cientifica sobre la condicion humana,
de esta forma, fue el instrumento utilizado para explicar el retraso escolar de los
educandos y su normalidad/anormalidad. La medicién de rasgos fisicos y men-
tales de nifias y nifios en la escuela llevd a la clasificacién de idiotas —incapaces
de hablar y comprender el lenguaje—, imbéciles —con dificultades para hablar,
leer y escribir—, retardados —en su evolucidn psiquica o mental— y anormales
morales —irrespetuosos o indisciplinados— (Padilla, 2015, 2010, 2009).

La medicina, como matriz cientifica de la explicacidon de los problemas hu-
manos de la época, colocd la mirada higiénica en la psiquiatria, la sociologia
y el derecho. En psiquiatria, a principios del siglo XX, con la creacion del Ma-
nicomio General de la Castafieda, se desarrolld la higiene mental como ex-
plicacion de la problematica subjetiva; su propdsito fue terminar con el bajo

rendimiento escolar, las adicciones, el alcoholismo, la perversién moral y la
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criminalidad (Maya, 2017). La sociologia criminal y el derecho establecieron
las teorias sobre la defensa social que postuld la tendencia criminal innata de
determinados grupos sociales: pobres, indigentes, indigenas y proletarios. El
estudio cientifico de las causas de la criminalidad buscé encausar estas activi-
dades ilicitas a través de un conjunto de estrategias de intervencion para bene-
ficio social (Urias, 2007, 2005, 2004; Stern, 2000).

Estos elementos suturaron el tejido social desde la mirilla de la salud, la enfer-
medad, la normalidad y anormalidad que llevo a la conformacion de una vision
médica sobre el valor de la infancia, la educabilidad de la infancia anormal y la
creacion de instituciones sociales encargadas de formar a los futuros mexicanos.
La explicacion médica coloco la higiene mental y escolar como argumentos de
identificacion, clasificacion, jerarquizacion e intervencion, sobre la infancia y la
juventud mexicana a fin de procurar un mexicano moderno.

En este contexto social, cultural y politico, José Gomez Robleda, médico-psi-
quiatra, investigador y funcionario publico, sintetizd el saber cientifico y la inter-
vencion politica-cultural del Estado mexicano en sus funciones. Gémez Robleda
utiliz6 la biotipologia a fin de interpretar los normotipos o biotipos (parametros de
normalidad) del hombre medio como instrumento de evaluacion, caracterizacioén
y explicacion de la civilidad mexicana a través del tipo somatico del mexicano. Los
normotipos le permitieron interpretar la constitucion psicofisica de los mexicanos
al cotejarla con los parametros de la normalidad estadistica del hombre medio:
clase media, urbana y mestiza (Gémez, 1948a y Gdmez y D’Aloja, 1959). Los bio-
tipos se usaron al apreciar la condicion de salud, civilidad y normalidad de hom-
bres y mujeres de 1940 a 1960, estableciendo una brecha entre la anormalidad de
proletarios, indigenas, escolares y la normalidad de la clase media urbana.

La biotipologia fue el conector entre la problematica social y la interpre-
tacion cientifica de la ciudadania mexicana que llevd a establecer discursos,
leyes, normas y proposiciones sobre los cuerpos de infantes, jévenes, hombres
y mujeres en la segunda y tercera parte del siglo XX. Gémez Robleda utilizé la
biotipologia de Barbara, Kretschmer, Mac Auliffe, Pende, Sigaud y Viola a fin
de edificar una explicacion objetiva sobre el mexicano a partir de la medicién

de su cuerpo y de su interpretacion estadistica. Verifico estas ideas desde el
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razonamiento de la patologia constitucional de Di Tullio y Lombroso (Gémez,
1943) en el examen del cuerpo del mexicano validando su tesis con referentes
académicos internacionales. Colaboré en investigaciones en Ciudad de México
con el abogado Alfonso Quiroz, la antropdloga Ada D’ Aloja y formo parte del
equipo de investigacion de Lucio Mendieta en el Instituto de Investigaciones
Sociales de la UNAM. Estructurd la vision clinica-educativa-moral con el ar-
quetipo occidental de mediados del siglo XX para ubicar a la poblacién mexi-
cana en el estatus del progreso internacional y de la civilidad occidental.

Este enfoque, se desarroll6 y sostuvo desde la investigacion de Gomez Roble-
da sobre los escolares proletarios (1937), la criminalidad (1939), los deportistas
(1940); los indigenas (1941, 1943, 1948b, 1949 y 1961), la escuela y el docente
(1946); la familia mexicana (1948a, 1959) y al mexicano de clases media (1962).
En relacion con los proletarios, su hipdtesis de trabajo fue que el aprendizaje
de los escolares proletarios estuvo determinado por el medio material, social y
econdmico. El contexto social, educativo e higiénico ocasion6 patologias cor-
porales y morales, tanto en ellos, como en sus hijos (Gémez Robleda, 1937).

Al estudiar los cuerpos de los deportistas, Gomez Robleda afirmé su inter-
sexualidad: “viriloides en las mujeres y feminoide en los hombres” (Gémez,
1940, p. 337)% Esta intersexualidad la asoci6 con el hiperentrenamiento y el
alejamiento del trabajo productivo; reconocio el deporte como una técnica ge-
neradora de orden y disciplina. Al hombre le permitié el galanteo con mujeres;
a la mujer, descubrir a hombres para la reproduccién. Senal6 que se evitara la
integracion de profesionales de “sexualidad desviada”, como homosexuales, o
desarrollar actividades deportivas excesivas (Gomez, 1940).

Gomez Robleda’, junto con el abogado Alfonso Quiroz, estudiaron la crimi-

nalidad en el D. E. (México, 1937). En este trabajo indagaron las tendencias de la

2 Ademas, sefald el uso de la mano izquierda como signo de esta intersexualidad. En los Tarascos
indico: “el ser lampinos, tener pelo en la frente y dientes pequefios” (1941) fueron rasgos inter-
sexuales que favorecian la homosexualidad (1943).

3 Las investigaciones de Gomez Robleda, consultadas, en orden cronolégico fueron: “Escolares
proletarios”, 1937; “Tendencia y ritmo de la criminalidad en México”,1939; “Deportistas”, 1940;
“Tarascos”, 1941, 1943; “Don Justo”, 1946; “Biotipologia”, 1947; “Imagen del mexicano”, 1948;
“Clasificacion tipologica de los grupos indigenas”, 1948; “Zapotecas”, 1949; “La familia de clase
media”, 1959; “Otomies”, 1961 y “Psicologia del mexicano”, 1962.
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criminalidad en Ciudad de México en cuanto al sexo, medio fisico y econdémico.
En relacién al sexo “la criminalidad masculina era mayor que la femenina” (por
cada mujer sentenciada aparecieron cinco reos masculinos). Con respecto al me-
dio fisico, “el clima, calor o frio, influy6 en la criminalidad” (el calor aumentaba
los homicidios; de igual modo, la indisciplina carcelaria, la locura o los suicidios).
Finalmente, sobre el medio econdmico indicaron la “disminucion de la crimina-
lidad debido a la situacion desahogada del pais” En relacién con los cuerpos de
los indigenas, Goémez Robleda, examiné a Tarascos, Zapotecas y Otomies (1941,
1943, 1948b, 1949 y 1961). Desde su explicacion, los Otomies, fueron el grupo
mas representativo de la poblacién indigena. Sus resultados le hicieron concluir
en una deficiencia somatica y social, reflejada en su incivilidad en el vestir, ali-
mentacion y costumbres sexuales. Sin embargo, la caracterizacion psicoldgica,
social, cultural y educativa de este grupo fue marcada por la exclusion social,
reforzada por la explicacion cientifica en boga, la ignorancia de su lengua y la
incomprension de su cultura.

La criminalidad, los proletarios e indigenas plantearon el otro angulo del hu-
mano medio: la “falta de progreso y civilidad”. La explicacion causal llevé a reco-
nocer desde los juicios biologicos, fisiologicos, psiquidtricos, educativos y médi-
cos del cuerpo como faltos de desarrollo, incivilizados o anormales. Sirviéndose
de un aparato cientifico articulado desde la antropometria, la psicometria y de la
biotipologia, Gomez Robleda, interpret6 lo patoldgico y lo anormal de la pobla-
cion mexicana dando cuenta de sus diferencias sociales, econdmicas y culturales
de manera “objetiva”. La infancia anormal surge en este periodo, asi como su de-
recho, los preescolares proletarios, fueron un ejemplo de retraso, en su evolucién
psiquica o mental y de anormalidades morales, por la intoxicacién que vivieron.
De igual modo, los indigenas dieron cuenta de los retardados y deficientes de este
grupo social.

Paradojicamente, indigenas y proletarios, los deficientes sociales, fueron las
piezas claves en el desarrollo nacional a pesar de sus “incivilizadas” costumbres
y formas de relacion diferente. La arbitrariedad de la dilucidacion dominante
del mundo mestizo penetré en las multiples comunidades donde las oposiciones

corporales se transformaron en deficiencias. Las politicas de hombre medio y su
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valoracion de la infancia operaron sin comprender el valor de otros grupos en la
conformacion de la nacion y el desarrollo de las otras infancias.

Gomez Robleda asumi6 la problematica, social desde el angulo de la salud,
marcando las problematicas sociales, culturales y econémicas como indicadores
de higiene social, mental y escolar en la poblacion, sin embargo, la educabilidad
de la infancia anormal marcé un rumbo diferente en su educacion que en las
ultimas tres décadas del siglo XX formaron la idea de infancia con discapacidad

y sus derechos.

La Intervencion sobre la Infancia Anormal: El Departa-
mento de Psicopedagogia y Médico Escolar

A principios del siglo XX, el gobierno mexicano elabord un conjunto de poli-
ticas sociales, a través de un agresivo programa social, dirigido a la poblacion
que se encontraba en el “atraso” con el fin de construir una nacién moderna,
civilizada e higiénica (Aréchiga, 2007). En el terreno educativo, el articulo 3.°
constitucional sefial6 tres principios del proyecto nacional: laicidad, obligato-
riedad y gratuidad; un marco sobre el que se movieron las politicas educativas
sobre la escuela publica mexicana.

En relacidn con la salud publica, la Constitucion en su articulo 4.° sefial6 que
“Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud”. Este marco normativo
llevo a la conformacion de un conjunto de estrategias frontales de intervencion
y combate contra los problemas de salud, conocida como “dictadura sanitaria’,
de 1917 a 1937. Este marco llevo a operar estrategias de corte social y educativo
a través de la higiene escolar y la propaganda higiénica (Aréchiga, 2007).

El proposito de llevar a cabo estas estrategias fue combatir el alcoholismo,
reducir la degeneracion por enfermedades, disminuir la pobreza y ayudar a los
miserables inhabilitados fisica y moralmente, ademas de evitar males sociales
como la prostitucion, la vagancia, la mendicidad, el alcoholismo, la drogadic-
cién y las barriadas (Aréchiga, 2007). Este marco normativo nacional conté

con referencias normativas a nivel internacional.
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En 1924, en Ginebra Suiza, se establecio la primera declaracion sobre los

derechos del nino que indicé:

Primero. El nifio debe ser puesto en condiciones de desarrollarse normalmente
desde el punto de vista material y espiritual.

Segundo. El nifio hambriento debe ser alimentado, el nifilo enfermo debe ser
atendido, el nifio deficiente debe ser ayudado, el nifio desadaptado debe ser ree-
ducado, el huérfano y el abandonado deben ser recogidos y ayudados.

Tercero. El nifio debe ser el primero en recibir socorro en caso de calamidad.
Cuarto. El nifio deber ser puesto en condiciones de ganarse la vida y debe ser
protegido de cualquier explotacion.

Quinto. El nino debe ser educado inculcandose el sentido del deber que tiene de
poner sus mejores cualidades al servicio del projimo (Declaracion de Ginebra,
1924).

La higiene (médico-psiquidtrica, socio-juridica y educativa) invadio a la socie-
dad mexicana a través de la intervencion del estado y de las ideas de la eugenesia
que circularon en la prensa, los programas del estado, las instituciones publicas y
de las maestras y maestros mexicanos. El gobierno disei6 en el ambito educativo
un plan de intervencion psicopedagdgica operado en las instituciones escolares
a través del discurso sobre el retraso escolar. Al mismo tiempo, la declaracién de
Ginebra de 1924, sefial6 en su articulo 2.°: “El nifio hambriento debe ser alimen-
tado, el niflo enfermo debe ser atendido, el nifio deficiente debe ser ayudado, el
nifio desadaptado debe ser reeducado, el huérfano y el abandonado deben ser
recogidos y ayudados”.

El discurso higiénico, normativo y educativo sobre la infancia anormal se tras-
muto en elemento politico que llevo a gestionar la intervencion psicopedagdgi-
ca por parte del estado mexicano a través de instituciones educativas especiales
como clinicas, psiquiatricos y la educacion de los anormales (Padilla, 2015, 2010,
2009). La educacion de los anormales partié de la identificacion de la etapa en
que se encontraban, su conocimiento preciso, salud fisica, psicoldgica y su edu-
cabilidad. Educar a los anormales partié de un principio de diferenciacién y nor-
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malizacion donde la educacidn infantil era una etapa de maleabilidad en el desa-
rrollo humano. La infancia estuvo caracterizada por su plasticidad, flexibilidad e
inexperiencia; estos aspectos permitieron modificar, modelar y transformar a los
infantes en su propio beneficio a través de el tratamiento psicopedagogico perti-
nente y la rehabilitacién adecuada (Bolafios, 1929 cita por Padilla, 2015).

El conocimiento preciso de los infantes implicé examinar su naturaleza fisio-
légica, psiquica y social a fin de desarrollar una labor educativa eficaz con base
en la medicion de la inteligencia, el reconocimiento puntual de su adelanto peda-
gogico y la caracterizacion de su anormalidad: deficiencia psiquica (idiotas pro-
fundos, medios o superficiales), fisica (visual, auditiva o motora) o imbecilidad
(profunda, media, morales o superficiales).

La higiene escolar implicé reconocer tanto las condiciones materiales de las
escuelas, la prevision social y la cultura fisica, como la cultura intelectual de los
infantes. La educabilidad de la infancia anormal se apoy6 en la idea de ciudadania
en prospectiva. Educar a un infante anormal en el presente significé reconocer su
potencial para su futura vida como adulto, de es este modo, ayudar a un infante
era asegurar un adulto productivo, adaptado y buen ciudadano.

Los infantes anormales representaron una poblacion educable, capaz de vivir
libremente y adaptarse al mundo. La condicion esencial fue reconocer el tipo de
anormalidad que presentaron, es decir, anormales educables, semieducables, in-
teligentes o anormales de caracter y voluntad (Padilla, 2009).

En este contexto, en 1921 surgi6 el Departamento de Psicopedagogia e Hi-
giene como parte de la Secretaria de Educacidon Publica y se realizé el Primer
Congreso del Nifio Mexicano. Cuatro aflos mas tarde, en 1925, se fund6 el De-
partamento de Psicopedagogia y Médico Escolar (DPyME) (Negrete, 2016).
Este departamento estuvo a cargo de la SEP, dirigido por el Dr. Lauro Ortega.
De este modo, la infancia fue estudiada de modo cientifico a través de la higie-
ne mental, higiene escolar y las condiciones higiénicas del medio social.

El DPyME llevé a cabo actividades de psicofisioldgica, psicometria, orienta-
cion profesional, higiene mental, clinica de la conducta, paidotecnia y la organi-
zacion de servicios para las escuelas de educacién especial, asi como de la secciéon

médico-escolar. Estos servicios tenian las siguientes funciones:
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« Psicognosis: investigacion, estandarizacion, disefio y aplicacién de pruebas
a fin de identificar los problemas infantiles de normalidad o anormalidad.

 Higiene escolar: prevencion de enfermedades o profilaxis de los escolares
durante su transitd en las instituciones educativas.

o Educacidn fisica: como parte del desarrollo integral y cientifico del nifio.

En este contexto, José Gomez Robleda*, ingresé al DPyME de la SEP (Negre-
te, 2016) donde realizd el estudio sobre los escolares proletarios en 1937 y sobre
los deportistas en 1940. Un afio antes, fue recibida una delegacién francesa que
estudi6 la biometria y etnografia de los Otomies; aios mas tarde, en 1961, Go-
mez Robleda estudiaria a este grupo y lo catalogaria como representativo de la
poblacién indigena (Gémez, 1961 y Vargas, 2015).

El interés de Gdmez Robleda por estudiar a los grupos proletarios e indige-
nas surgio del provecho que el gobierno mexicano establecié por integrarlos al
desarrollo nacional. El estudio de los grupos indigenas lo efectué como inves-
tigador en el IIS-UNAM en 1941 con Tarascos; en 1948 estudio la clasificaciéon
tipoldgica de los grupos indigenas, en 1949 se centro en los Zapotecasy en 1961
en los Otomies. El Gobierno mexicano propuso politicas indigenistas acordes
a laregion de América Latina en 1942 a través del Instituto Indigenista Intera-
mericano del que fue director el antropélogo Manuel Gamio (Pineda, 2012 y
Vargas, 2015). El estudio de la infancia anormal lo podemos notar en Goémez
Robleda a través de su maestro Fernando Ocaranza uno de los promotores de la
eugenesia en México y del Primer Congreso Mexicano del Nifio de 1921.

Estos vinculos académicos, le permitieron a Gémez Robleda, articularse en
redes cientificas, politicas y de intervencion psicopedagdgica en los gobiernos
posrevolucionarios y de la unidad nacional. En su paso por el departamento de
1925 a 1945, tuvo como tarea principal promover el ideal de la modernizacidon

nacional desde una vision cientifica de la vida, del mundo y la sociedad. En

4 En 1937 trabajd en la Secretaria de Educacion Publica en el Departamento de Psicopedagogia
y Médico Escolar como investigador y en 1940 en el Instituto de Investigaciones Sociales de la
UNAM donde realiz6 un estudio sobre las razas indigenas (La cara de los Tarascos).
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1937, como investigador del DPyME, estudi6 a los escolares proletarios y en
1940 a una delegacion de atletas mexicanos que participd en los Juegos Pana-
mericanos. Un texto donde se percibe el ideal educativo sobre el maestro fue
la obra Don Justo de 1946, en ésta, se muestra el trabajo del docente a través
de las lecciones orales en clase ademas de la elaboraciéon de resumenes por
parte de los estudiantes y el saber escolar expresado en clase. Estas lecciones,
los resimenes y la explicacion de los alumnos permiten comprender la vida, la
sociedad y el mundo desde la mirada escolar del docente.

Ademas, junto con un grupo de médicos, psiquiatras y pedagogos a través
de diferentes estrategias de intervencién psicopedagdgica, busco asentar la hi-
giene, el deporte, los oficios y la moralidad social de la poblaciéon enfatizando
la unidad nacional y la justicia de infantes anormales. Su objetivo consisti6 en
conocer el otro angulo del cuerpo del hombre medio, sustentando su estudio en
juicios cientificos de la biologia, fisiologia, psiquiatria, educacion y medicina.
Sirviéndose de la antropometria, la psicometria y de la biotipologia para inter-
pretar lo patolégico y lo anormal en infantes, jévenes y adultos.

Otro estudio que realiz6 Gémez Robleda en el DPyME fue sobre la higiene
de los hijos de proletarios y el tipo de estrategias necesarias para integrarlos al
desarrollo nacional. Ademas, colabor¢ en el estudio, intervencion y disefio de
politicas educativas de atencion a esta poblacion y toda aquella infancia anor-
mal del pais: deficientes fisicos, psiquicos e imbéciles.

Las politicas de hombre medio y la infancia anormal, le permitieron a G6-
mez valorar, desde el dato estandar, salud, enfermedad, normalidad, anorma-
lidad, moralidad, amoralidad, civilidad e incivilidad de preescolares, infantes y
jovenes. Los juicios emitidos desde el aparato cientifico le impidieron entender
el valor de otros grupos, su cultura y la multiplicad. Un México con distintos
oficios, trabajos y labores; asentado en la pluriculturalidad, el multilingtiismo y
en corporeidades insumisas de infantes, jévenes y adultos.

Esta estrategia de modernidad mestiza, de formacion infantil de ciudadania
con una marcada perspectiva estadistica, le dio a Gémez una visidon cegada por
el brillo de la ciencia del momento y estrechada por el interés politico domi-

nate, haciendo de la biotipologia la respuesta cientifica idonea. En este sentido,
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Alexandra Stern (2000), refiriéndose a la biotipologia, sefiald su utilidad como
herramienta de clasificacion social; aunque evito el uso de raza y nacionalidad,
centro su demostracidn en biotipos o categorias “neutrales” de norma, prome-
dio y media. No obstante, su “objetividad” seguia siendo tacitamente discrimi-
natoria al emplear las ciencias del cuerpo para categorizar a infantes, jévenes,
adultos, hombre y mujeres como sanos, enfermos, normales, anormales, civili-

zados e incivilizados.

La investigacion sobre la infancia anormal: los escolares
proletarios

La biotipologia que usé6 Goémez Robleda estudid los tipos, los subtipos corpo-
rales y los rasgos fisiolégicos de la clase media correlacionandolos con los de
otros grupos. Gémez Robleda la definié como “un sistema vital por si mismo,
en continua reaccion contra los estimulos que proceden del medio ambiente,
compuesto de partes coordinadas entre si en una unidad psicofisica indivisi-
ble que comprende todos los caracteres anatdmicos y funcionales, tanto fisicos
cuanto psicoldgicos, propios de la especie a la que pertenece” (Gomez y D" Alo-
ja, 1947, p. 11).

Desde esta apreciacidon adjudicé al individuo el estatus de entidad psicologi-
ca y fisica media. La biotipologia permiti6 diagnosticar las aptitudes e inapti-
tudes de los escolares proletarios a partir del analisis corporal desde su trabajo
escolar, ademas de las condiciones sociales y morales en que se encontraban.
De igual modo, estudio la salud o deficiencia de los indigenas y la conforma-
cion del ciudadano mexicano de clase media (Gémez, 1937, 1943, 1946, 1947,
1948a, 1948b, 1949, 1961 y 1962). El método utilizado por Gémez Robleda
para el estudio de los cuerpos de los preescolares fue la antropometria clinica,
que se apoyd en instrumentos exactos, una técnica especializada y la maxima
inmovilizacion del sujeto (Gémez y D" Aloja, 1947). Segun él (Gémez, 1947), el
método requirio6 de las siguientes consideraciones:
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« Mediciones exactas con instrumentos adecuados.

« Medidas individuales reducidas al minimo.

o Medidas escrupulosas.

« Evitarse los calculos complicados y largos.

« Las representaciones numéricas deben conducir a cantidades absolutas y
relativas.

o Adoptar una medida basal.

o Lamedida basal debe servir para la seleccion de los individuos.

o El método antropométrico comprende: la representacion con un minimo

de caracteres y la esquematizacion de la individualidad (p. 73).

Gomez Robleda (Gomez, 1937), enlazdé el concepto de tipo medio con el de
individuo normal, discrepando el par salud-enfermedad, normalidad-anor-
malidad. En su matiz, el individuo normal correspondia a una abstraccion
objetiva. Los individuos afectados por anormalidades desarrollarian estados
patoldgicos. Desde su examen, era mas adecuado considerar las condiciones
sano o enfermo que los criterios normal o anormal. De este modo, Gémez
Robleda sefial6 que un individuo adaptado y util seria catalogado como sano,
independientemente de presentar alguna alteracidon o estado patoldgico. Afir-
macion que permite entender su vision sobre la salud de los infantes anormales,
los indigenas y los proletarios con una constitucion fisica dificil de modificar
debido a sus condiciones de vida y salud.

La salud individual del tipo medio fue “la expresion de la adaptacion secu-
lar, mdxima y perfecta, de la colectividad al ambiente local y, por lo mismo, la
expresion también del maximo equilibrio funcional de las partes en el todo
individual” (Gémez, 1947, p.18). El tipo medio parti6 de un andlisis fisiologico
del cuerpo humano; por lo tanto, compar6 las medidas musculares, longitud,
anchura y volumen en las personas con las medidas del hombre medio o con la
edad de otros infantes. Analizé el rendimiento maximo en velocidad y resisten-
cia o en el caso contrario, caracterizd sus dificultades o paramorfismo, es decir,
las alteraciones del sistema muscular como la hipotonia (disminucién muscu-

lar) y la hipotrofia (inferioridad de un 6rgano) (Gémez, 1947, p. 47).
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Dicotomicamente, valor6 al tipo medio como armonia contra la desarmo-
nia, refinamiento contra vulgaridad, civilidad contra incivilidad, normalidad
contra anormalidad; en este sentido explic6: “En algunos individuos existe una
clara tendencia de armonia y refinamiento de las formas y, en otros, la tenden-
cia contraria hacia la desarmonia vulgar. Existe sin duda, una plastica primor-
dial hereditaria, de caracter constitucional, idealmente hermosa e idealmente
‘normal’ en sentido estadistico, que aparece en los individuos de manera inde-
pendiente al ejercicio fisico” (Gomez, 1947, p. 54). De este modo, enfatizo los
rasgos estéticos saludables de los mestizos y subvalor6 los cuerpos de indige-
nas, proletarios y anormales:

En comparacién con el tipo normal, los miembros inferiores exceden a los supe-
riores, pero en cuando a la longitud de los apéndices distales, acaece lo contrario,
porque las manos exceden a los pies, y esto se debe a la relativa reduccion del pie
como consecuencia de la exageracion de la arcada plantar. Manos y pies estan mas
desarrollados en longitud que en anchura, y los dedos son, relativamente muy lar-
gos. Los tobillos son muy delgados. El cuello aparece largo y delgado. La laringe

es muy saliente (Gomez, 1947, p. 140).

La normalidad corporal medida, valorada por este médico y psiquiatra, le
permitié identificar las “anomalias corporales” de los escolares proletarios e
indigenas, su mala salud fisica, psiquica y social. Ademas, en el caso de los es-
colares proletarios, sugirié mejorar las condiciones materiales de la escuela y
sugerencias en la mejora postural a fin de optimizar el aprendizaje escolar. Con

respecto a esto ultimo, escribio:

...las malas posturas o viciadas del cuerpo de los preescolares proletarios debido a
lo inadecuado de bancos; la miopia, hipermetropia o astigmatismo; la costumbre
de apoyarse sobre una u otra nalga, el dolor por las tuberosidades isquidticas, la
escritura demasiado inclinada y el habito de apoyarse mas sobre alguno de los dos
miembros inferiores, repercute en la curvatura de la columna vertebral (Gomez,
1947, p. 58).
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Estas enfermedades congénitas, habitos y costumbres posturales determina-
ron rasgos en la constitucion del cuerpo, ocasionaron una fisiologia deficiente
en la persona e influyeron tanto en su desarrollo normal como en su inade-
cuado aprendizaje. En el caso de los indigenas, la biotipologia justificd su tesis
sobre su falta de progreso, incivilidad y necesaria educabilidad. En el caso de
los hijos de proletarios, su evaluacion fue muy similar y las sugerencias de in-
tervencion psicopedagdgica apuntaron a compensar sus deficiencias.

En 1937, José Gomez Robleda estudié 120 nifios proletarios (70 nifios y 50
ninas) de la escuela primaria “Ramén Lépez Velarde”, en la colonia Obrera,
en Ciudad de México. La investigacion fue “Caracteristicas biologicas de los
escolares proletarios” con apoyo del DPyME y supervisadas por la Secretaria
de Educacion Publica. El estudio tuvo como finalidad interpretar las caracte-
risticas somaticas y funcionales de los escolares proletarios de esta localidad
(Goémez, 1937).

Esta investigacion se dividio en seis aspectos: 1) consideraciones socio-eco-
noémicas, 2) el problema de la edad, 3) identificacion dactiloscdpica, 4) caracte-
risticas antropométricas, 5) caracteristicas fisioldgicas y 6) caracteristicas men-
tales (Gomez, 1937). Ademas de un fondo fotografico sobre las condiciones de
vida de los escolares proletarios. De esta manera, la normalidad de los escolares
se caracterizd en cuatro aspectos: 1) constitucional social de clase media, 2) la
correspondencia entre el grado escolar y la edad, 3) huellas de una persona pro-
medio, y 4) medidas correspondientes al promedio estadistico en rasgos fisicos,
fisiologicos y mentales.

En relacion con las condiciones sociales de los habitantes de esta colonia, el
estudio sefialé sus condiciones de pobreza, marginacién y falta de oportuni-
dades. Gomez explico e interpretd el ambiente social, la edad, la medicion del
cuerpo, la fisiologia y las caracteristicas mentales de los escolares proletarios
como variables que influyeron en su aprendizaje.

El ambiente social antihigiénico estuvo asociado al alcoholismo, la mendi-
cidad y la prostitucion. La prostitucion la tachd de inmoral, clandestina y an-
tihigiénica. Un mal moral y una inmoralidad creciente. En este sentido, argu-

mento: “Gran parte de obreras y de mujeres que habitan en la colonia y en sus
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alrededores, se dan cita en estos hoteles con sus amantes y ocupan los cuartos
por ‘un rato. No existe prostitucion reglamentada, pues las mujeres a que nos
referimos la ejercen clandestinamente” (Gémez, 1937, p. 49). La higiene no
s6lo abarco la escuela, la mente, la sociedad y la moral.

En el caso del alcoholismo expresé: “Sin que pueda admitirse como un dato
general, si podemos decir, por informes que obtuvimos de los ‘jicareros™ de
algunas pulquerias que las familias, sobre todo las de los obreros, consumen a
cinco litros diarios cada una” (Gémez, 1937, p. 49-50). Ademas de alcoholismo
y prostitucion, otra causa del bajo desarrollo de los escolares proletarios fue la
religion. Culpable de la enajenacién mental de los proletarios al desvirtuar los

propdsitos del Estado. En relacion al escenario fisico de la escuela reporto:

 Construcciones de pésima calidad, con aplanados defectuosos y materiales de
pésima calidad;

 Condiciones higiénicas de ventilacidn, iluminacién y capacidad del lugar de-
fectuosas;

« Distribucién del edificio. Este parecia mds una casa-habitacién que una insti-

tucion escolar (Gémez, 1937).

En cuanto a las caracteristicas fisiologicas-mentales, de los escolares pro-
letarios analizados, fueron catalogados como deficientes y por debajo de tipo
medio, en ese sentido afirmd: “De una manera provisional y hechas las reservas
del caso, suponemos fundadamente que puede admitirse como interpretacion
general que la mentalidad de los nifios proletarios tiene caracteres de inferiori-
dad” (Gomez, 1937, p. 235).

En sintesis, sus resultados, a partir de la investigaciéon, demostraron la infe-
rioridad somatica de los escolares (disminucion de la fuerza muscular, exalta-
cidn de reflejos, simpaticotonia y el desequilibrio érgano-vegetativo) ademas
de un estado de intoxicacidn colectiva permanente: exégena (mala alimenta-
cidn, agua insalubre y alcoholismo), endogena (fatiga en el trabajo) y moral
(diversiones procaces y el fanatismo).

El anadlisis de Gomez insistid en la urgente necesidad de la intervencion psi-
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copedagdgica del Estado, la implementacion de labores de higiene mental y
escolar. El mejoramiento de la infraestructura de las escuelas, la disminucion
del trabajo infantil y el incremento en la atencion sanitaria, alimentaria y de
vestido (Gomez, 1937). La ciudadania, desde la infancia, requeria cambios en
su cuerpo, cultura y condiciones sociales a fin de acercarlos a la nacién moder-

na, mestiza y occidental.

Conclusiones

Los inicios de los derechos de la infancia a principios de siglo XX en México
permite entender el nacimiento de una atencidn educativa diferente que abar-
c6 al grueso de la poblacion del campo (campesinos e indigenas), al naciente
proletariado, asi como a los anormales. La infancia anormal formo¢ parte de las
localidades educables del pais que instituyeron la base del desarrollo econo-
mico, social y politico de la nacién, y una porciéon importante del proyecto de
modernidad mestiza nacional.

La debilidad mental, los problemas de conducta, las enfermedades y la po-
breza sefialaron una constante en la realidad mexicana disimil a la mencionada
por las teorias en boga en paises como Francia y Estados Unidos. Las condicio-
nes de pobreza asociadas a la vida rural, la vida en los barrios marginados urba-
nos y la cultura de los diferentes grupos indigenas, marcaron la realidad social
y econdmica de los mexicanos. La cultura regional, las condiciones sanitarias,
alimentarias y de acceso a la educacidn pautaron el cuerpo individual, y su con-
dicion socio-politica, como expresion viva de la existencia de los mexicanos en
las distintas localidades nacionales.

El discurso cientifico-médico, su psicologizacion y pedagogizacion sobre la
anormalidad a principios del siglo XX en México, llevo a la intervencion del Es-
tado a través de especialistas y de educadores que asentaron las bases de la futu-
ra educacioén especial. El discurso cientifico intentd apoyarse en la objetividad
del cuerpo, pero se mantuvo de soportes endebles, como la unificacién nacio-

nal mestiza, que delineo parcialmente la realidad; no obstante, el caleidoscopio
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de los diferentes grupos culturales como indigenas, obreros y débiles mentales
dio cuenta de nuevas formas de ciudadania de mexicanos y mexicanas.

La higiene mental y escolar de base médica con que explic6 la anormalidad
José Gémez Robleda en las comunidades rurales, indigenas y proletario-ur-
banas buscé el examen cientifico de los infantes, pero mantuvo el racialismo
en sus argumentos con un sesgo en su nocion de ciudadania delimitada por la
condicién urbana, la raza, la clase y el género. Las deficiencias de proletarios
e indigenas como anormales en su salud fisica, mental y escolar dieron cuenta
de sus condiciones de vida y de la marginacion a la que fueron sometidos, pero
no fue capaz de comprender su inteligencia, desarrollo y su condicion politica,
social y cultural, tanto de las infancias como de las ciudadanias emergentes.

La cultura, el cuerpo, la raza yla clase social de Ciudad de México fue muestra
de una realidad insistentemente sefialada por José Gémez Robleda: la incivili-
dad de indigenas, de proletarios y de la infancia anormal. La falta de una condi-
cién ciudadana igual a la de los mestizos, oculté y revelo, el contraste entre los
derechos impuestos y los nuevos derechos fuera de los margenes urbanos. Esta
infancia anormal mostrd formas novedosas de solucionar los problemas socia-
les en el México posmoderno e indicé la multiculturalidad, el plurilingiiismo y
diversidad de la infancia, asi como, un conjunto de derechos formulados expli-
citamente en las ultimas décadas del siglo XX.

El Departamento de Higiene y Médico Escolar, donde trabajé Gémez Roble-
da, formo parte de esta estrategia de medicalizacion, apoyada en la psicologi-
zacion de la mente y en la intervencion educativa desde la pedagogizacion de
la anormalidad, que llevo a la investigacion sobre los cuerpos de nifios, jovenes
y adultos anormales, a fin de promover el proyecto de ciudadanizaciéon urba-
no-mestizo que se impuso en el pais.

Este departamento integrd intereses politicos, culturales y econémicos con
saberes médicos, psicologicos, antropoldgicos, psiquiatricos, legales, educati-
vos y sociales para dictar, en los cuerpos individuales y en los cuerpos colec-
tivos la idea de mexicanidad, salud y normalidad, necesaria desde la visién
dominante. La normalidad infantil impulsé una idea de modernidad, civilidad

y occidentalizacién desde un corte de los musculos sociales sin contemplar los
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tendones, los tejidos, los vasos y las arterias en la formacién cultural de los
cuerpos, aspectos necesarios para el movimiento completo de la persona y des-
de una perspectiva compleja.

La patologizacion de las deficiencias de la anormalidad infantil llevo a la
argumentacion cientifica —en su calidad ciudadana, estética, de valor y de je-
rarquia que generé— a concebir una imagen de incompletud e insalud contra-
ria a la imagen hedonista, heterosexual, vigorosa, corpulenta y musculosa del
mestizo civilizado, moderno de clase media, urbana y trabajador. La imagen
mestiza establecid formas de clasificar la higiene de la infancia como sana, insa-
na; apta, no apta; fuerte, débil; completa, tullida; eficientes, deficientes, mismas
que podian ser educables con el proposito de apoyar el futuro desarrollo nacio-
nal. Estos conceptos permiten comprender las ideas nacientes a principios de
siglo sobre los derechos de la infancia anormal y las condiciones que llevaron
a la conformacion de imaginarios sociales sobre la ciudadania de la infancia

anormal en México en el siglo XX.
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Movilidades cotidianas de las
personas con discapacidad en Ciudad
de México y San José (Costa Rica):
preguntas iniciales’

Laura Paniagua Arguedas

Introduccion

En América Latina, al salir de casa la mayoria de las personas se preocupan por
el trafico, por cuanto tiempo tardaran en llegar a su lugar de destino, si encon-
traran espacio en el autobus o el Metro o qué clima hara durante el dia. Sin em-
bargo, para una parte importante de la poblacion, por su condicién de disca-
pacidad o movilidad reducida, la salida de su casa se convierte en un momento
de tensiones y retos: el desencuentro con aceras en mal estado, un transporte
publico que a veces funciona y en otras ocasiones no, la ausencia de ilumina-
cién o senalizacidn (de texturas, auditivas, tactiles, etcétera). En resumen, es
enfrentarse a una sociedad que, a veces, les ve con lastima y, en otras ocasiones,
con molestia.

Se entiende como movilidad cotidiana “la experiencia de moverse por la ciu-
dad cotidianamente” (Jiron, 2007, p.178); se relaciona con los viajes realizados

pero, especialmente, “las experiencias que estas movilidades generan, mas que

1 Elarticulo recupera las indagaciones iniciales de la investigacion “Movilidades cotidianas de per-
sonas con discapacidad en zonas urbanas de Costa Rica” proyecto de investigacion de la autora
en el Doctorado en Urbanismo de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM). Una
version inicial se presentd en el Primer Coloquio de Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia
un didlogo multidisciplinar, organizado por el Colectivo La Lata y el Centro de Estudios e In-
vestigacion Social sobre Discapacidad y Salud de la Escuela Nacional de Trabajo Social (ENTS),
que tuvo lugar el 21, 22 y 23 de mayo de 2018 en la UNAM. Nuestro agradecimiento al Colectivo
La Lata y a la organizacion del evento. También se agradecen los aportes del Arquitecto Roberto
Alanis a la revision de este texto.
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s6lo en los tipos y formas de transporte, ya que la movilidad es mas que nada
un medio para lograr actividades basadas socialmente y no el objetivo de tales
actividades” (Jir6n, 2007, p.179).

Las politicas urbanas se han centrado en algunos espacios como los centros
histéricos, zonas comerciales, areas cercanas a centros de salud o en generar
opciones para las discapacidades motrices (colocaciéon de rampas) dejando de
lado multiples dimensiones de la movilidad cotidiana de las personas con dis-
capacidad. En ocasiones los esfuerzos reflejan la atencion por sectores o partes
de la ciudad, generando un urbanismo fragmentador, “un proceso, una serie
de acciones practicas e intervenciones sistematicas sobre las condiciones fisi-
co-espaciales de la ciudad, pero sobre todo en la relacion de las personas con
el espacio urbano, todas ellas operaciones que generan un estado de fragmen-
tacion” (Jirén y Mansilla, 2014, p. 7), mismo que no toma en cuenta el caracter
cambiante de la ciudad y la movilidad como proceso.

Una aproximacion inicial a la tematica de la movilidad peatonal de las per-
sonas con discapacidad permite visualizar las potencialidades y las limitaciones
con las que cuentan los esfuerzos realizados en los tltimos afios en Ciudad de
México y en San José, capital de Costa Rica. En el escrito se establecen reflexio-
nes, asi como retos en comun y diferenciados para cada uno de los paises, que
pueden ser atendidos por la politica publica, por cambios normativos, por la
investigacion y por la presion politica de las organizaciones civiles y de dere-
chos humanos.

Este articulo tiene el objetivo de presentar algunas preguntas iniciales sobre
el papel del urbanismo y su rol en la atencidn a las necesidades urbanas en mo-
vilidad para las personas con discapacidad en dos ciudades latinoamericanas.
El escrito se divide en tres apartados: el primero presenta algunas precisiones
sobre los contextos en los que se desarroll6 el analisis. El segundo, refiere a los
testimonios de personas con discapacidad con las cuales hemos podido con-
versar sobre su acceso a la ciudad y las situaciones que viven cotidianamente.
Y finalmente, el ultimo apartado presenta un analisis de cinco dimensiones en
las cuales identificamos puntos criticos, a saber: 1) la interaccion social; 2) las

barreras; 3) el acceso a la informacion y legibilidad de la ciudad; 4) dispositivos
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de ayuda a la movilidad y 5) caracteristicas ambientales.

Las reflexiones aqui expuestas nos permiten abrir interrogantes sobre la ac-
cesibilidad y “caminabilidad” de las ciudades y los retos que atin tenemos en la
planificacion y la gestion de las permanencias y cambios que le corresponden al
urbanismo. Las ciudades deben tener en cuenta las necesidades de estas pobla-
ciones considerando, ademas, que cualquier persona puede tener una discapaci-
dad temporal o permanente y requerir de elementos y dispositivos para su apoyo
en la ciudad.

En términos metodoldgicos, la informacion presentada en este articulo pro-
viene de las observaciones, entrevistas y recorridos de dias cotidianos, realizados
en Ciudad de México y en San José, capital de Costa Rica, recuperando las narra-
tivas de las personas con discapacidad en ambos paises. Ademas, las reflexiones
se nutren de la revision bibliografica y audiovisual, asi como de publicaciones en
prensa digital de los afios 2017 y 2018.

Catalina Gaspar, de 45 afios, es activista y forma parte de la Fundacion Gran
Gente Pequefia y Morquio Vive México. La entrevista le fue realizada el 21 de
mayo de 2018 en la Biblioteca Vasconcelos en Ciudad de México. Alexa Torres
Angulo, de 25 afos, fue entrevistada el 17 de julio de 2018 y se hizo un recorrido
con ella. Alexa es estudiante de la Licenciatura en Filologia en la Universidad de
Costa Rica; tiene una condicion de baja vision producto de la retinosis pigmen-
taria; usa baston blanco para desplazarse. Johnny Nufez Herrera, de 26 afos, es
estudiante de la Licenciatura en Sociologia en la Universidad de Costa Rica, pre-
senta una condicion de esclerosis multiple, por lo que usa silla de ruedas eléctri-
ca; con €l se realizd una entrevista y un recorrido el 18 de julio de ese mismo afo.

El documental Potentiae (México, 2016) recupera dias de la vida cotidiana de
poblacion con diferentes condiciones de discapacidad en Ciudad de México. Es
un material en el que tienen un gran protagonismo las personas con discapacidad
en su vida diaria. Destaca también la agencia de las personas con discapacidad
para buscar su autonomia y derechos, asi como el respeto que merecen cuerpos
diversos, con habilidades y destrezas en otra escala, en este caso la escala corporal.

El andlisis aqui compartido tiene un posicionamiento politico que parte de

la perspectiva de la diversidad que facilitan los estudios de género. El urbanis-
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mo feminista, como perspectiva tedrico metodolédgica, permite tener una mirada
critica sobre como y para quién estan disefiadas las ciudades, coémo y cudles son
las condiciones para que se dé la vida humana, animal y vegetal en los espacios
urbanos, cudles son las acciones para la reproduccion de la vida en las ciudades y
quiénes las realizan (Ciocoletto, 2014; Ciocoletto y Collectiu Punt 6, 2014; Jacobs,
2013; Muxi, Casano, Ciocoletto, Fonseca y Gutiérrez, 2011; Cabnal, 2010).

Contextos moviles

En el mundo se estima que mas de mil millones de personas viven con algin
tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la poblaciéon mundial (Or-
ganizacion Mundial de la Salud, 2011). Unos 70.6 millones de personas vivian
con alguna discapacidad en América Latina y el Caribe entre 2001 y 2013, es
decir 12.5% de la poblacion regional (CEPAL, 2014). En Chile, Costa Rica y
México, las encuestas de hogares muestran una creciente prevalencia de la dis-
capacidad en los primeros quintiles de ingreso a medida que aumenta la edad.
Las personas con discapacidad estan sobrerrepresentadas entre las méas pobres
(CEPAL, 2012).

Segun el ultimo censo (INEGI, 2010), en Ciudad de México habitan 482 mil
personas en condicidn de discapacidad, esto representa el 5.5 % de la poblacion
de toda la ciudad. Datos del INEGI (2014) indican que en México, la prevalen-
cia de la discapacidad es de 6 % (7.1 millones de habitantes de los 120 millones)
(tabla 1).

En Costa Rica, el Censo de Poblacion y Vivienda (INEC, 2011) registré que un
10.5% de la poblacion posee al menos una discapacidad (452,849 personas), de
esta poblacion, 234,454 (51.8 %) son mujeres y 218,395 (48.2 %) son hombres. En
la Gran Area Metropolitana de Costa Rica, se encuentra el 50 % de la poblacion
con discapacidad, unas 226,510 personas. Aunque contamos con estos datos, es
bien sabido que existen atin dificultades en el registro certero de la poblaciéon con
discapacidad, provocado por la invisibilizacion de las condiciones, el temor de la

poblacion o las diferencias en los indicadores incorporados en los Censos.
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En la tabla 1 se encuentran los datos de las poblaciones entre los afios 2010 y
2011 en nameros absolutos. En México existen 111,876,608 personas de las cua-
les 5,739,270 tienen una condicion de discapacidad y 106,137,338 no presentan
alguna discapacidad. Por su parte, de 8,745,561 personas que representan la
poblacion de Ciudad de México, 481,847 tiene una condicion de discapacidad.
En el caso costarricense, la poblacidn total del pais es de 4,301,712 personas; de
ellas, 3,848.863 son personas sin discapacidad y 452,849 tienen discapacidad;
la provincia de San José cuenta con 1,404,242 habitantes, de los cuales 155,649
tienen una condicidn de discapacidad y 1,248,593 no la presentan.

Tabla 1. Poblacién en condicion de discapacidad 2010-2011 (absolutos)

Poblacion México dgil\tllg;iio Costa Rica (;1llggsfa)
Con discapacidad 5,739,270 481,847 452,849 155,649
Sin discapacidad 106,137,338 8,263,714 3,848,863 1,248,593
Total 111,876,608 8,745,561 4,301,712 1,404,242

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Censo de Poblacion y Vivienda, INEGI-2010 (México) y del
Censo Nacional de Poblacion y Vivienda, INEC, 2011 (Costa Rica).

Una mirada a las intervenciones espaciales propiciadas por las politicas de
accesibilidad en América Latina hace reflexionar sobre la forma en que es-
tan distribuidas en las ciudades los equipamientos o dispositivos accesibles.
En muchos lugares se cuenta con viviendas, transportes, comercios o edificios
“accesibles”, sin embargo, la conexidn entre estos elementos es dificil peatonal-
mente o sobresale la ausencia de elementos de transicion. Al preguntar por las
condiciones del espacio publico como entorno para articular esos elementos, se
tienen grandes deficiencias en lo que se conoce como cadenas de accesibilidad,
la articulacién de estructuras o equipamientos que facilitan la accesibilidad
(Castellanos, 2016):

No se debe perder de vista que si bien las actividades que una persona realiza en

el transcurso del dia se encuentran conectadas entre si, es légico pensar que para
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garantizar la accesibilidad de las mismas se asegure que la ausencia de obstacu-
los en los diferentes entornos sea una accién coordinada y dependiente una de
la otra, que forme una especie de eslabon; de lo contrario, la existencia de una
barrera en alguna actividad o ambito frenard la realizacion del resto de acciones,
entorpeciendo la participacion social de las personas con discapacidad (CONA-
PRED, 2016, p. 77).

Es decir, se procuran las conexiones o articulaciones entre diversos segmen-
tos de ciudad. Las cadenas de accesibilidad son claves dado que la accesibilidad
“es la expresion dinamica de la misma, pues la ruptura de un eslabdn en la ca-
dena de accesibilidad a causa de una barrera, inhabilita el resultado en su con-
junto” (CONAPRED, 2016, p. 77). En esa misma linea, Stefan Tromell decia “la
accesibilidad es la rampa que permite el acceso a los demas derechos” (citado
por Garcia, 2014, p. 150).

El disefio urbano potenciado en el marco del patriarcado y el capitalismo ha
promovido formas ajustadas a un estdndar masculinizado (Ciocoletto, 2014),
atendiendo principalmente los requerimientos para el consumo y disfrute de un
ser humano imaginado como masculino. Esta forma excluye y limita la movilidad
y uso de la ciudad para otras poblaciones, entre ellas, las personas con discapaci-
dad, las mujeres que cargan paquetes, los nifios y nifias y las personas mayores.

Son problematicas la inaccesibilidad de las ciudades y la priorizaciéon de la
atencion al transporte motorizado e individual, en contraposicion con la movili-
dad peatonal y colectiva. La accesibilidad y la responsabilidad social para asegu-
rar la movilidad peatonal son incorporadas parcialmente en nuestras ciudades,
centrandose en las discapacidades motrices. Falta atender otras barreras socioes-
paciales que tienen los entornos urbanos para facilitar la movilidad cotidiana
de estas y otras poblaciones, al igual que potenciar las cadenas de accesibilidad.
Resulta importante preguntarse como a pesar del entorno que resulta agresivo
para la movilidad de este grupo, y reproduce la segregacion e invisibilizacion de
la poblacion, las personas con discapacidad llevan a cabo el reto de movilizarse.

La calle, espacio publico por excelencia, ;es propicia para la movilidad cotidia-

na de las personas con discapacidad de manera auténoma? ;Se han procurado
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ciudades accesibles o, por el contrario, contamos con elementos arquitecténicos
“inclusivos” sin conexidn entre si y barreras socioespaciales que provocan sepa-
ion, i ilidad i6n? Se impl ta el “disen i 17
racion, inmovilidad, a veces segregacion? Se implementa el “disefio universa
como sinénimo de “inclusién” en los espacios publicos, pero ;en qué cuerpos o

medidas o0 movimientos se basa?

Ciudadanias por la puerta de atras

Mientras almorzdbamos en un comedor en las inmediaciones de la Universi-
dad de Costa Rica, Johnny Nufiez, usuario de silla de ruedas y representante es-
tudiantil ante la Comision Institucional en Discapacidad de dicha universidad,
me comentaba con cierta preocupacion que le habian llamado para consultarle
sobre las mejoras que debian hacerle a un edificio recién construido en el cam-
pus universitario, el cual no contaba con acceso al escenario para las personas
con discapacidad en silla de ruedas. “Siempre nos mandan por la puerta de
atras” me comento con una mezcla de enojo y resignacion, colocando el nom-
bre a este apartado y a la vez dejandonos la pregunta sobre qué lugar damos a
las personas con discapacidad en nuestras sociedades latinoamericanas y en los
espacios urbanos.

La activista Catalina Gaspar abre también su intervencién con el siguiente

cuestionamiento:

Es muy dificil andar en la ciudad, y muchas veces yo me he preguntado, a mi me
apoya alguien, pero a los que no los apoyan ;cémo se mueven? ;Qué hacen?, op-
tan por no salir de su casa. Muchas veces dicen “es que no hay discapacitados’, no
se dice discapacitados, se dice personas con discapacidad, “bueno, como sea, no

hay”, le digo jcomo va a haber, si no pueden salir!

Con esta acotacion, Gaspar pone énfasis en las condiciones que brinda el es-
pacio para recibir o atender a los diferentes cuerpos. Bajo esta forma de analisis

podemos revisar que en el espacio es posible encontrar lo que podemos nom-
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brar como una “arquitectura de la normalidad”, que legitima ciertos cuerpos en
oposicion a otros con caracteristicas, formas, ritmos y movimientos diferentes
alos estandarizados como “normales”. En ese sentido Catalina continua dicien-

do en una entrevista:

Los espacios publicos y la arquitectura deben estar mejor disefiados, los arqui-
tectos por lo general s6lo piensan ‘estandar’ y cuando disefian no piensan en las
personas con discapacidad o la gente pequeiia [...] El mobiliario urbano es inac-
cesible a las personas de talla baja, asi como los barandales y los muebles de los
bafios publicos [...]. Las rampas deben estar bien hechas para que la gente con
discapacidad las pueda usar [...]. ;De qué sirve una rampa que termina en esca-
16n 0 un rampa con una inclinacién exagerada si no las podemos usar? [...]. En el
Metro, las estaciones que llegan a tener rampas, solo llegan a los torniquetes, mas
alla de éstos, no hay infraestructura que permita a las personas en sillas de ruedas
trasladarse de una estacion a otra; (los espacios publicos en la ciudad) estain muy
mal planeados, los baches, y los obstaculos en las banquetas, asi como los coches
encima de éstas y que obstaculizan las rampas, impiden que las personas con dis-
capacidad podamos ejercer nuestro derecho a movernos para realizar nuestras
actividades cotidianas (Meléndrez, 2015, p. 21).

Las ciudades capitales retinen en su territorio a las instancias para la rea-
lizacién de gran cantidad de tramites propios de la vida civil. Aparte de esto,
concentran actividades econémicas, sociales, culturales y politicas. Segtin Fidel
Pérez de Leon, director del Instituto para la Integracion al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad (INDEPEDI) de Ciudad de México:

Esta ciudad no se construyd para que personas con discapacidad podamos salir
o vivir, no solamente en el tema de accesibilidad, sino en cualquier otro. Las per-
sonas con discapacidad de los afios 60 no saliamos de nuestra casa, es hasta los
90 cuando comenzamos a salir y a decir: aqui estamos, somos personas, tenemos
una condicion de vida, somos exactamente igual que todos, tenemos los mismos

derechos y queremos hacer lo mismo que hace cualquier persona [...]. Nos en-
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contramos con una ciudad que no es accesible no solamente en el transporte, sino
en medios fisicos; no es accesible en la comunicacién ni tampoco en informacion

(Lépez y Hernandez, 2016).

Por su parte, Kenneth Contreras, de la Asociacién Desamparados Inclusivo
(Costa Rica), es usuario de silla de ruedas y afirma: “las calles, las aceras, no tie-
nen rampas, son sdlo huecos, lo cual a una persona como yo se me hace dificil,
los carros me pueden golpear, tengo que tener cuidado” Camila Salazar aporta
en la misma linea: “yo si creo que hace falta conciencia en la sociedad, creo que
la gente tiene que despertar, asi nos ve una gente que no ha despertado, nos ve
una discapacidad, porque como dicen por ahi, lo esencial es invisible a los ojos”
(Buen dia, 2017).

Catalina Gaspar destaca la importancia del involucramiento politico que tie-

ne la poblacion con discapacidad para lograr cambios:

Es dificil moverse en un pais donde la inclusion es una burla, la inclusion no existe
en México, todo es adorno, todo es una tonteria, CU[Ciudad Universitaria] por-
que tiene rampas, porque tiene varios lugares, porque se han luchado. Yo recuer-
do que hace seis, siete afos, empecé a ir a CU, me correteaba el Pumabus [auto-
buses internos en Ciudad Universitaria] porque no habia, era de rampas, empecé
a joder yo con las rampas y en todos los talleres que daba, tanto en Arquitectura
como en Leyes, como Trabajo Social, no me acuerdo a cudles mas fui, siempre
dije rampas, rampas, rampas, no hay opcion, no hay esto, se necesita esto, en las
bibliotecas no habia nada. Poco a poco ha ido el cambio, ya hay gente de talla baja
estudiando en la universidad, en mi época era un suefo llegar a la universidad, yo
siento que se ha avanzado mucho poco a poco, poco a poco, pero uno tiene que

ser constante, también uno como persona con discapacidad no se debe rendir.

Un trabajo que se destaca en el campo de la movilidad y la discapacidad es
el titulado Rodar y cuestionar a la ciudad: movilidad cotidiana de personas con
silla de ruedas en la zona metropolitana del Valle de México. En dicha investi-

gacion socioldgica, Tolentino (2018, p. 24) se propuso comprender el conjunto
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de representaciones sociales e individuales que las personas con discapacidad
en silla de ruedas “producen sobre su propia movilidad y la metrépoli; o bien,
lo que de ésta reconocen, derivado de sus desplazamientos habituales” Entre
los hallazgos de esta investigacidn se sefiala que esta poblacién no conforma
un grupo social homogéneo, es por esta razén que las representaciones sobre
su propia movilidad, la ciudad y los elementos sociales, espaciales y tempora-
les que la definen, tampoco pueden estimarse de monoliticas. La investigacion
aporta una reflexion sobre la importancia central del cuerpo para el enfoque de
la discapacidad, a la vez que para el paradigma de la movilidad y la teoria de las
representaciones sociales del cual se nutre para el analisis. Sobre la experiencia

urbana en ese campo Alexa Torres expreso:

Salir todos los dias... bueno mir4, salir es todo un reto. Como vos te diste cuen-
ta por mi casa no hay aceras y entonces se vuelve mas peligroso, la calle es mas
angosta, entonces, ahorita no nos pasd, pero a veces suben carros grandes y trac-
tores, buses, entonces uno dice me meto a la alcantarilla, me meto debajo de la
tierra, qué hago. Ese trayecto de mi casa a la parada casi nunca lo hago sola, por lo
mismo, porque es muy inseguro. De noche siempre yo llamo a mi mama para que
me espere ahi en la parada y ella sea la que me guie hasta la casa, pero es compli-
cado porque eso limita mi autonomia [...]. Es que San José es feo. Me senti mas
ubicada en Ciudad de Guatemala, que no conocia, que en San José. Estaba mas
ordenado. No habia tantas cosas en las aceras. No eran aceras tan estrechas. Las
aceras de San José son super estrechas y ademas le ponen un chinamo [puesto de
venta callejera]. No hay delimitacion de una zona segura por donde puedo cami-
nar yo. Hay muchos ambulantes en los bulevares. Encuentras mas huecos, mas
gente. Hay MUPIs [Mobiliario Urbano Para Informacién], hay paradas de buses

en las aceras. Las referencias son mas dificiles en San José.
También lo destaca en su relato autobiografico Maia Miret (2019):

Salir a pie, mucho mas barato, no es mas facil. Le cuento mi experiencia: mi colo-

nia, que hace 40 anos era un pueblo, no tiene mas que unas raquiticas banquetas

55



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

que por lo demas tienen incrustados postes de luz exactamente en su geométrica
mitad que obligan a los que vamos caminando a pasar de ladito. Hace unos afios
construyeron un Oxxo y como parte del trato con la delegacion se inauguraron
rampas para discapacitados que, como tantas en esta ciudad, desembocan en una
marafa de tierra y raices porque los vecinos se negaron a que se talara un arbol
justo en medio del estacionamiento. Pero da lo mismo: unos metros mas adelante
la banqueta tiene medio metro de alto con respecto a la calle, y apenas después se
convierte en unos escalones y desaparece. Trate de pasar empujando lo que sea,
una carriola o una bolsa del mercado, por una calle empedrada, o cruzada por la
particular hidrologia que surge en esta bendita ciudad durante la mitad del afio,
o por calles apenas pavimentadas en las zonas marginadas o las que estan ocupas

por puestos y tianguis. Moverse en silla de ruedas es muy dificil.

Al mismo tiempo se construyen barreras a la accesibilidad cuando los trans-
portes publicos masivos no pueden ser utilizados de forma auténoma por las
personas con discapacidad. En una ocasién observamos cémo Juan, un usuario
de silla de ruedas, salié de la estacion Miguel Angel de Quevedo en Ciudad de
México. El hombre pidié apoyo al oficial de seguridad en el area de los torni-
quetes para que le abriera la puerta, encontrando que su silla no podia atravesar
esta zona (tuvo dificultades por la estrechez del espacio), el oficial desmonto
la puerta y Juan pasd. Luego se sujetd firmemente a la baranda de la escalera
eléctrica, a la que ingreso levantando sus ruedas de adelante de la silla. Alllegar
al ultimo tramo del acceso al Metro, se bajé de su silla al piso, iba a subir arras-
trandose escaldn por escaldn y la mitad de las escaleras estaba mojada por el
agua de lluvia (ya que esa parte estd a la intemperie). En ese momento dos mu-
jeres adultas que se encontraban esperando interpelaron a un par de hombres
jovenes que iban a subir las gradas —;pueden ayudarle al sefior?—, a lo que
los jovenes reaccionaron levantandolo cada uno de un brazo; las dos mujeres
subieron por su cuenta la silla de ruedas. Luego, cada quien sigui6 su camino
sin mediar palabra ni ningun otro intercambio.

Este caso nos hace pensar ;son realmente dificiles de modificar las estructu-

ras de acceso a los andenes del Metro? Se han realizado esfuerzos importantes
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al colocar los elevadores, pero jesa inversion se ha mantenido en el tiempo
para que realmente el Metro sea accesible? ;El mantenimiento de los elevado-
res es cubierto en relacidn a la necesidad de la poblacién? ;La evaluacién de
la accesibilidad es permanente? ;Qué ocurre con el uso del elevador mediado
por un oficial permanentemente (que a veces no se encuentra cerca)? ;Tiene
autonomia la persona con discapacidad al utilizar estos espacios? ;Como se
construye la interdependencia entre diferentes grupos sociales para saldar las
limitaciones que les presentan estos entornos a las personas con discapacidad?

Para Johnny Nufiez la principal experiencia la enfrenta cuando debe utilizar
las calles (la superficie de rodamiento vehicular) que estan disefiadas para el

uso de los vehiculos y no de las personas:

Es muy comun, no tienen conciencia los conductores de que las aceras son para
los peatones y no para los carros y con tal de cuidar el carro, que le quede casi que
en la entrada de la puerta de la casa, entonces dejan el carro encima de la acera
[...] yo me voy por la calle porque las calles estain mejores que las aceras, porque
al final, yo sé que mas adelante en esta acera no puedo seguir, hay un punto en que

ya tengo que cruzar, entonces ya me decidi, tengo que irme a la calle.

Johnny expresa como es una practica usual en su barrio que los choferes
estacionen los autos sobre las aceras y la ciclovia (espacio que él también uti-
liza). Esta practica es ain mas problematica los dias domingo, pues el mal uso
se intensifica por la presencia de la Feria del Agricultor (mercado de verduras)
en su comunidad. Dice: “hay un taller mecanico por aca [...] colocan el carro
en la ciclovia, entonces, yo iba el otro dia y el carro ahi, entonces ;qué hago?
En una ocasién habia un carro, por dicha el carro era de la gente del frente,
entonces cruzaron y corrieron el carro”. Su accion politica es la de plantarse en
el lugar, al parecer, la respuesta fue rapida en esa ocasion y se pudo eliminar el
obstaculo, pero algo muy llamativo es cémo la ciclovia se incorpora como un
equipamiento continuo, sin accesos o salidas (no permeable) pues las rampas
de ingreso estan soélo en los extremos (con cientos de metros de distancia),

entonces no cumple el papel de conectividad y atenta contra la accesibilidad
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que da el ascensor del puente peatonal en el punto utilizado por Johnny y que
desemboca en la misma.
Johnny apunta mas bien a una institucionalidad que brinde soporte a la mo-

vilidad auténoma de la persona con discapacidad:

Esta pensada la construccion de esas rampas para una silla de ruedas convencio-
nal y que venga con alguien que le apoye, un asistente, no limita su autonomia
porque hay rampas, usted puede acceder y andar a derecho por donde quiera,
pero le limita la autonomia en el momento en que la persona tiene que depender

de un asistente.

Hay que aclarar que segtin la nueva Ley para la promocion de la autonomia
personal de las personas con discapacidad (N° 9379), el Estado costarricense
brindara el apoyo de asistentes a personas en pobreza y pobreza extrema. John-
ny se encontraba haciendo las gestiones para obtener este apoyo. Este asistente
es una persona que realiza las actividades de apoyo y acompafamiento a la
persona con discapacidad que lo necesite.

Por su parte, en el uso de la ciudad, Catalina Gaspar identifica una primera
gran barrera en las posibilidades de conexidn de las personas con discapacidad
a los sistemas masivos de transporte publico. En su caso, su desplazamiento
para llegar a una estacion de Metro accesible a silla de ruedas implica moverse
peatonalmente durante media hora desde su casa. En el caso del Metro comen-
ta sobre la gran dificultad que implica su uso pues no todas las estaciones cuen-
tan con elevador y las que lo tienen ven cortada su accesibilidad en las lineas
donde se debe transbordar, lo cual obliga a complicados recorridos y a depen-
der permanentemente de la ayuda de personas externas, “no hay elevador [...]
entonces tienes que bajarte 30 o 40 escalones, tienen que cargarte cinco o seis
personas” afirmé (igual que sefialamos en el caso de Juan).

En el Metrobus se presentan otras dificultades. Una muy importante consti-
tuye cuando no se encuentra el oficial de seguridad que abra de forma manual
la compuerta de acceso a los andenes; en estos casos no puede pasar la silla de

ruedas, lo cual genera dependencia de un supervisor para utilizar un servicio

58



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

(cabe senalar que hay estaciones de Metro en las cuales el ancho de las com-
puertas de las salidas dificulta el paso de la silla de ruedas). Segun Gaspar, otra
dificultad que identifican refiere a los andenes y a las practicas sociales dentro
del sistema de transportes:

Hay ocasiones en que el Metrobus, te queda... de la puerta para afuera un puente,
entonces tienes que recargarte hacia atrds y correle... porque si no se te atoran
las llantas (delanteras de la silla de ruedas). Hay compaieras que se ponen del
lado del Metrobus, se ponen sus audifonos y no se quitan del lugar para personas
con discapacidad; hay personas, mujeres, mujeres que viendo a una persona ma-
yor con bastén no se paran... no hay educacion, no hay cultura [...] falta mucha
educacién, mucha ética, porque desde la casa no les ensefian [...] a respetar los

lugares, los espacios.

Con respecto al entorno fisico de la movilidad, las tres personas entrevista-
das y en el documental Potentiae (2016) encontraron barreras socioespaciales
importantes: obstaculos en el paso, ausencia de sefializacion accesible y ele-
mentos que no son detectables con el baston. Para Alexa el principal reto se
encuentra en la disposicidon de senalizacion de transito, al cruzar las calles por
la inexistencia de semaforos o de dispositivos audibles para identificar cuan-
do puede pasar, ademas sefial6 como una barrera importante cuando quitan
o estan mal puestas las tapas de las cajas de registro o de las alcantarillas. Por
ejemplo, en una ruta en la cual debe cruzar cinco calles de alto transito, sélo dos
contaban con seméforo. En el caso de Johnny, los semaforos en su ruta estaban
presentes, sin embargo, el mayor riesgo lo corre al tener que circular con los
vehiculos por la superficie de rodamiento. En el caso de Catalina, se trata de las
implicaciones que tienen las practicas sociales y la ausencia de educacion en el
uso de la ciudad, asi como la ausencia de cadenas de accesibilidad.

El desplazamiento de estas personas tiene otros tiempos. Requieren prever
con anticipacion la ruta que seguiran, planearlas cuidadosamente con las con-
diciones del clima y los tiempos extra que necesitan para ir al mismo lugar que

otros viajeros. Pero, un elemento que particulariza sus desplazamientos son los
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riesgos. A diferencia de otros peatones, las personas con discapacidad se ven
expuestas a riesgos que la interaccion con lo construido, con otros seres vivos y
otras personas les antepone para poder movilizarse. Hablamos de lo que impli-
ca para Johnny y para Catalina viajar en la via vehicular con su silla de ruedas,
ante la inexistencia de espacios adecuados en la acera y para Alexa en la ciclovia
porque tiene mejor orientacion que la acera (se guia con el cordon de cafo).
Entonces, resulta relevante atender el vacio presente en las disciplinas encar-
gadas de planificar, regular y gestionar la ciudad, desde los espacios de forma-
cidn hasta el ejercicio profesional. Se constata una “ausencia del tema de accesi-
bilidad en la reflexion critica sobre la arquitectura, en donde se da centralidad
a las caracteristicas de los edificios o los discursos sobre la conceptualizacion,
pragmatismo o formalismo de la disciplina” (Garcia, 2014, p. 157).

Cuando la movilidad es un reto cotidiano

Los esfuerzos desarrollados por Costa Rica y México son aun incipientes. No
ampliaremos en los cuerpos juridicos ni en los detalles de la politica publica en
cada pais por razones de espacio, pero cabe sefalar que existen lineamientos,
metas y directrices que hablan de la responsabilidad estatal y de inversién pu-
blica para asegurar los entornos accesibles y la igualdad de derechos, asi como
medidas contra la discriminacidn hacia las personas en condicion de discapa-
cidad.

Si detallaremos algunos puntos criticos que merecen atencion de las politi-
cas publicas urbanas. La movilidad cotidiana peatonal de las personas en con-
dicion de discapacidad se ve afectada por varios elementos que ocurren en el
encuentro entre las dimensiones fisicas, de uso y gestion de las ciudades; a con-

tinuacion, haremos referencia a algunos de los principales retos.

1. La interaccidn social: una de las limitaciones que enfrentan las perso-
nas con discapacidad en su acceso a la ciudad constituye las barreras a

las que se enfrentan en la interaccion cotidiana. Las personas en condi-
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cion de discapacidad manifiestan su disconformidad al recibir un trato
como si fueran “niflos o nifas” (infantilizacién), “enfermos” (patologi-
zaciéon). También en algunas situaciones se hace alusion a ellas desde el
déficit, la carencia o la “anormalidad” Una persona ciega del documen-
tal Potentiae (2016) indicaba: “la gente le tiene miedo a la muerte, nues-
tros Organos estan muertos, la gente nos teme, no sabe cdmo actuar...
es complicado estar ciego”. Asimismo, la burla suele estar presente en los
espacios educativos, sobre todo de primaria y secundaria, asi como en
el espacio virtual en la forma de memes.Es importante acompanar los
equipamientos y recursos fisicos con campanas educativas y de uso. Los
elementos fisicos por si mismos no generan accesibilidad y los recursos

comunicativos siguen siendo escasos, aunque de apremiante necesidad.

Imagen 1. Avenida Central, San José. En la imagen un hombre joven en silla de ruedas es apoyado por
otro para transitar en medio de una concurrida calle peatonal, al lado de ventas de ropa y zapatos que
se encuentran en la acera. Autora: Laura Paniagua Arguedas, 2011.
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Imagen 2. Avenida Revolucién, Ciudad de México. Se observa una acera en la cual transitan en di-
reccion contraria, un adulto mayor apoyandose en un bastén y una pareja de jovenes. Autora: Laura
Paniagua Arguedas, 2018.

Las responsabilidades urbanas: un elemento que deseamos analizar son
las banquetas o aceras: las condiciones de circulacién que permiten las
aceras afectan la movilidad, ademas de los trabajos de cuidado hacia las
personas con discapacidad. En Costa Rica el Reglamento de espacios pu-
blicos, vialidad y transporte sefiala en su Articulo 51 que “Es obligacién
del propietario construir aceras, o reconstruir las existentes frente a sus
predios”, esto deja en manos de una entidad privada el estado de las ace-
ras que muchas veces son intransitables por el deterioro de los materia-
les o la colocaciéon de elementos riesgosos para su transito (por ejemplo:
piso ceramico, rampas para los vehiculos, postes o barandas, etcétera). En
Ciudad de México, los nuevos desarrollos o ampliaciones estan obliga-
dos a intervenir sus entornos en materia espacio publico y accesibilidad,
para atender sus Medidas de Integraciéon Urbana (MIUs) aunque regular-
mente, los drganos politico-administrativos estan pendientes del estado
de esta infraestructura, sin embargo, el mantenimiento es poco frecuen-
te en dichos espacios para asegurar la continuidad de las superficies de

cara a las rupturas por movimientos sismicos, raices de arboles, etcétera.
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Imagen 3. Avenida Miguel Angel de Quevedo,
Ciudad de México. En la imagen se muestra una
esquina en la cual hay una rampa de acceso a la
acera que es angosta y ademas posee un borde
ancho entre la superficie de la misma y la de la
calle, lo que dificulta su uso. Autora: Laura Pa-
niagua Arguedas, 2018.

Imagen 4. Carretera de Circunvalacion, San José.
Se muestra una parada de autobus con rétulos pu-
blicitarios que ocupan la mayor parte de la acera
y poseen una estructura rectangular que llega al
techo del parabts, que se sostiene de una base con
un tamafio menor ubicada al centro y sujetada al
suelo. Autora: Laura Paniagua Arguedas, 2018.

En ocasioneslos equipamientos incorporados para una funcion en la ciudad

pueden constituir obstaculos urbanos o barreras para las personas con dis-

capacidad o con movilidad reducida. Presenciamos una caida de un hombre

adulto mayor que tropezd con un bolardo en las inmediaciones del andén

del Metrobus en la estacion Hidalgo; el sefior no vio el objeto colocado en

la acera y tropezo con el mismo, cayendo y golpeandose un brazo, la nariz y

rodillas; aparte de los golpes y heridas que le afectaron, el sefior logré expre-

sar que el bolardo no se encontraba alli la semana anterior, por lo tanto en
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la cotidianidad de su ruta fue colocado de forma imprevista y no fue legible.
Un equipamiento fundamental para las ciudades son los servicios sanita-
rios publicos. Las personas con discapacidad requieren tener acceso a la
totalidad de servicios que brinda la ciudad. Por ejemplo, en ninguno de los
dos paises fueron ubicados bafios publicos accesibles. Unicamente se pudo
observar en un evento en Ciudad Universitaria la disposicion de cabinas
sanitarias que ofrecian las condiciones para su uso si se contaba con silla de
ruedas. Es decir, para eventos masivos pueden darse condiciones, sin em-
bargo, esto no esta regulado para que sea requerimiento. Existen personas
que por su condicién requieren de la disponibilidad de bafios en diferentes
trayectos de su ruta cotidiana y esto debe ser incorporado de forma respon-
sable por la ciudad.

Informacion y legibilidad de la ciudad: en ambas ciudades, la infor-
macién para orientarse, prevenir obstdculos o cambios y guiar a la
poblacion, en especial, a las personas con discapacidad esta bastan-
te limitada. En el Metro y el Metrobus de Ciudad de México se pueden
encontrar guias tdctiles y rotulacién en sistema Braille para poblacién
ciega. En Costa Rica han proliferado las baldosas tactiles en las ace-
ras, sin embargo, la mayor parte estan desconectadas unas de otras.
La sefalizacion accesible es otra problematica, “Cémo hago para saber que
estoy en un lugar —dice Alexa—, si no hay un rétulo accesible que me diga
estas en tal lado. Aqui uno debe tener una ‘supermegamemoria’ para acor-
darse de las paradas y las rutas y todo”. Ella comenta que no viaja en tren
por la gran cantidad de personas que lo utilizan, pero si tuviera que esco-
ger, escogeria el tren, porque si le brinda mucha mas informacién sobre los
nombres de las paradas que hace (en cada estacion se anuncia a qué lugar
llega). El aviso anticipado de las estaciones es también un elemento central
de accesibilidad, éste opera en algunas lineas del Metro y en casi la totalidad
del Metrobus, pero no esta generalizado en todo el sistema de transporte y
cuando los mecanismos fallan no se les da pronta reparacion, lo que atenta
contra la calidad del servicio para esta poblacién. En Costa Rica no existe

dicho aviso sonoro en los autobuses, ni un sistema de transporte articulado.
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4. Dispositivos de ayuda a la movilidad: en esta dimension se presentan los
sonidos en los semaforos o las rampas en algunas aceras, la colocacién de
texturas en las aceras para poblacion no vidente y de dispositivos tacti-
les de orientacion en la ciudad. El tiempo que le toma a una persona en
condicion de discapacidad o con movilidad reducida cruzar una calle, no
suele estar contemplado en el temporizador de los semaforos y en las in-
tersecciones donde esta implementada la fase exclusiva para cruce peato-
nal en todas direcciones (fase “rojo-rojo’), los conductores de vehiculos
automotores no la respetan o faltan semaforos peatonales. Este tiempo
deberia ser programado en los semaforos y prever su uso por perso-
nas sordas, ciegas, con visién reducida o que tengan movilidad limitada.
En ocasiones el problema se presenta con los semaforos que en un sen-
tido de la via ofrecen el paso peatonal, pero en el otro sentido la circu-
lacién continda y no existe ninguna alerta que comunique esa diferen-
cia para la persona con discapacidad. También ocurre que la ubicacién
de las rampas, la forma, o dimensiones de las mismas, no corresponden
a las medidas requeridas en los parametros de accesibles (Imagen 3).
En el transporte publico se da una diferenciacion significativa en el acceso a
lasunidadesya asientos preferenciales. En ambos paises se cuenta con trans-
portes accesibles. En el caso de Costa Rica, desde el ano 2007 se realizé un
plan para que la totalidad del transporte publico incorporara rampas para
el acceso en silla de ruedas que se concret6 en el afio 2017. Recientemente,
un fallo de la Sala Constitucional indicé que las personas que usen anda-
deras deben ser atendidas con las rampas con las que cuenta el transporte
publico; este elemento se encuentra presente principalmente en las zonas
urbanas. Segun las personas entrevistadas, se dan fallos mecanicos, abusos
por parte de choferes que no paran o les tratan mal, entre otras situaciones.
En Ciudad de México, el Metrobus y el Metro cuentan con accesos para
sillas de ruedas (ascensores), sin embargo, las personas con discapacidad,
que dependen directamente de otras personas (oficiales de seguridad) para
ingresar y salir de las estaciones, como se mencion6 anteriormente, han

manifestado que en ocasiones el oficial no se encontraba en su lugar difi-
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cultando su salida de la estacidn, lo cual abre un espacio para el riesgo (Foro

Laboratorio de las Diversidades, 2018). En el Metrobus, como se menciona

paginas atras, las personas en condicion de discapacidad han identificado

que el espacio de sepracion entre la unidad de transporte y el andén les

dificulta la entrada y salida. Segin Lépez y Hernandez (2016), en México:

Estudios de organizaciones, como El Poder del Consumidor, han demos-

trado que sdlo 42 % de sus rampas de acceso estan alineadas con las marcas

del cruce peatonal. En el Metro se han instalado 129 elevadores (la red del

Sistema de Transporte Colectivo cuenta con 195 estaciones).

Imagen 5. Carretera Interamericana, San Pedro
de Montes de Oca, San José. Se muestra una acer-
ca con baldosa téctil, en la que destaca un desni-
vel sobre la tapa de un drenaje, que genera una
discontinuidad y peligro para el transito peato-
nal. Autora: Laura Paniagua Arguedas, 2018.
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Imagen 6. Estacion Villa Olimpica, Ciudad de
México. Se muestra un andén del Metrobus con
superficie tactil en el piso. Autora: Laura Pania-
gua Arguedas, 2018.
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También existe una flota de 200 taxis preferentes, de un parque vehicular de
140 mil unidades. Ademas, 202 de las 207 estaciones del Metrobus y 7 de

las 18 estaciones del Tren Ligero cuentan con elementos de accesibilidad.

En los autobuses y microbuses de Ciudad de México destaca la falta de

incorporacidn de elementos de accesibilidad.

5. Caracteristicas ambientales: con respecto a la vegetacidn, las raices de los
arboles y el follaje son dos elementos que deben tenerse en cuenta, las pri-
meras por su presencia en las aceras o por su intervencion en el levanta-
miento de las guias tactiles de las mismas; las segundas, por la presencia en
el paso (dificil de esquivar para una persona ciega) o su papel en la obstacu-
lizacion de la visibilidad o el paso de luz (natural o artificial) (Castellanos,
2016), asi como la obstruccion del sefialamiento vertical que regula el uso
de la vialidad indicando, entre otros, el cruce de peatones. Otro elemento a

Imagen 7. Avenida Revolucién, Ciudad de México. Se muestra una acera levantada por las raices de un
arbol, adicionalmente se percibe una estructura de metal que obstaculiza el paso, que rodea al arbol y le
sirvié como proteccion. Autora: Laura Paniagua Arguedas, 2018.
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tomar en cuenta son los efectos producidos por sismos e inundaciones que
modifican los espacios de movilidad peatonal. Estos elementos deben con-

siderarse al brindar mantenimiento a las estructuras que resultan el soporte

del movimiento peatonal.

O T
Imagen 8. Avenida Revolucion, Ciudad de México. En la imagen hay una rampa para silla de ruedas
entre la banqueta y la superficie de rodamiento de los vehiculos automotores. Al finalizar la rampa en su
parte mas baja se encuentra gran cantidad de agua acumulada, que impide el uso adecuado de la misma.
Autora: Laura Paniagua Arguedas, 2018.

Conclusiones

A lo largo de este articulo se revisé la accesibilidad urbana para la poblacién en

condicion de discapacidad en dos dreas metropolitanas de escalas muy diferen-

tes, pero que comparten barreras y dificultades que limitan el derecho a la ciudad

de las personas con discapacidad y de los peatones.

Se puede afirmar que hasta este momento la accesibilidad en las ciudades

latinoamericanas es aun parcial y fragmentada, teniendo en cuenta los casos de

Ciudad de México y San José. En la revision de los elementos mencionados y en

la medida en que analizamos el espacio con las condiciones materiales e histo-

ricas de su produccion es posible identificar lo que se ha denominado urbanis-
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mo fragmentador (Jirén y Mansilla, 2014, p. 7), el cual es también un producto
de la atencién fragmentada por parte de la politica publica a las problematicas
sociales y a las necesidades humanas en la ciudad.

La poblacién en condicién de discapacidad invierte mas tiempo, mas recur-
sos economicos, mas esfuerzo fisico y debe recorrer hasta mas distancias para
llegar a su destino en cada movilizacion cotidiana que otras poblaciones. Si las
estrategias de inclusion fisica no se dan en redes que articulen los espacios y las
dinamicas sociales preexistentes, se daran procesos de urbanizacion fragmen-
tados que lesionan los derechos humanos y discriminan a estos grupos

Uno de los grandes fallos que esta teniendo la incorporacion de cambios se
presentan en la dimensién comunicacional y la educativa. Se incorporan estruc-
turas que a veces el resto de ciudadanos y ciudadanas no conocen, ni saben para
qué sirven; por eso puede ocurrir, sin una conciencia previa, que interfieran o
estorben en su uso. El ejemplo de las rampas es uno de los mas claros, o el caso de
las guias para personas ciegas ubicadas en las aceras, especialmente cuando se les
colocan obstaculos u objetos como autos, puestos de venta o basureros.

En ambos paises se ha hecho una inversion incipiente en los cascos centra-
les de las ciudades, dando atencidn a la oferta de servicios al sector turismo y
también cercanos a instituciones educativas o de salud a las cuales asisten estas
poblaciones.

Si el lector o lectora tiene interés, puede conocer un ejemplo importante en
la incorporacion de accesibilidad a centros histéricos, como es la capital del
estado de San Luis Potosi, México. En este lugar se ha logrado hacer de la ac-
cesibilidad parte del espacio urbano de su centro histérico patrimonial, y los
resultados se aprecian en la gran cantidad de personas que presentan discapa-
cidad que concurren en dicha ciudad y hacen uso de la calle, en interaccion con
otras poblaciones presentes.

Lo que encontramos en las ciudades analizadas son esfuerzos fragmentados
de atencidn a la accesibilidad, que se traducen en un malestar para las personas
en condicion de discapacidad y afecta también a otras poblaciones. Se ha dado
una inclusion relativa, pues las politicas y esfuerzos de atencion a la poblacion

han forzado cambios, pero los mismos han sido desarticulados.
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Las personas con discapacidad siguen viviendo situaciones de discrimina-
cion y exclusion, en su derecho a la ciudad y sus espacios, aun cuando se ha
dado una inclusion parcial. Ademas, se presentan dificultades ante el descono-
cimiento, por parte del resto de la sociedad, de sus requerimientos y de cémo
acercarse a las mismas.

El disefio universal ha sido implementado a discrecion en el espacio publico.
Algunas alcaldias o municipios en las ciudades estudiadas han implementado
obras que atienden los requerimientos de la poblacién en general, sin embargo,
en estos casos, el tipo de obras mas comun es la colocacion de rampas para la
poblacién usuaria de silla de ruedas y la colocacién de guias tactiles. Por su
parte, se requiere una evaluacion de la utilidad de las infraestructuras y equi-
pamientos ya construidos, para determinar lo que debe cambiar, asi como la
asignacidn de los recursos necesarios para tal fin; como lo sefialara Alexa To-
rres, colocar baldosa tactil en una superficie de adoquines pierde sentido en la
medida en que no hay legibilidad diferenciada en las estructuras.

Un elemento central de lo documentado es la afectacion de la autonomia
de la poblacion en condicion de discapacidad al requerir asistencia constan-
te durante sus desplazamientos, esto dificulta su vida cotidiana al obligarles a
esperar apoyos en actividades en las cuales podrian desempefarse de forma
independiente, si los dispositivos existieran.

La accesibilidad debe atender a la poblaciéon en condicién de discapacidad,
pero debe pensarse para todas las poblaciones y la diversidad de cuerpos que
hacen uso de los espacios urbanos. Las ciudades deben prepararse ante el pro-
ceso de envejecimiento que enfrenta América Latina, pues “las proyecciones
de la CEPAL estiman que la poblacion de la region seguira creciendo hasta el
afio 2060 vy, a partir de entonces, comenzard a disminuir [...]. La realidad y el
desafio de nuestra region es el envejecimiento de la poblacién’, son las palabras
de Paulo Saad, Director del Centro Latinoamericano y Caribefio de Demogra-
tia (CELADE) (CEPAL, 2017). Segun las proyecciones de poblacion realizadas
con el altimo Censo (2011) se estima que Costa Rica alcanzara los 6.1 millones
de habitantes en el 2050 y “el segmento poblacional que mads crecera corres-

ponderad a los adultos mayores. El tamafio de esta poblacion se triplicard en los
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préximos 40 afos, pasando de 316 mil personas en el 2012 a mas de un millén
en el 2050. Con este aumento, la poblacion adulta mayor sobrepasara a la de
nifas y nifos (0-14 afos) después del 2040” (INEC, 2013).

Una ciudad accesible e inclusiva, que coloque en el centro al ser humano y su
emocionalidad, propiciard un espacio humano y seguro para las personas con
discapacidad y para muchas otras poblaciones, entre éstas, personas adultas
mayores, nifos, nifias, jévenes, mujeres embarazadas, personas que usen coche
o andadera, muletas, etcétera. Va a ser una ciudad que atienda a la diversidad
de poblaciones que la habitan, puesto que tomara en cuenta las multiples capa-
cidades que pueden tener las personas para la vida cotidiana.

Hay cuerpos que importan (Butler, 2004) pero son ignorados y ocultados
por las ciudades latinoamericanas. Nuestro papel es cuestionar por qué unos
cuerpos importan mas que otros, qué lugar y derechos se les da en la ciudad.
;Como estos grupos han luchado por incorporarse socialmente, incluyendo
transformaciones en los espacios? ; C6mo podemos gestionar espacios cada vez
mas peatonales, cercanos, accesibles y legibles? (Muxi et al., 2011).

Es una tarea de organizacidn y resistencia como nos lo recuerda Catalina
Gaspar, que alcanzo6 una de sus metas en 2019, producto de la lucha social de
afios, que fue la incorporacion de los “trastornos de talla baja” dentro de la
definicion de discapacidad fisica de la Ley General para la Inclusién de las Per-
sonas con Discapacidad de México, un triunfo para el acceso a los programas
sociales y de salud estatales. Catalina sefiala que una de sus mejores amigas le
compartio el aprendizaje, “la lucha no es de uno, es de muchos’, y a partir de
eso ella esta convencida que “la lucha para la integracién a la sociedad de las
personas con discapacidad tal vez sea muy lenta, pero cuando estas como la
gotita de agua, logras algo [...], después de ‘veinticacho de afos’ se ha logrado
que las personas con talla baja sean consideradas personas con discapacidad”
(Gaspar, 2018).

De esta manera, finalizamos destacando la importancia de la participacion
activa y beligerante de los colectivos que denuncian los abusos en el campo de

derechos humanos y han hecho manifiesta la lucha de esta poblacién.
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Politicas publicas y presupuestos
en materia de discapacidad

Alejandra de la Rosa Vizquez

Introduccion
La discapacidad es un tema complejo cuya definicidn se encuentra en constante

evolucion, entendida en décadas pasadas como aquel impedimento o minusva-
lia de la persona, en la actualidad se conoce como aquella “que resulta de la inte-
raccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demds” (ONU, 2008, p.4). Con lo anterior se advierte que
no solo la condicion de discapacidad de una persona es suficiente para definirla,
sino que ademas se debe tomar en cuenta la interaccion entre la persona y las
distintas barreras del entorno que evitan su participacion en la sociedad.

El 3 de mayo de 2008 entré en vigor en la Republica Mexicana la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en lo sucesivo la Con-
vencion), en la cual el Estado mexicano se comprometia, entre otros aspectos,
a disefnar politicas publicas acordes a las necesidades del colectivo de personas
con discapacidad para su inclusion plena en la sociedad. A partir de entonces,
el recorrido ha sido largo y sinuoso y es poco el avance en la implementacién y
seguimiento de tales politicas publicas respecto de la citada Convencion.

En México se cuenta con legislacion en materia de discapacidad desde hace
poco mds de tres décadas, si bien, algunas de las cuales no estaban dirigidas a
las personas con discapacidad exclusivamente, si contemplaban a este grupo en
estado de vulnerabilidad. Para que las legislaciones no queden en letra muer-
ta, olvidadas y como mero catalogo de buenas intenciones, es necesario ademas
disefiar medidas de accion positiva para su cumplimento, esto es, “politicas es-
pecificamente dirigidas a ellos, que les permitan el real ejercicio de los derechos

reconocidos por las leyes” (Seda, 2017b, p. 35).
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En el presente articulo abordaré algunos de estos antecedentes legislativos en
materia de discapacidad, asi como aquellas politicas publicas mas relevantes en
nuestro pais encaminadas a la inclusion de este colectivo; se hara mencion de
los diversos programas nacionales, especificamente de los afios 2013 a 2018, y
se elaborara un andlisis de los Presupuestos de Egresos de los ejercicios fiscales
del mismo periodo en materia de discapacidad. Lo anterior, con el objetivo de
mostrar el avance que se ha logrado respecto al reconocimiento de derechos de
este colectivo poblacional, y que no solamente es necesaria la elaboracion de tales
politicas publicas sino que ademas es necesario destinar presupuestos adecuados
y suficientes que garanticen la inclusiéon en diversos sectores como el laboral, el
educativo, el de salud, por mencionar algunos. En algunos casos se vera cémo,
de un ejercicio fiscal a otro, el presupuesto ha decrecido en unos ramos o el au-
mento ha sido minimo, por lo que considero que es necesario un esfuerzo y com-
promiso por parte del Estado mexicano en temas relativos a la discapacidad. Sin
duda alguna, es necesario visibilizar las necesidades del colectivo de personas
con discapacidad, garantizando con ello el ejercicio de sus derechos para que la

inclusion plena y efectiva sea una realidad.

Antecedentes legislativos

Comenzaré sefialando algunos antecedentes legislativos en materia de disca-
pacidad en la Republica Mexicana. Destacamos en primer lugar la Ley sobre
Sistema Nacional de Asistencia Social del afio 1986, abrogada y sustituida en
el aflo 1994 por la Ley de Asistencia Social. Ambas legislaciones establecian la
responsabilidad del Estado para la prestacion de asistencia social para personas
con discapacidad con limitaciones economicas (Sales Heredia, 2014, p.4). Por
otra parte, en junio de 2005 se publica la Ley General para Personas con Disca-
pacidad en la cual se instruye la creacion de una institucion encargada de pro-
mover, regular, vigilar y evaluar las estrategias y programas en materia de dis-
capacidad. Dicha legislacion fue abrogada y sustituida por la Ley General para

la Inclusion de las Personas con Discapacidad, publicada en el Diario Oficial de
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la Federacion el 30 de mayo de 2011 (Gobierno de la Republica, 2011), luego
de adoptada la Convencidn, la cual aborda de manera muy genérica en su con-
tenido aspectos como la salud con apenas cuatro articulos, el empleo con sélo
un articulo y la educacion también con cuatro articulos, haciendo mencién que
se deberan fomentar, promover y disefiar programas y politicas encaminadas a
proteger los derechos de las personas con discapacidad y facilitar su inclusion;
establece ademas los lineamientos del Programa Nacional para el Desarrollo y
la Inclusion de las Personas con Discapacidad y estipula cudles seran los 6rga-
nos de vigilancia de la misma, pero no establece la obligatoriedad por parte del
Estado, ni tampoco sanciones especificas en caso de incumplimiento.

Retomando la Convencién, en materia de politicas publicas, manifiesta en su
Articulo 4, inciso a), que los Estados Partes deberan “adoptar todas las medidas
legislativas, administrativas y de otra indole que sean pertinentes para hacer efec-
tivos los derechos reconocidos en la presente Convencion’, y en el inciso c), esta-
blece que se debera “tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas,
la proteccién y promocién de los derechos de las personas con discapacidad”
(ONU, 2008, p. 6).

En cuanto a los recursos econémicos, en el mismo Articulo 4, numeral 2

sefiala lo siguiente:

Con respecto a los derechos econdmicos, sociales y culturales, los Estados Partes
se comprometen a adoptar medidas hasta el maximo de sus recursos disponibles,
y cuando sea necesario, en el marco de la cooperacion internacional, para lograr,
de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos, sin perjuicio de las
obligaciones previstas en la presente Convencion que sean aplicables de inmedia-
to en virtud del derecho internacional (ONU, 2008, p.7).

Sibien es cierto que México firmo y ratifico la Convencién en 2008, no es sino
hasta el afio 2011 cuando se incorpora el tema de la discapacidad con mayor se-
riedad en la agenda politica en nuestro pais y es abordada de la misma manera.
Lo anterior es derivado de las reformas constitucionales que elevan los tratados

internacionales a rango constitucional, por lo cual el Estado mexicano se ha visto
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en la necesidad de desarrollar politicas publicas encaminadas a atender y solu-
cionar las diversas necesidades de este grupo aun marginado de la poblacion,
aunque “la reforma politica mas importante en materia de discapacidad consiste
en avanzar hacia el cuamplimiento efectivo de la ley” (Seda, 2017a, p. 108).

Para dicho cumplimiento se han establecido programas nacionales y planes
sociales en diversos aspectos prioritarios encaminados a la inclusion de personas
con discapacidad. Sabemos que para llevarlos a cabo es necesario destinar recur-
sos publicos, pero ;son suficientes los recursos destinados a este fin?, o bien, ;qué
tan eficaces son las politicas publicas sin un presupuesto adecuado?

A continuacion, se expondran algunos planes y programas en materia de dis-
capacidad en el sexenio pasado, especificamente en los afios de 2013 a 2018, dan-
dome a la tarea de elaborar una sintesis de los programas sociales mas relevantes
y destacando los aspectos mas importantes de cada uno, para posteriormente,
desarrollar un analisis de los presupuestos publicos destinados para tal efecto.
Con los datos obtenidos se pretende demostrar la insuficiencia de los recursos
destinados para este fin, asi como la falta de seriedad y compromiso por parte del
gobierno mexicano ya que no han sido satisfechas las necesidades elementales
de las personas con discapacidad, no se han garantizado sus derechos y se sigue

marginando y vulnerando a este colectivo de la poblacién.

Resultados

Politicas publicas
Considero importante precisar qué debemos entender por politicas publicas
para lograr identificar los objetivos y alcances de las mismas. Una politica pu-
blica se define como “un proceso integrador de decisiones, acciones, inaccio-
nes, acuerdos e instrumentos, adelantado por autoridades con la participacion
eventual de los particulares y encaminado a solucionar o prevenir una situacion
definida como problematica. La politica publica hace parte de un ambiente de-
terminado del cual se nutre y al cual pretende modificar o mantener” (Velas-

quez Gavilanes, 2009, p. 156). Otra definicion establece que:

78



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

Lo especifico y peculiar de la politica publica consiste en ser un conjunto de accio-
nes intencionales y causales, orientadas a la realizacién de un objetivo de interés/
beneficio publico, cuyos lineamientos de accidn, agentes, instrumentos, procedi-
mientos y recursos se reproducen en el tiempo de manera constante y coherente
(con las correcciones marginales necesarias), en correspondencia con el cumpli-
miento de funciones publicas que son de naturaleza permanente o con la atencion
de problemas publicos cuya solucién implica una accion sostenida. La estructura
estable de sus acciones, que se reproducen durante un cierto tiempo, es lo esencial
y lo especifico de este conjunto de acciones de gobierno que llamamos politica

publica (Aguilar Astorga y Lima Facio, 2009, p. 3).

En ese orden de ideas, las politicas publicas son todos aquellos instrumentos y
acciones emitidas por el Estado en el cumplimiento de sus funciones para prevenir,
modificar o solucionar situaciones de caracter ptblico o de interés general conside-
radas como problematicas, mediante recursos publicos destinados para ello. Dichas
acciones se establecen a través de programas sociales en los que interviene el Estado
y en algunas ocasiones en conjunto con organizaciones de la sociedad civil, con el
fin de dar solucion a las necesidades de sectores vulnerables de la poblacion.

Enunciaré los programas sociales mas destacados para la inclusion de perso-
nas con discapacidad en diversos ambitos, los cuales a la fecha han quedado sin
vigencia por el cambio de gobierno, mismos que de manera general se describen

a continuacion.

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018

Publicado en el Diario Oficial de la Federacion en mayo de 2013, establece
como objetivo general llevar a México a su maximo potencial a través de cinco
metas nacionales y tres estrategias transversales para lo cual es importante la
intervencion de todos los sectores y personas del pais. Sefiala ademas que las
dependencias de la Administracién Publica Federal seran las encargadas de

monitorear el cumplimiento de las metas nacionales de este Plan.
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Tabla 1. Esquema del Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018

Objetivo o o .
) : ‘ Llevar a México a su méximo potencial
General ‘
Cinco i 4xiCO O
Metas ‘ 1. México II. México - Mexm('), IV. México IV Meéxico con
. en Paz Incluyente con Educacion Préspero Responsabilidad
Nacionales ‘ de Calidad Global
1) Democratizar la Productividad
Tres
Estrategias - ii) Gobierno Cercano y Moderno
ransversales
iii) Perspectiva da Género

Fuente: Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018, Gobierno de la Republica, D.O.F, lunes 20 de mayo de 2013.

Ademas de lo anterior, hacia mencidén que una de las tareas primordiales del
gobierno era contar con un México incluyente, combatiendo la desigualdad y la
marginacion que padecen algunos grupos vulnerables. Asimismo, dentro de las
estrategias en el ambito de la discapacidad, sefialaba que se debia promover una
legislacion nacional acorde a la Convencidn, asi como proteger los derechos de
las personas con discapacidad y contribuir a su desarrollo integral e inclusiéon
plena (Gobierno de la Republica, 2013).

Programa Sectorial de Salud 2013-2018

Publicado en el Diario Oficial de la Federacion en diciembre de 2013. Este Pro-
grama se establecio de manera general en el ambito correspondiente a la sa-
lud no siendo exclusivo para ningtin sector de la poblacion, pero contemplaba
un rubro especifico en materia de discapacidad, senalando que es un creciente
problema de salud publica, citando lo siguiente:

Las mejores medidas contra la discapacidad son la promocién de estilos de vida
saludables, la prevencion de accidentes y enfermedades, asi como una pronta in-

tervencion médica resolutiva para reducir la aparicion de complicaciones que ge-
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neren secuelas. Una vez manifiesta, las personas con discapacidad requieren tra-
tamientos de rehabilitacion de largo plazo asi como el uso de protesis, drtesis y

aparatos auxiliares como sillas de ruedas (Secretaria de Salud, 2013, p. 29).

Mencionaba también que los servicios de rehabilitacion y aparatos requeridos
no son cubiertos por los servicios publicos de salud, lo que genera un gasto exce-
sivo para la persona con discapacidad o sus familias por lo cual era indispensable
que se ampliara la cobertura en materia salud. A pesar de que este programa se dio
a conocer a finales de 2013, las personas con discapacidad no contaron en ningun

momento con cobertura universal en materia de salud en el sexenio pasado.

Programa Sectorial de Educacion 2013-2018

Publicado en el Diario Oficial de la Federaciéon también en diciembre de 2013.
Este Programa también era de observancia general en materia educativa. Con re-
lacién a la discapacidad, sefialaba que se debia garantizar la inclusion y la equidad
en el sistema educativo ampliando las oportunidades de acceso y permanencia a
la educacidn, erradicando la discriminacion a través de la implementacion de pro-
gramas de estudio, estrategias metodoldgicas y materiales educativos adecuados
para fomentar el aprendizaje del alumno con discapacidad en la escuela regular;
establecia ademas, la importancia de la deteccion temprana de la discapacidad en
las aulas, asi como capacitacion al personal docente y directivo de la institucion

educativa mediante las siguientes lineas de accion:

3.5. Impulsar nuevas formas y espacios de atencion educativa para la inclusion
de las personas con discapacidad y aptitudes sobresalientes en todos los niveles
educativos.

Lineas de accion

3.5.1. Actualizar el marco regulatorio con un enfoque para la inclusion en todos los

niveles educativos.
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3.5.2. Alentar y promover modelos y practicas escolares que permitan la inclusiéon
en todos los niveles educativos.

3.5.3. Desarrollar estrategias metodologicas y materiales educativos apropiados
para la atencion de los diversos tipos de discapacidad o de problemas para el
aprendizaje.

3.5.4. Desarrollar capacidades en docentes, directivos y supervisores para favo-
recer la inclusidon educativa en la escuela regular.

3.5.5. Otorgar al personal directivo y docente apoyos técnicos y pedagdgicos
para facilitar la inclusién plena de los alumnos con discapacidad.

3.5.6. Adecuar y equipar planteles educativos para eliminar o reducir las barreras
fisicas que impiden el acceso y la participacion de estudiantes con discapacidad.
3.5.7. Promover acciones para detectar y atender adecuadamente a alumnos con
capacidades y aptitudes sobresalientes.

3.5.8. Otorgar apoyos a personas con discapacidad que los habiliten para conti-
nuar sus estudios durante todo el trayecto educativo.

3.5.9. Impulsar acciones para que la convivencia de los estudiantes con discapa-
cidad y sus compaifieros sea apreciada como fuente de riqueza educativa y social
(SEP, 2013, p.57).

Mucho se podria hablar y debatir al respecto, pero si bien no es el tema que
atafie en este articulo, no podemos dejar de sefialar que la educacion regular es
poco accesible para las personas con discapacidad aun en nuestros dias, ade-
mas de la falta de adecuacion de los espacios fisicos en las escuelas publicas ya
que no han sido eliminadas las barreras arquitectonicas que impiden el acceso

a estudiantes que tienen alguna discapacidad motriz.

Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de
las Personas con Discapacidad 2014-2018

Este Programa fue publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de abril

de 2014, el cual contenia estadisticas y el marco normativo tanto nacional como

82



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

internacional relativo a la inclusion de personas con discapacidad en diversos
sectores como el social, econémico, laboral, etcétera. Establecia la obligatoriedad
exclusivamente para la Secretaria de Desarrollo Social y las entidades paraesta-
tales coordinadas por la misma, asi como su seguimiento, en coordinacion con
la Secretaria de Hacienda y Crédito Publico y la Secretaria de la Funciéon Pu-
blica. También sefalaba la facultad (mas no la obligacién) de las dependencias
y entidades de la Administracion Publica Federal para elaborar sus respectivos
programas y anteproyectos de presupuesto acordes para el eficaz cumplimiento
de los objetivos y metas del Plan Nacional de Desarrollo; asimismo, mencionaba
que era responsabilidad tanto de la Secretaria de Desarrollo Social como de la
Secretaria de la Funcién Publica el seguimiento, cumplimiento y vigilancia de
este Programa, cada una dentro del ambito de sus respectivas competencias (Go-
bierno de la Republica, 2014).

Sus objetivos eran la incorporacion de los derechos de las personas con disca-
pacidad en los programas de acciones de la Administracién Publica; proporcio-
narles asistencia médica y acceso a la salud; la instrumentacién de programas y
acciones para su incorporacion al mercado laboral; fortalecer la participacion de
las personas con discapacidad en la educacion inclusiva y especial, la cultura, el
deporte y el turismo; la accesibilidad a espacios publicos y privados, asi como la
armonizacion de la legislacion para facilitar el acceso a la justicia y participacion
politica y publica de las personas con discapacidad. Especial mencion se merece
el apartado en el que sefiala la importancia de los presupuestos publicos el cual
establece lo que a continuacion se detalla:

Recursos federales destinados para la atencion de personas con discapacidad,
aprobados en el Presupuesto de Egresos de la Federacion.

Desde los anos sesenta el Gobierno de la Republica ha destinado recursos fe-
derales para el desarrollo de acciones o programas de atencion a las personas con
discapacidad. En la actualidad, dichos recursos se identifican en el Presupuesto de
Egresos de la Federacion y su evolucidn al paso de los afios ha sido creciente, sin
embargo, es indispensable que a partir del PNDIPD 2014-2018 se incremente el

desarrollo de acciones o programas para justificar una mayor asignacioén de recur-
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sos en los préximos anos, que en consecuencia, logren el objetivo de garantizar el
pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad (Gobierno de la
Republica, 2014, p. 26).

Transcrito lo anterior, no se logra dilucidar el porqué, si el Gobierno Federal
admite y estd consciente de la importancia y la necesidad del incremento de los
recursos publicos para llevar a cabo dichas politicas, no se cumplié con esto en
el sexenio anterior, no se alcanzaron los objetivos del Programa, ni tampoco la
Secretaria de la Funcion Publica se responsabilizé del seguimiento y cumpli-
miento del mismo, ni hubo consecuencias juridicas ni politicas por ello.

Programa Nacional de Trabajo y Empleo para Personas
con Discapacidad 2014-2018

Por ultimo, se menciona este programa publicado en el Diario Oficial de la
Federacion el 28 de abril de 2014. Este si es exclusivo para las personas con
discapacidad y se centra especificamente en el aspecto laboral. En su primer

capitulo establecia:

A pesar del marco normativo nacional e internacional que rige esta materia, to-
davia podemos encontrar dentro del mercado laboral diversas formas de discri-
minacién, mismas que significan serios obstaculos para el acceso, permanencia
y desarrollo de las personas en situacion de vulnerabilidad. Esta discriminacion
niega el ejercicio igualitario de libertades, derechos y oportunidades de la per-
sona, la excluye y la pone en desventaja para desarrollar en forma plena su vida,

colocandola en una situaciéon de vulnerabilidad (STPS, 2014, p. 2).

Esto es, que el propio gobierno menciona la poca inclusiéon de personas con
discapacidad a pesar de las politicas publicas, programas, acciones e instru-
mentos internacionales de los que México forma parte. Asimismo, estable-

cia como estrategias para la cumplimentacion de cada uno de sus objetivos
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la elaboraciéon de diagnoésticos y estadisticas de las necesidades laborales de
las personas con discapacidad. Ademas, sefialaba el fomento y la cooperacion
de asociaciones tanto nacionales como internacionales para su inclusion la-
boral. De igual manera, en lo que respecta al aspecto normativo, mencionaba
que se debian impulsar reformas legislativas para garantizar dicha inclusion,
asi como la promocion de una Norma Oficial Mexicana para el mismo efecto.
En consecuencia, en 2016 se publico la NOM-034.STPS-2016 “Condiciones de
seguridad para el acceso y desarrollo de actividades de trabajadores con disca-
pacidad en los centros de trabajo” No obstante, a pesar de que también se han
realizado diversas reformas a la Ley Federal del Trabajo, desde la publicacion
del programa en cuestion a esta fecha, ninguna ha contemplado a las personas
con discapacidad.

Todo este conjunto de programas sociales formd parte de las politicas pu-
blicas del periodo analizado, encaminadas a la inclusién de las personas con
discapacidad, que viendo en retrospectiva y una vez concluido el sexenio 2012-
2018, se puede afirmar que poco se hizo respecto de la cumplimentacion de ta-
les programas. ;Faltan recursos presupuestarios o no hay compromiso politico?

A continuacién, abordaremos los presupuestos publicos destinados para el
cumplimento de estos planes y programas, seflalando por qué considero que

los recursos destinados para ello son insuficientes.

Discusion

Presupuestos ptblicos
En este apartado, y para efectos de un mejor entendimiento del tema, comenza-
ré definiendo que los presupuestos publicos son aquellos recursos monetarios
o “el instrumento que contiene el plan financiero del gobierno expresado en un
programa anual de trabajo con las reglas de ejercicio y la especificacion de todas
las erogaciones de los 6rganos del Estado” (Lopez Ayllon y Fierro, 2010, p. 501).
Las fuentes de estos recursos en nuestro pais se componen de ingresos tribu-

tarios, tales como el impuesto sobre la renta (ISR), impuesto al valor agregado
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(IVA), entre otros; ingresos no tributarios y recursos de las entidades paraes-
tatales, las cuales son generadas a partir de la venta de bienes y la prestacion de
servicios publicos como Petroleos Mexicanos (PEMEX) y la Comision Fede-
ral de Electricidad (CFE), y otros de naturaleza diversa como son las cuotas y
aportaciones al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y del Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), por se-
fialar algunos (SHCP, 1999). Para cada ejercicio fiscal, la Camara de Diputados
del H. Congreso de la Unién publica el Decreto de Presupuesto de Egresos en el
cual se establecen los montos destinados para cada uno de los ramos del gasto
publico federal, el cual es aprobado en el ejercicio fiscal inmediato anterior. Por
ramo se entiende la etiqueta relativa a una entidad de la Administracion Publica
a la que estan destinados tales recursos publicos.

Para ilustrar la necesidad de que el gobierno adquiera un compromiso real
en materia de discapacidad hemos elaborado algunas tablas comparativas de
los recursos publicos en diversos ramos, de los periodos comprendidos entre
2013 y 2018, omitiendo el ejercicio fiscal de 2012 ya que este fue aprobado un
afio antes, en una administracion anterior a la cual se estd analizando. Algunos
de estos recursos no son exclusivos en materia de discapacidad, sino que con-
templa de manera general a diversos grupos vulnerables como, por ejemplo,
menores, jornaleros, migrantes, mujeres, adultos mayores, personas con VIH/
SIDA, etcétera.

Considero importante mencionar, que algunos de los conceptos varian de
un ejercicio fiscal a otro, ya sea porque se les ha cambiado de nombre o sim-
plemente se han eliminado. Abordaré diversos ambitos como educacion, salud,
trabajo, transporte, derechos humanos, entre otras.

Para efectos de las siguientes tablas, todas las cantidades se estipulan en mo-
neda nacional (pesos mexicanos), en el apartado de atencién a grupos vulnera-
bles de los presupuestos de egresos, en los ejercicios fiscales mencionados con
anterioridad.
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Tabla 2. Presupuesto destinado al ramo 04: Secretaria de Gobernacion.

Ejercicio

R C t Mont
amo oncepto onto fiscal

Consejo Nacional para Prevenir la Dis-

criminacion (CONAPRED)

$153,644,914 | 2018
$156,576,613 | 2017
$154,085,250 | 2016
$150,946,296 | 2015
$145,939,713 | 2014
$127,756,675 | 2013

04.Gobernacion | Promover la Proteccion de los Dere-
chos humanos y Prevenir la Discrimi-

naciéon

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la
Federacion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx

En lo que respecta al ramo 04 de la Secretaria de Gobernacion, en el afio
2013 la partida presupuestaria se destinaba de manera genérica a promover la
proteccién de los derechos humanos y a la prevencion de la discriminacion. Se
puede observar que tal cantidad es de poco mas de 127 millones de pesos, el
cual se incremento paulatinamente hasta llegar a los 153,664,914 pesos. A par-
tir de 2014 se destina dicho presupuesto al Consejo Nacional para Prevenir la
Discriminaciéon (CONAPRED), creado por la Ley Federal para Prevenir y Eli-
minar la Discriminacién en el afio 2003, el cual cuenta con un Organo Interno
de Control cuyo objetivo general es revisar y evaluar, con base en las directrices
de la Secretaria de la Funcion Publica la gestion, desempefio, organizacion y
operacion de cada una de las unidades administrativas del mismo, para preve-
nir, detectar, solucionar y sancionar los actos de corrupcion e impulsar la me-
jora de la calidad y la transparencia.' Si bien el presupuesto en este ramo habia
tenido un aumento en cada ejercicio fiscal, se puede apreciar que en el ano 2018
este decrece. Ademas, los recursos estan destinados a erradicar cualquier tipo

de discriminacién, no siendo exclusivos en materia de discapacidad.
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Tabla 3. Presupuesto destinado al ramo 11: Educacion Publica

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal
$193,590,235 2018
$184,743,282 2017
la Equidad Educativa
11. Educacion $296,378,573 2016
Publica $266,128,496 2015
Educacién para personas con
$303,584,491 2014

$330,000,000 2013

Programa para la Inclusién y

discapacidad

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la
Federacidn, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

Cosa similar sucede en el ramo 11 relativo a la Secretaria de Educacidon Pu-
blica donde el tnico ejercicio fiscal que destind recursos especificos en materia
de discapacidad fue el del afio 2013, con un total de 330 millones de pesos; ya
que en los ejercicios posteriores el presupuesto se dedicé de manera general a
la Inclusién y Equidad Educativa. También, en este ramo, se observa como ha
decrecido el recurso publico destinado a la educacion, reduciéndose casi a la
mitad desde que se publicé el Plan Sectorial de Educacion: en el afio 2014 con-
templaba mas de 303 millones de pesos y termina el aflo 2018 con apenas 193
millones de pesos. S6lo de manera enunciativa sefialamos que en el afio 2013
se destinaron mil millones de pesos para la compra de laptops para nifios que
cursaban el quinto y sexto grado de primaria, y es aqui donde no se logra com-
prender como establece el Gobierno Federal su clasificacion de prioridades, ya
que, si bien es cierto que es necesario el acceso a las nuevas herramientas tec-
nolégicas, se debe entender que estas necesidades deben ser ponderadas para
satisfacer otras de caracter elemental de aquellos grupos vulnerables como lo es
el colectivo de personas con discapacidad.
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Tabla 4. Presupuesto destinado al ramo 12: Salud

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal

Programa de atencion a personas | $43,759,106 2018

con discapacidad $41,759,342 2017
$41,759,342 2016
12. Salud Consejo Nacional para el Desarro- | $40,541,451 2015

llo y la Inclusion de las Personas | $39,703,702 2014
con Discapacidad (CONADIS) $250,494,080 2013
$20,495,441 2013

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Fede-
racion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

Mencion especial merece este apartado, pues uno de los principales proble-
mas que aqueja a las personas con discapacidad es la falta de acceso a prestacio-
nes en materia de salud. Si bien, contempla un concepto especifico para perso-
nas con discapacidad, se aprecia una reduccion considerable entre los ejercicios
fiscales 2013-2014 de poco mas de 250 millones que contemplaba en el afio
2013 a casi 40 millones en el 2014, cifra que practicamente no fue aumenta-
da en los ejercicios posteriores ya que en el ato 2018 termina con 43,759,106
pesos; ademas contemplaba un presupuesto para el Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusién de las Personas con Discapacidad (CONADIS) tnica-
mente en 2013, el cual cambia de posicién y comienza a formar parte del ramo
20 a partir del afio 2014, el cual se analizara posteriormente.

Lo estipulado en el Programa Sectorial de Salud 2013-2018, previamente
mencionado, que sefalaba a la discapacidad como problema de salud publica,
quedé en letra muerta ya que en todo el periodo analizado no se logro la mini-

ma cobertura en salud para las personas con discapacidad.
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Tabla 5. Presupuesto destinado al ramo 14: Trabajo y Prevision Social

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal
Ejecucion de los programas yac- | $22,666,997 2018
ciones de la politica laboral. $20°689,966 2017
14. Trabajo y
$24°202,720 2016
Previsién So-
il Fomento a la equidad de géneroy | $29'130,629 2015
cia
la no discriminacion en el merca- | $29°130,629 2014
do laboral $29°130,629 2013

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Fede-
racion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

En el ramo 14 de la Secretaria del Trabajo y Prevision Social se advierte que
los recursos destinados son insuficientes, si se toma en cuenta que se elaboré
el Programa Nacional de Trabajo y Empleo para Personas con Discapacidad
2014-2018, citado en el apartado anterior, el cual, mas alla de la retérica y el
reconocimiento por parte del Estado de la necesidad de la inclusidn laboral de
este colectivo, es totalmente inviable si unicamente se destinan recursos en-
caminados a la ejecucion de los programas y acciones de la politica laboral de
2016 a 2018 y al fomento a la equidad de género y la no discriminacion en el
mercado laboral de 2013 a 2015, no contemplando asi un presupuesto exclusi-
vo en materia de discapacidad en estos primeros afos; ademads, como se puede
apreciar, los recursos han decrecido desde que se inici6 el programa en 2013
a la fecha, esto es, inicia con 29,130,629 pesos en 2013 y termina con apenas
22,666,997 pesos para el ailo 2018. ;Como esperan llevar a cabo la politica de
inclusion laboral de personas con discapacidad sin recursos? Se pudo observar
a lo largo del sexenio que poco se hizo con respecto al acceso a un trabajo re-
munerado de este sector vulnerable de la poblacion, ya que no hubo incremen-
to en el presupuesto ni tampoco armonizacion legislativa para lograrlo.

Las organizaciones de la sociedad civil juegan un papel muy importante en
materia de inclusion laboral, cito como ejemplo a la Fundacién Humanista de
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Ayuda a Discapacitados (FHADI), I. A. P., que celebra convenios de colabora-
cidn con la iniciativa privada para el acceso de las personas con discapacidad a
un empleo remunerado en el mercado formal, pero estas organizaciones poco
logran hacer desde su posicion ya que dependen de financiamiento privado,

ademas de la buena voluntad del empleador para contratarlos.

Tabla 6. Presupuesto destinado al ramo 20: Desarrollo Social

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal
20. Desarrollo | Desarrollo integral de las $57,005,567 2018
Social personas con discapacidad. $55,453,035 2017
$56,379,690 2016
Consejo Nacional para el Desarro- | $73,842,714 2015
llo y Ia Inclusion de las Personas $61,117,889 2014

con Discapacidad (CONADIS)
El recurso del
ejercicio fiscal
2013 se encuen-
tra contempla-
do en el Ramo
12 de salud

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Federa-
cién, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

En cuanto al ramo 20 perteneciente a la Secretaria de Desarrollo Social, en
materia de discapacidad, unicamente contemplan recursos para Conadis en los
afios de 2013 a 2017, y para el afio 2018 el presupuesto destinado cambia de
nombre a “Desarrollo integral de las personas con discapacidad”. Tal y como se
observa en la tabla, el aumento y disminucion han sido variables de un periodo
anual a otro, esto es, de 61,117,880 pesos en 2014, aumenta a 73,842,714 pesos
en 2015, pero a partir de entonces el presupuesto comienza a decrecer paulati-
namente hasta llegar a 57,005,567 pesos en 2018.

De acuerdo con su pagina oficial, Conadis tiene como objeto “establecer la
politica publica para las personas con discapacidad, asi como promover sus de-

rechos humanos, su plena inclusidn y participacion en todos los ambitos de la
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vida’,? que en sintesis, destina recursos para promocidén y difusion de derechos
a través de distintos medios informativos, asi como la celebracion de convenios

de cooperacidn con diversas entidades publicas y privadas.

Tabla 7. Presupuesto destinado al ramo 23: Provisiones salariales y econdmicas

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal

23. Provisiones | Fondo para la accesibilidadenel | $500,000,000 2018
salariales y eco- | transporte publico para las perso- | $447,000,000 2017
némicas nas con discapacidad $600,000,000 2016
$600,000,000 2015
$500,000,000 2014
$500,000,000 2013

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Federa-
cion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

Enlo referente al ramo 23, éste tiene como finalidad la generacion de infraes-
tructura, tales como pavimentacion de calles y avenidas, alumbrado publico,
drenaje y alcantarillado, mantenimiento de vias, construccion, rehabilitacion y
remodelacion de espacios educativos, artisticos y culturales y demas relativos a
la infraestructura urbana. Dichas cantidades, estipuladas en la tabla, son distri-
buidas entre las 32 entidades federativas de la Republica Mexicana, que a su vez
son distribuidas entre los diversos municipios del pais.

El proceso de selecciéon y control de estos recursos es un tanto complejo ya
que, como sabemos, toda obra publica debe ser licitada mediante concurso
abierto. Si distribuyéramos de manera equitativa las cantidades sefialadas en el
presupuesto de egresos, solo del ejercicio fiscal 2018 sin considerar el tamano
del municipio ni la cantidad de su poblacién, se concluiria que de aproxima-
damente 2,500 municipios que existen en el pais, a cada uno se le asignarian
200 mil pesos; esto es muy poco, tomando en cuenta las cantidades millonarias

que se invierten, por ejemplo, en infraestructura carretera en el pais. Este ramo

2 Recuperado de www.gob.mx/conadis/que-hacemos, fecha de consulta: 20 de abril de 2019.
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lo hemos encontrado mas estable en cuanto al recurso destinado, ya que inicia
con 500 millones de pesos en 2013 y termina con la misma cantidad en 2018,
con un ligero incremento y disminucidn a lo largo del sexenio.

Sin afan de polemizar con respecto al problema de la corrupcion, seria im-
portante cuestionarnos quién es el encargado de auditar que estos recursos
efectivamente terminen en cada uno de los municipios del pais, ya que a la
fecha no contamos con accesibilidad ni infraestructura adecuada para la movi-

lidad de las personas con discapacidad.

Tabla 8. Presupuesto destinado a la Comisién Nacional de los Derechos

Humanos (CNDH)
Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal
35. Comisiéon | Atender asuntos relativos a la apli- | $15,309,798 2018
Nacional de los | cacion del Mecanismo Nacional $13,203,249 2017
Derechos Hu- | de Promocidn, Proteccion y Su- $9,782,855 2016
manos pervision de la Convencién sobre | $8,460,391 2015
los Derechos de las Personas con | $7,140,900 2014
Discapacidad $4,512,313 2013

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Federa-
cion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

Comenzaré seiialando que de acuerdo con la Constitucion, en su articulo
102, apartado B, la CNDH es un organismo con “autonomia de gestion y pre-
supuestaria, personalidad juridica y patrimonio propios” (Gobierno de la Re-
publica, 2019, p. 96) y dentro de sus funciones se encuentran principalmente la
formulacién de recomendaciones publicas, no vinculatorias, denuncias y que-
jas ante las autoridades respectivas.

El ramo 25 que destina un presupuesto exclusivo para este organismo el cual
es el tnico que ha tenido un aumento constante y permanente ya que se tripli-
cd, iniciando con 4,512,313 pesos en 2013 y terminando con 15,309,798 pesos
para el ano 2018; pero también es aquel que tiene el menor presupuesto de
todos los analizados en el presente articulo. Este recurso es etiquetado bajo el

nombre de “Atender asuntos relativos a la aplicacion del Mecanismo Nacional
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de Promocion, Proteccidn y Supervision de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad”

Tabla 9. Presupuesto destinado al Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de
los Trabajadores del Estado (ISSSTE)

Ramo Concepto Monto Ejercicio fiscal
Instituto de Atencion a personas con discapa- | $26,469,375 2018
Seguridad y cidad $25,744,725 2017
Servicios So- $20,284,473 2016
ciales de los $21,019,686 2015
Trabajadores $21,622,640 2014
del Estado $21,547,318 2013

Fuente: Elaboracion personal a partir las publicaciones de los Ejercicios Fiscales en el Diario Oficial de la Federa-
cion, portal de la H. Camara de Diputados: www.diputados.gob.mx.

Por ultimo, el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajado-
res del Estado (ISSSTE), creada en la década de los sesenta, es la encargada de
otorgar prestaciones de seguridad social, cuyo principal servicio es en materia
de salud y su afiliacién comprende exclusivamente a aquellos trabajadores de la
Administracién Publica. Este contempla un presupuesto especifico destinado a
la atencion de personas con discapacidad, pero el acceso a dichas prestaciones
es limitado y no estd al alcance de la poblacién en general, sino tinicamente
protege a sus derechohabientes con las especificaciones antes mencionadas.

Estos presupuestos también contemplan un aumento paulatino afio con afio,
aunque no de manera significativa, iniciando con 21,547,318 pesos para el ejer-
cicio fiscal 2013 y concluyendo con 26,468,375 pesos en 2018.

Conclusion

Se sefal6 al inicio del presente articulo que las politicas publicas estan destina-
das a prevenir, modificar o solucionar problemas de caracter publico o situa-

ciones de interés general, lo cual es competencia del Estado. Se ha observado
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que las politicas publicas existentes destinadas a la poblacién con algtn tipo de
discapacidad son numerosas y en caso de que se diera la cabal observancia de
éstas, podriamos decir que son acordes a las necesidades de este grupo pobla-
cional, pero sus objetivos no se llevan a cabo ya que carecen de un mecanismo
evaluador real y efectivo que puedan dictaminar su cumplimento, no obstante
que en ellas se establece la responsabilidad de diversas Secretarias de Estado
para tal fin. Dicha evaluacion tendria como consecuencia que, una vez detec-
tada la problematica, esta pudiera adecuarse o modificarse de acuerdo a las
necesidades que se van presentando para poder dar una solucidn a una proble-
matica generalizada.

Al contestar la interrogante respecto de si son eficaces estas politicas publi-
cas, podemos concluir que no, falta mucho por hacer al respecto por los moti-
vos que ya se mencionaron. Se habldé también en este trabajo de los presupues-
tos publicos y se ha podido constatar que, si bien éstos han sido insuficientes
para llevar a cabo todos los programas sociales, si se hubieran ejecutado al pie
de la letra los recursos existentes consignados, mucho se hubiera podido avan-
zar con respecto de la inclusion de las personas con discapacidad en materia de
difusién, educacion, salud, trabajo, infraestructura y derechos humanos, temas
que fueron abordados en el presente articulo. Desafortunadamente esto no fue
asi, por lo que el compromiso gubernamental sé6lo quedo en el discurso, ya
que no se priorizan las necesidades de las personas con discapacidad, en los
hechos. Se debe tomar en cuenta que incrementar la recaudacién es complejo
y dificil, por lo que no seria viable hacerlo. Lo que si se puede hacer es tener
un mejor control y fiscalizaciéon de los recursos publicos destinados en materia
de discapacidad para satisfacer diversas necesidades de este colectivo, quienes se
encuentran en desventaja en comparacion con el resto de la poblacion, ya que los
recursos no son canalizados de forma adecuada y estan mal distribuidos, no al-
canzando la inclusion plena en la sociedad tal como lo establece la Convencion.

El Estado mexicano debe tomar con seriedad el compromiso asumido como
Estado Parte de la Convencion de Naciones Unidas, ademas de administrar sus
recursos y destinar presupuestos adecuados y suficientes para lleva a cabo sus

politicas publicas y con ello dejar de vulnerar los derechos de las personas con
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discapacidad. Con los datos presentados y analizados se puede demostrar que,
no obstante los recursos destinados para tal efecto son insuficientes, pueden
distribuirse adecuadamente para tratar de alcanzar los objetivos planteados en
los planes y programas nacionales.

Para llevar a cabo un efectivo seguimiento de las politicas publicas es necesa-
rio que se contabilice a las personas con discapacidad ya que no existe un regis-
tro real del total de la poblacion con discapacidad en territorio mexicano. Los
ultimos datos oficiales que se tienen, datan del afio 2010 del Censo Nacional de
Poblacion y Vivienda del INEGP en el cual se sefiala que 5.1% de la poblacién
tiene algun tipo de discapacidad. Considero importante destacar este punto, ya
que si no se tiene una cifra real de las personas con discapacidad en México,
toda politica publica y recurso econdmico serd insuficiente pues siempre estara
dirigido s6lo al porcentaje (incorrecto) manejado en cifras oficiales.

Cabe sefalar que la obligacion de contar con estadisticas en materia de dis-
capacidad también se encuentra contemplado en la Convencidn en su articulo
31 relativo a la “recopilacion de datos y estadisticas’, otra de las obligaciones no
cumplidas por parte del Estado mexicano.

Se puede afirmar que la falta de compromiso real por parte del gobierno en
materia de politicas publicas y presupuestos, tiene como consecuencia la discri-
minacion, marginacién y vulnerabilidad de este colectivo de la poblacién, que-
dando sdlo en el discurso y en buenas intenciones la inclusidon de las personas
con discapacidad en México.
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Marihuana, ;una medicina alternativa
o una medicina definitiva?

Margarita Sandra Garfias Herndndez

En México, como en muchos paises de Latinoamérica, se ha gestado un movi-
miento por la liberacion del cultivo de la marihuana impulsado principalmente
por madres de familia. ;Por qué estas madres son las impulsoras? Porque son
ese sector olvidado de la sociedad a las que las propias instituciones les han
dado la espalda: madres solteras, sin trabajo fijo, que viven con dependientes
con enfermedades crénicas —ya sean sus padres, sus hijos o ambos— a los
que les han negado la atencion a la salud. Incluso les han cerrado las puertas
a los servicios de salud por el deterioro y condicion de discapacidad en la que
se encuentran sus seres queridos. Son esas madres valientes que a través de un
tutorial de YouTube o en grupos de WhatsApp aprenden, siembran, cultivan y
realizan un remedio herbolario. Son aquellas que, sin un reglamento adecuado
que incluya el cultivo doméstico, se criminalizan por buscar en una planta lo
que les ha negado el sistema de salud de nuestro pais.

La recompensa es ver a su ser querido recuperar la salud poco a poco, ver
como le regresan las ganas de vivir, aiin con una discapacidad a cuestas; cdmo se
van reduciendo los gastos, sobre todo de otros medicamentos que les alcanzaba
para pagar y a pesar de eso los compraban. Cuando del bur¢ van retirando todos
esos medicamentos de nombres extrafios y solo queda una botellita ambar que
ellas elaboraron con sus propias manos y todo su amor, y cambia la calidad de
vida de su ser querido e incluso revierten su discapacidad a su minima expresion,
es cuando se dan cuenta que esta planta no deberia ser una alternativa, sino la
primera opcién en muchos diagnésticos, porque para muchas familias la mari-
huana se ha convertido en una medicina definitiva, aquella del frasquito ambar
en el bur6 junto a la cama.
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La salud, la discapacidad y las mujeres en México

Nunca te imaginas vivir una situaciéon en la que tengas que aferrarte a una
ultima esperanza, una esperanza que significa romper todas tus creencias, tus
valores, e incluso transgredir la ley. Pues bien, esa es la situacién a la que nos
hemos enfrentado muchas mujeres, ya sea como madres, abuelas, hijas o her-
manas. ;Pero cdmo es que llegamos a esta situacion?

Primero vamos a ubicarnos en el contexto actual de nuestro pais y en la
situacion a la que nos enfrentamos las familias con un familiar con una enfer-
medad o condicion de salud crdnica. De inicio, vamos a hacer un poquito de
numeros en México. En el ultimo censo oficial del Instituto Nacional de Esta-
distica y Geografia (INEGI, 2010) se contemplaban casi 6 millones de personas
con alguna discapacidad en el pais, de las cuales 39 de cada 100 tienen una
discapacidad derivada de una enfermedad; y 16 personas la adquirieron por
herencia, durante el embarazo o al momento de nacer, como se muestra en la
figura 1. Cabe mencionar que la mayoria de las enfermedades causantes de dis-
capacidad son las enfermedades cerebrovasculares, neuroldgicas, del corazon
y la diabetes. La discapacidad por herencia es producto de enfermedades raras,
genéticas o metabdlicas; y las que se adquieren durante el embarazo o antes
de nacer por lo regular tienen como uno de sus principales comorbilidades la
epilepsia refractaria.

Esta poblacion se va deteriorando ya que no cuenta con atencion especializa-
da, ya sea para detectar a tiempo u otorgar el tratamiento adecuado para evitar
las secuelas que causa la enfermedad. Ademas, agreguemos que en la mayoria
de los casos la persona que cuida es una mujer sola; por ejemplo, en el caso de
los nifios que adquieren una discapacidad por nacimiento, el papa suele dejar
a la mama, quien tendrd que hacerse cargo de los gastos econdmicos, fisicos
y emocionales; en el caso de jovenes o adultos, también es la mamad, la hija, la
abuela o la hermana, quien se hace cargo del cuidado y manutencion.

Las personas con algun tipo de discapacidad y sus familiares se encuentran

en una situacion vulnerable, ya que uno de los sectores que ha sufrido recor-
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tes en los ultimos afios (desde el afio 2013 a la fecha) es el Sector Salud, lo que
implica una insuficiencia en el cuadro basico de medicamentos, mas aquellos
denominados de alta especialidad, que por su precio, y que son los que ocupa
la poblacion a la que nos referimos, no estan al alcance de estas familias, lo que
lleva a que como madres, hijas, hermanas, abuelas, nos encontremos entre la
espada y la pared, al ver deteriorarse dia tras dia a nuestro ser querido sin tener
recursos econdmicos para poder costear una atencion particular o el alto costo
de los medicamentos que requieren. Esto nos hace afianzarnos a todo aquello
que nos dé una esperanza.

Porcentaje de la poblacion con discapacidad, segtin su causa, al 2010.

39.4
23.1
16.3
14.9
7.6
R
_—

Nacimiento Enfermedad  Accidente Edad Otra  No especificado
Avanzada Causa

Figura 1. Porcentaje de la poblacién con discapacidad, segtin su causa: por nacimiento 16.3 %, por enfermedad
39.4 %, por accidente 14.9 %, por edad avanzada 23.1 %, otra causa 7.6 %, no especificado 2.1 %. Fuente: INEGI, 2010.

Aprendiendo de Cannabis

A principios de 2013 en Colorado, Estados Unidos, una noticia se hace viral:
una nifia de 8 afios, Charlotte Figi, cuyo diagnoéstico es Sindrome de Dravet,

un sindrome epiléptico que le ocasiona tener cientos de convulsiones al dia,
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por lo que sufre un deterioro fisico y cognitivo, convulsién tras convulsion,
comienza a tomar un derivado de cannabis que aminora notablemente las con-
vulsiones y empieza a recuperarse poco a poco del deterioro causado por la
misma enfermedad. Unos meses después CNN retoma esta noticia por medio
del documental Weed, coordinado y dirigido por el Dr. Sanjay Gupta, habla de
la cannabis para controlar los sintomas de la epilepsia refractaria y también de
desarrollos cientificos centrados en otras enfermedades, el cual tiene un gran
impacto a nivel mundial en todas las familias que tenemos pacientes con enfer-
medades crénicas (Gupta Sanjay, 2013).

Al conocerse esta importante noticia, también salen a relucir los costos de
estos medicamentos, los cuales estan por encima de lo que nuestras familias
pueden pagar, ademas de la falta de disponibilidad en nuestro pais. La noticia
se extiende en todo el mundo, por lo que muchas familias vemos una esperanza,
ya que esta planta es parte de nuestra cultura. A principios de 2014, en Chile se
comienza a gestar un movimiento en respuesta a la necesidad de atender a los
enfermos cronicos, asi surge Fundacién DAYA y Mama Cultiva (con presencia
en toda Latinoamérica) integrada por mujeres y familias que buscan por medio
del autocultivo, paliar y aminorar los sintomas de las enfermedades cronicas
en sus seres queridos. Pero ademas no estan solas ni mucho menos van ciegas,
ya que a la par de que las familias se empoderan con el conocimiento sobre el
cultivo, cosecha, extraccion y preparacidon de derivados de cannabis, guiadas
por los cultivadores ladicos, también se han sumado doctoras y bidlogas a nivel
mundial que han develado la investigacion que existe detras de la planta como
parte de la historia moderna y que planteo a continuacion:

1. En 1964 los cientificos Gaoni y Mechoulam descubren la estructura del
THC que se le considera psicoactivo, pero tiene propiedades terapéuticas
(Gaoni y Mechoulam, 1964).

2. Enlos noventa salen al mercado dos farmacos creados sintéticamente en
laboratorio que son dirigidos a la poblacién con cancer y otras enferme-
dades terminales: Marinol —THC sintético— y Cesamet —Nabilone—

(DEA, 2008). Se descubre el sistema endocannabinoide, al encontrar los
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receptores CB1 y CB2 en el sistema nervioso central y el sistema inmu-
nolégico respectivamente (Matsuda, 1990), que mas adelante se identi-
fica como un sistema en comun que compartimos todos los mamiferos
(Munro, 1993).

3. En el 2002 se descubre el cannabidiol (CBD) asi como sus efectos tera-
péuticos en el sistema endocannabinoide (Mechoulam, 2002).

4. En el 2005 sale a la venta en Canada el primer farmaco de origen natural
pero con todo el lineamiento farmacéutico llamado Sativex, el que con-
tiene una relaciéon uno a uno de THC y CBD y que registra esta combi-
nacion con el nombre de Nabiximols y que va dirigido a la poblacién con
esclerosis multiple y es del laboratorio GW Pharma.

5. Actualmente esta en su tercera fase de investigacion el Epidiolex, otro
derivado de cannabis alto en CBD, de grado farmacéutico, dirigido a pa-

cientes con epilepsia refractaria también GW Pharma.

Por lo que en las ultimas décadas se ha intensificado la investigacion médica,
quimica y biolégica alrededor de los cannabinoides. Es importante remarcar
que la cannabis no s6lo es mariguana, también es cafiamo que es como se iden-
tifica a las variedades de cannabis destinadas al uso industrial y alimentario. Es-
tas variedades suelen contener un menor porcentaje de tetrahidrocannabinol
(THC) que las destinadas al uso medicinal o recreativo. El cafamo se cultiva
en algunos paises de Europa, Australia y Canada desde finales de la década
de los noventa por su facil cultivo y que ademas toda la planta se aprovecha
como alimento: sus semillas y aceites ricos en grasas (incluyendo Omega 3) y
proteinas (un 34 % aproximadamente), como suplemento alimenticio: la resina
de sus flores, los tallos y hojas se utilizan para fabricar fibras textiles, cordajes,
biocombustibles, bioplasticos y materiales aislantes que son usados por Audi y
BMW en la fabricacion de sus autos, material para la bioconstruccidn, papel,
cosméticos, etcétera (Aguirre, 2018).

Es importante aprender de todas las propiedades y beneficios que la planta
nos ofrece a los seres humanos, y tener la certeza que la planta no actua como

“producto milagroso” sino que la razén de su efectividad radica en que todos
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COMO TRABAJAN LOS CANNABINOIDES

&) a

ENDOCANNABINOIDES FITOCANNABINOIDES CANNABINOIDES SINTETICOS
(Derivados del Cerebro) (Derivados de Plantas) (Laboratorios Farmacéuticos)
Alimentos: Omega 3s y Omega 6s Hojas, yemas, tinturas, extractos, Compuesto Sintetizado Patentado
Anandamina (AEA). THC, CBD, CBN, etc. THC (Marinol).

I I RECEPTORES ENDOCANNABINOIDES ' I
(Receptores en el Cerebro)

CB1, CB2, etc.

El Sistema Endocannabinoide (SEC) esta involucrado en regular una
variedad de procesos incluyendo el apetito, el dolor, la sensacion de placer,
el sistema inmune, el humor y la memoria.

Figura 2: Son tres tipos de cannabinoides: los endocannabinoides que son producidos por el cuerpo humano,
los fitocannabinoides, producidos por las plantas, y los cannabinoides sinteticos producidos en laboratorios
como el cesamet y el marinol. Fuente: Kalapa Clinic, 2016.

los mamiferos tenemos un sistema endocannabinoide, que por circunstancias
aun desconocidas, tiene deficiencias que se manifiestan en sintomas y enferme-
dades, por lo que al administrar fitocannabinoides (sustancias que produce la
planta de cannabis de forma natural) permite lograr un control de los sintomas
de padecimientos dependientes del sistema nerviosos central y del sistema in-
munoloégico, y en muchos casos incluso aminorar drasticamente las deficien-

cias que ocasionan la discapacidad de nuestros seres queridos (Russo, 2016).

Mi historia con el Cannabis

Para mi, al igual que a ti, se me hacia impensable poder realizar la extraccion
de los cannabinoides de la planta, sin embargo, el destino siempre nos reserva
sorpresas, sorpresas que vienen acompanadas de grandes personas y grandes
conocimientos. Mi hijo Carlos a los 12 afios tenia frecuentes crisis epilépticas,

denominadas estados subintrantes epilépticos, que son como desconexiones
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totales del medio. Duraban dias, incluso semanas. Ya habiamos agotado todos
los medicamentos disponibles, al igual que otras opciones terapéuticas.

Mi hijo ya habia desarrollado tolerancia a las benzodiacepinas por la agre-
sividad de su epilepsia. Como secuela de tanta medicacién, tenia su sistema
inmunolégico debilitado; de hecho tenia que ser tratado como si fuera paciente
con leucemia e ingresar mes tras mes al hospital para que fuera administrada
Inmunoglobulina G (IgG) y estimuladores de colonias (filgrastrim), lo que te-
nia muy comprometida su salud y la calidad de vida familiar por el desgaste
econdmico, fisico, mental y emocional asi como la incertidumbre del futuro.
Carlos ya habia enfrentado intoxicaciones a causa de los farmacos antiepilép-
ticos, neumonias por tenerlo sedado para que no convulsionara, asi como la
limitante de no poder ser integrado a una escuela por las multiples y frecuentes
crisis epilépticas y hospitalizaciones.

En mayo del 2016, el neuropediatra nos autorizé utilizar CBD, un suple-
mento alimenticio derivado del cafiamo y que no contiene todo el espectro de
nutrientes que aporta un extracto de espectro completo; el tinico aceite permi-
tido en México. Carlos reaccioné muy bien a este aceite; de tomar seis farmacos
para controlar su epilepsia, se disminuy¢ a tres, gracias al efecto benéfico en su
sistema endocannabinoide. Pero todavia teniamos los retos inmunoldgicos y
respiratorios.

Carlos, alos ocho meses de consumir el aceite, comenzo a desarrollar toleran-
cia, por lo que regresaron las convulsiones y otra vez su deterioro. Al tener mas
informacion al respecto supimos que es mejor un extracto completo de la plan-
ta, o lo que los cientificos, médicos e investigadores, denominan Entourage Effect
o efecto séquito, ya que todos los componentes de la planta crean una sinergia en
el sistema endocannabinoide que lo lleva a una mejoria constante y a largo pla-
zo (Russo, 2011). Pero en México la legislacidon va demasiado lenta, por lo que
no podemos esperar los tiempos de nuestros politicos y nuestras instituciones.
Tomamos la decision de ir a Estados Unidos y comprar un suplemento alimen-
ticio con base en el extracto de cafiamo con espectro completo y que contiene
0.3% de THC, y administrarselo en lo que aprendemos a cultivar marihuana

para poder ofrecer a nuestro hijo una opcion terapéutica a largo plazo.
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La simple accién de ir a Estado Unidos, comprar y trasladar un suplemento
de venta libre alld, en México nos convierte en narcotraficantes. La decision
esta tomada y no queremos ver a Carlos perder lo que ha ganado en los tltimos
ocho meses; por lo que, con miedo, pero con una gran esperanza, obtenemos
el aceite que serd administrado a Carlos. Claramente se ve la diferencia entre el
aceite aislado y el extracto completo; al mes de la administracién de éste, Carlos
inicia a tener conteos normales en sus células sanguineas, las crisis epilépticas
se desaparecen al 100 %; se retira otro antiepiléptico. {No mas visitas al hospital!

Sin embargo, nuestra legislacion sigue atorada y tenemos el tiempo en con-
tra. Sabemos, de acuerdo a estudios internacionales y experiencias de otras fa-
milias, que de un momento a otro, Carlos volvera a desarrollar tolerancia y que
debemos de tener listo nuestro siguiente extracto cuando esta situacion se pre-
sente. Asi es como se dio nuestro primer acercamiento al cultivo y extraccidn,
a través de YouTube, con tutoriales de cultivadores lidicos que han hecho un
gran trabajo al identificar cepas y hacer de las técnicas de cultivo y extraccion
lo mas entendible posible para las familias. También nos encontramos con ma-
mas, abuelas, hijas y hermanas que conforman el colectivo de Mama Cultiva,
México, que no son so6lo una guia en el proceso para la autogestion cannabica,
sino también encuentras personas maravillosas dispuestas a ayudarte y tender-
te la mano.

Iniciamos a coleccionar semillas en macetas; porque en México pasa algo
raro, el Articulo 479 de la Ley General de Salud permite la portacién, uso y
consumo de 5 g de la planta o de cualquiera de sus extractos o preparados, pero
no el cultivo. Las familias no queremos recurrir al narcotrafico para obtener la
materia prima para las extracciones, ademas, la marihuana que se encuentra
en las calles esta contaminada con pesticidas, fertilizantes y puede contener
hongos y plaga que causen estragos en la salud de nuestros seres queridos. Es
imperante saber que la planta que se transformara en un extracto para remedio
herbolario, debe ser orgdnica y libre de cualquier agente externo que ponga
en riesgo la salud del paciente. Asi, de mano en mano, de boca en boca, se va
trasmitiendo este conocimiento, tanto de las cepas que son las mas apropiadas,

como del amplio espectro de preparaciones terapéuticas que te ofrece la planta:
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cannabinoides acidos, cannabinoides decarboxilados, extractos, aceites, mace-
rados, tinturas, vaporizaciones, etcetéra.

El uso de cannabinoides con sentido terapéutico es de amplia seguridad, tie-
ne muy pocos efectos secundarios, no causan adiccidn, no hay muertes por so-
bredosificacidn, y ya se ha demostrado el mismo efecto en el sistema endocan-
nabinoide de los extractos caseros contra los nutraceuticos y farmacolédgicos
(Sulak, 2017). No cabe duda que nuestra realidad ha superado la legalidad, y
que en la medida en que los sintomas de nuestros enfermos y los farmacos des-
aparecen lo inico que prevalece es un frasquito de vidrio ambar en el buré, que
no sdlo contiene un extracto, que fue preparado con amor y cuidado durante
varios meses, contiene esperanza, nuestra fe en un futuro mejor y también re-
presenta el triunfo sobre la enfermedad, un triunfo sobre el sistema que nos
sigue haciendo a un lado, un trofeo a la perseverancia y a la autodeterminacion,
y la mejoria indudable de la calidad de vida familiar.

Carlos actualmente no tiene crisis epilépticas, tiene dos afnos sin ser interna-
do en el hospital. Asiste a la escuela y después de 12 afios puede disfrutar de lo
que el sistema le ha robado a su nifiez y sus derechos humanos. Si me preguntas
a mi, como madre, la marihuana se ha vuelto parte de nuestra vida, de hecho,
de nuestra calidad de vida, un derecho clave, no una opcién ni una alternativa,
es algo necesario, algo que debiamos haber conocido antes para evitar el dete-
rioro de Carlos, es algo que en definitiva esta reemplazando a todos esos frascos
de nombres raros del bur6 junto a la cama.
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desde el contexto
familiar



Cuerpos desatendidos

Débora Herrera Ramirez

Nacimos en un campo floreado de injusticias,

desde chamacas fuimos buenas, pero también canijas.
Aprendimos a cuidar a otros y a descuidarnos a nosotras,
aprendimos el “amor” a la mala, y aiin amamos.
Algunos nos abandonaron, dejando dolor,

el que hemos aprendido a tolerar.

Hemos estado solas, y a ratos nos acompanamos,

nos silencian y nos silenciamos,

luchamos, pero a ratos suplicamos,

asi va nuestra vida; sonriendo, aguantando, resistiendo
Autobiografia colectiva

Creacion propia, 2018

Introduccion

Este capitulo se desprende de una investigacion antropolégica' realizada en Valles
Centrales, Oaxaca, del afio 2016 a 2018, cuya problematica inicial fue el reingreso
hospitalario®en nifos de edad preescolar a causa de complicaciones de la desnu-
tricion; dicha problematica fue expresada por médicos pediatras de un Hospital
publico del cual se mantendra el anonimato.

A partir de esta problematica, los objetivos que se establecieron fueron describir
y analizar los procesos especificos de desatencion en el ambito doméstico, muni-

cipal-estatal y estructural; en las dimensiones econdmica, afectivo-emocional e

1 El proyecto fue realizado para la obtenciéon de grado de Maestria en Antropologia en Salud perte-
neciente al programa de Maestria y Doctorado en Ciencias Médicas Odontologicas y de Salud de
la Universidad Nacional Autonoma de México, en colaboracion con autoridades de la Facultad de
Medicina de la Universidad Auténoma Benito Juarez de Oaxaca y la UNIL, Université de Lausanne,
Institut des Sciences Sociales.

2 Se delimité a nifios con reingreso verdadero, definido como aquel no programado, motivado por el
mismo diagndstico principal, en este caso, por desnutricion grave (Palomares et al, 2002).
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institucional de nifios con trastorno neurolégico que presentan desnutricion y la
manera que influyen en la no recuperacion nutricional.

La riqueza del trabajo parte de las narrativas de las madres de estos nifos, por
lo que en este capitulo intento dar cuenta de que brindar atencién a un nifio con
trastorno neuroldgico genera conflictos y afectaciones econdmicas, fisicas y emo-
cionales, especialmente para la madre, enfatizando el hecho de que el ser atendidos
no necesariamente implica una mejoria.

Donde la categoria de género permite acercarnos al dominio y atadura de la
enfermedad de un hijo hacia su madre, en cuyos cuerpos femeninos se “construye
la exigencia del cumplimiento” (Vergara, 2015).

El elemento clave del analisis es la desatencidn, que resulta ser “un mecanismo
por el cual sujetos, familias, comunidades y colectividades son eliminados del pa-
norama, ausentados, descalificados y tornados desechables” (Hersch, 2016, p. 565),
para el caso, hablamos de los nifios con trastorno neuroldgico y desnutricion, sus
familias y el personal que les atiende.

Esta investigacion se trata de una aproximacion cualitativa de la desnutricion,

analizando:

1. La experiencia de madres en la atencion a la enfermedad (trastorno neurold-
gico y desnutricion) de sus hijos.
Las formas de atencion de parte del personal de salud.
La interaccién de estos dos actores dentro de un sistema de salud colapsa-
do, con la finalidad de dar cuenta de que la no recuperacion nutricional y la
no rehabilitacidn fisica y médica son resultado de procesos de desatencion
en diferentes niveles y escalas (Hersch, 2016), enfatizando lo intrincado
de la problematica y con ello visibilizar que para que sea posible mejorar
la calidad de vida de los nifios con trastorno neurolégico se sugiere hacer
visible la problematica como una desatencién en las diferentes escalas y

niveles y no sélo un déficit energético-proteico.
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Es necesario contextualizar la problematica a nivel global y nacional, pues el
desinterés hacia este grupo de la poblacién no es caso exclusivo de Oaxaca, ocurre
también a nivel mundial, la UNICEF reporta que:

Pocos paises disponen de informacion fiable sobre cudntos de sus ciudadanos son
nifios y nifias discapacitados [...], los nifios asi excluidos son desconocidos para
los sistemas sociales, educativos y de salud y, por lo tanto, pierden el acceso a estos
servicios, a los cuales tienen derecho. [...] y las estadisticas oficiales no son fiables
y, a menudo, atenuan la exposicién de los datos que se refieren al uso de sistemas
segregados de servicios. Es frecuente que las cifras se limiten a los orfanatos, con lo
que no incluyen a los nifios y nifas retenidos en otro tipo e instituciones como los
internados, las instituciones sanitarias o psiquiatricas, los sistemas de justicia penal

o los refugios para personas sin techo (UNICEE, 2013).

A nivel nacional la situacion es igual de desfavorable: “el gobierno federal sigue
sin contar con un registro nacional para saber con precisién cudntas personas
hay por trastorno neuroldgico o discapacidad intelectual en el pais, sdlo existe un
conteo por limitacion fisica o impedimento motor, realizado por el INEGP, ello
oculta la cifra real y dificulta el contexto para las personas con discapacidad por-
que banaliza el problema” (Reveles, 2018, p. 5).

En resumen, la realidad que se encontroé aun esta alejada de los informes de resul-
tados de programas gubernamentales que presumen de la disminucién de las cifras
de la poblacion infantil afectada con este problema, resultando ser porcentajes que
solo enmascaran las verdaderas cifras de nifios con desnutricién, minimizando la

gravedad del asunto o tomando el problema como slogan de campaiias politicas.

Contextualizar para visibilizar
Los trastornos neuroldgicos o su tratamiento pueden llevar a un compromiso nu-
tricional global o de nutrimentos especificos con sus respectivas consecuencias
(Le Roy et al., 2010).

3 Instituto Nacional de Estadistica y Geografia.
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La desnutricion en los nifios con trastorno neuroldgico puede tener varias con-
secuencias adversas, incluyendo falla en el crecimiento, disminucién de la funcién
cerebral, deterioro de la funcién inmunolégica, reduccién del tiempo de circula-
cién y disminucion de la fuerza muscular respiratoria. Esto es particularmente
convincente, dada la evidencia de que el pobre crecimiento de estos nifios esta
vinculado no sé6lo con mala salud y participacién social, sino también con el au-
mento de la mortalidad (Kuperminc et al., 2013).

Las discapacidades (motora, sensitiva, sensorial, muscular, cognitivas, conduc-
tuales o una mezcla de ellas, de diferente grado de compromiso o severidad) que
ocasionan los trastornos neuroldgicos incrementan los costos econémicos, socia-
les, emocionales y de tiempo, tanto de la persona que la padece como de su familia,
y se relaciona con el grado y tipo de discapacidad que presente, la edad y sexo de
la persona o bien el tipo de atencion especializada que necesite, ya sea médica o
tecnologica, para su diagndstico, rehabilitacion o habilitacion (INEGI, 2010; Le
Roy et al., 2010).

Trastornos neurologicos
De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), aproximadamente
10% de la poblaciéon mundial tiene alguna discapacidad. Para el caso de México,
la prevalencia de la discapacidad es de 6 %, segun los datos de la Encuesta Nacio-
nal de la Dindmica Demografica (ENADID) 2014, esto significa 7.1 millones de
habitantes del pais (INEGI, 2016).

Segun los resultados del cuestionario ampliado del Censo 2010, en Oaxaca se
identificaron 198,324 personas con discapacidad (UNICEF, 2013). En la region de
Valles Centrales (donde residen los 4 nifios del estudio y sus familias) se concentra
la mayor cantidad de personas con discapacidad del estado (23.9 %) (INEGI, 2016).

Del total de personas con discapacidad, 11.5% tenian entre 0 a 19 afios, repre-
sentando el 1.4 % de la poblacién oaxaquefia en este rango de edad, equivalente a
22,846 nifas, nifios y adolescentes (UNICEF, 2013).

De cada 10 nifios menores de 15 aflos con discapacidad, 6 son hombres y 4

mujeres, lo cual podria ser un indicador de que los nifios estan mas expuestos a
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situaciones de riesgo que las nifias o que las niflas con discapacidad sobreviven
menos que los nifos por distintas razones (UNICEF, 2013). Caso contrario en mi
investigacion, que hubo mayor prevalencia de nifias que de nifos.

En seis de las ocho regiones de Oaxaca, el grupo que concentra mayor pobla-
cién es el de 0 a 14 afos (una tercera parte de su poblacion); en cambio, en el
Istmo (34.5%) y Valles Centrales (34.3 %) el grupo de edad que mas poblacién
concentra es el de 30 a 59 anos de edad (INEGI, 2016).

Metodologia
Para lograr los objetivos mencionados la metodologia efectuada fue:

1. Lareconstruccion de trayectorias de enfermedad, conformada por trayectoria
biografica®, de atencion’ y sociografica® (Glaser y Strauss, 1980), mediante el
empleo de la entrevista narrativa (Lindon, 1999) a la madre y otros actores
implicados en el cuidado y atencién al nifo.

2. Observacion participante y establecimiento de relaciones de reciprocidad con
las madres de los nifios.

3. Etnografia de tres estancias hospitalarias donde se observaron las formas de

atencion clinica.

4 Glaser y Strauss, enfatizan la importancia de las carreras experienciales (experiential careers) de pa-
cientes, familias y miembros del personal (Glaser y Strauss, 1980, p. 3-4). Yo empleo el término de
trayectoria biogréfica, en donde considero no sélo la biografia del nifio, sino de la madre y la familia
a la que pertenece (origen de la familia, roles, relaciones entre los miembros), y el concepto de or-
ganizacion familiar temporal, adaptado del término usado por Glaser y Strauss, ya que la familia,
continuamente definen y redefinen la trayectoria con base en lo que deben de hacer, durante y en el
futuro del cuidado del paciente. La trayectoria biografica de toda una familia es transformada en el
momento en que aparece un problema de salud en alguno de los miembros, en este caso, en el nifio
con trastorno neuroldgico y desnutricion.

5 En la trayectoria de atencidn, se explora concretamente los aspectos fisioldgicos de la enfermedad,
iniciando con la aparicién de las complicaciones, momentos del ingreso, diagnostico, egreso hospi-
talario y pronoéstico del nifo.

6 Esta trayectoria describe los contextos “social, cultural, econémico y médicamente localizados” en los que
acontece el proceso “enfermedad-atencion-desatencion’, permite comprender la 16gica por la cual la ma-
dre o familia toman decisiones, y por las cuales hablan, justifican y legitiman sus practicas” (Cohen, 2015).
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Acompanamiento a las consultas médicas y de rehabilitacion de los nifios.

5. Entrevistas semiestructuradas a personal de salud.
Elaboracion del diario de campo que dio cuenta de forma mas fiel a la reali-
dad de los espacios del nifio y la madre.

Como primer paso para obtener datos de nifios con las caracteristicas ante-
riormente mencionadas (edad preescolar, diagndstico de algiin grado de desnu-
tricién y reingresos) se solicit6 al departamento de estadistica de dicho hospital
un listado de 24 nifios de 1 mes a 14 afios de edad, de sexo femenino y masculino,
pertenecientes a distintas regiones del estado de Oaxaca que ingresaron durante
el afo 2016, con diferentes patologias pero todos con diagnéstico de malnutricion
energético-proteico leve, moderada, grave y no especificada (E441, E440, E43X y
E46X, respectivamente, criterio con base en la CIE-10).

Al analizar dicho listado, se observo que el 66.6 % de los nifios en edad pre-
escolar con diagndstico de desnutricién moderada o grave presentan algun tipo
de trastorno neurologico’, por lo que se decide trabajar en funcién de esta pro-
blematica que queda al descubierto.

De dicho listado, cuatro nifios cumplieron los criterios de inclusién, los cua-
les fueron: 1) edad preescolar®, 2) diagndstico nutricional de desnutricién mo-
derada o severa’, 3) diagnostico biomédico de trastorno neurolégico, y 4) rein-
greso hospitalario, como se detalla en la tabla 1.

A continuacioén, se hace mencién de manera muy general de las caracteristi-

cas fisicas de los cuatro nifos (a quienes se les cambi6 el nombre verdadero para

7 Los trastornos neurolégicos son enfermedades del sistema nervioso central y periférico (OMS, 2016).
En adelante se hace mencién de discapacidad en relacién a los trastornos neuroldgicos, pues de acuerdo
con la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPcD), se define a las perso-
nas con discapacidad como aquellas que tienen limitaciones fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
(INEGIL, 2016). De los 4 nifios que considero en el estudio, todos presentan discapacidad multiple.
Edad preescolar, comprende de los dos a cuatros afios 11 meses con base ala NOM-031-SSA2-1999.
9 El diagnostico se hizo con base en el indicador peso para la talla (P/T) (Toussaint y Garcia-Aranda,
2009), empleando las gréficas del Departamento de Servicios de Desarrollo de California para pobla-
cion pediatrica con paralisis cerebral (PC) de 2 a 20 afios de edad, para ambos sexos (DMCN, 2006).

co
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Tabla 1. Tipologia de las nifias y los nifios incluidos en el estudio

Diagndstico Patologia de base
Edad Sexo - ) . .
nutricional (segun expediente clinico)
3 anos ' Desnutricion . ‘
Femenino Paralisis Cerebral Infantil
11 meses moderada
2 afios ) Desnutricion Deterioro neurolégico/ Sindrome del nifio
Femenino
10 meses moderada maltratado
2 anos ) Desnutricion ‘ ‘
Femenino Epilepsia
7 meses moderada
3 anos _ Desnutricion ) ‘
Masculino Hidranencefalia
7 meses grave

Fuente: Elaboracion propia con base en los datos obtenidos por el departamento de estadistica del hospital donde se
realizo la investigacion. Descripcion de la tabla 1: contiene cuatro columnas que indican la edad, sexo, diagndstico
nutricional y la patologia de base (segtn el expediente clinico) de los 4 nifios incluidos en el estudio, cuyas caracteris-
ticas son: nino 1: edad de 3 afios y 11 meses de sexo femenino con desnutricion moderada y paralisis cerebral infantil;
nino 2: edad de 2 afios y 10 meses de sexo femenino con desnutricion moderada y deterioro neurolégico y sindrome
de nifio maltratado; nifo 3: edad de 2 afios y 7 meses, de sexo femenino con desnutricion moderada y epilepsia, y
nino 4: edad de 3 anos y 7 meses de sexo masculino con desnutricion grave e hidranencefalia.

mantener el anonimato) a fin de dar una realidad mas clara de lo que implica el

cuidado y atencion a estos nifios en lo cotidiano:

e Marcela, de 2 afos de edad, presenta diagndstico de sindrome de nifio mal-
tratado y deterioro neuroldgico, puede caminar con ayuda, dar pasos en la
andadera, tomar trozos de alimentos con sus manos y llevarselos a la boca,
masticar y tragar alimentos en trozos pequefos.

« Rodrigo, con diagndstico de hidranencefalia, presenta una completa inmovili-
dad, pasa la totalidad del dia recostado, depende totalmente del cuidador para
ser alimentado, no puede masticar, por lo que todos los alimentos ofrecidos
son en puré y papilla, ademads presenta espasticidad.

o Esmeralda, tiene diagnostico de paralisis cerebral con retraso psicomotor;

presenta ligera movilidad, no camina, no gatea, puede sentarse con apoyo,
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menciona el cuidador que anteriormente podia tomar con sus manos alimento
y llevarlo a su boca, pero ahora ha perdido esa habilidad, dependiendo total-
mente del cuidador para ser alimentada; puede masticar y tragar alimentos en
trozos pequenos.

« Karina, presenta diagnoéstico de epilepsia, presenta movilidad considerada, no
camina, no gatea, puede sentarse con apoyo, toma los alimentos con sus manos

y los lleva a su boca, puede masticar y tragar alimentos en trozos pequefos.

Resultados

Los resultados que aporta esta investigacion se caracterizan por procesos de
banalizaciéon y desatencion, estos resultados se presentan en dos subtitulos:

Doblemente banalizados y tratando de comprender, mas alla de lo biolégico.

Doblemente banalizados

Mi entrada al campo comenzé con ausencias de informacion; todo inicié con la
respuesta del jefe de pediatria del hospital al preguntarle sobre la frecuencia de
ingresos de nifios de edad preescolar con desnutricion: “la verdad, es que des-
nutridos graves escasean’. Al escuchar esto me pregunté ;como es posible que
me responda que no ingresan nifios desnutridos siendo Oaxaca una entidad que
histéricamente sigue manteniéndose con las mayores prevalencias de baja talla
(19.2%) (Gutiérrez et al, 2012) y que en 2012 el CONEVAL (2013) reportd que
ocupd el tercer lugar (23.3%) de poblaciéon en pobreza extrema, aunado al au-
mento de la poblacion carente de alimentacion en cuatro afos, al pasar de 28.6 a
31.6 %? Entonces, ;donde son atendidos?, o ;por qué no llegan al hospital? ;Hay
un subregistro? ;Existiran barreras para que los cuidadores de estos nifios acudan
a solicitar atencion?

Asi, el pediatra me envi6 a una comunidad en la que si encontraria nifios con des-
nutricién; nuevamente la etnografia y varias entrevistas con personal de salud de dicha

comunidad permitié confirmar la banalizacion a la desnutricion: evidenciando fallas
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dentro de un programa social de atencién a nifios menores de 5 afios con desnutri-
cion (IMSS-PROSPERA, cuyas formas de evaluacion estan basadas en datos numéricos:
peso, talla, porcentaje de nifios “recuperados’, unidades de salud supervisadas, ntime-
ro de suplemento entregado), con diagndsticos antropométricos iniciales inadecua-
dos, ausencia de personal de salud capacitado para brindar la orientaciéon nutricional
adecuada, datos estadisticos incorrectos, muestra de una sucesiva cadena de acciones
erradas enfocadas a disminuir la desnutricion.

Tras varias negativas, en mi tercera estancia de campo, insisti en la obtencion de datos
de nifios ingresados al hospital con diagndstico de desnutricion, que como ya se men-
ciono, fue sorpresivo encontrar que de los nifios en edad preescolar con diagndstico de
desnutricién moderada o grave, el 66.6 % presentan algtn tipo de trastorno neurologico.

El evidenciar el sub-registro de la poblacién infantil con desnutricion que ingresa
a las instituciones, me permitid, a su vez, visibilizar a la poblacién infantil con tras-

torno neurologico.

Tratando de comprender, mds alld de lo biologico

Entender los motivos por los cuales no se logra la recuperacidon nutricional en
un nifio con trastorno neuroldgico y que ya acude a instituciones de salud para
recibir atencidn, resulta sumamente complejo debido a los multiples actores in-
volucrados en este proceso. Se parte del hecho de que se trata de una proble-
matica que define dos sistemas, la familia y el personal de salud de las institu-
ciones hospitalarias a las que es llevado el nifio. Asi, resulta necesario analizar
las acciones de ambos sistemas, enfatizando la relacién-interaccion entre estos
frente a la busqueda de un estado de salud 6ptimo para el nifio, dentro de un
contexto que influye en todo momento en el proceso de atencidén-desatencion;
por lo que tampoco se entendera este proceso si no se articula a procesos po-
liticos, economicos e ideoldgicos; interpretando como estos procesos influyen
en el nivel primario y cotidiano (meso y microsocial) (Hersch-Martinez y Pisan-
ty-Alatorre 2016; Menéndez, 2016).

En este proceso salud-enfermedad-atencion-desatencion dado por Hersch-Marti-
nez, se propone omitir el concepto “salud”, en el entendido de que la problematica
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parte de una enfermedad ya presente, ademas de remarcar la ausencia de salud y
la persistencia de la desnutricion en el nifio.

Este estudio da cuenta de que ademas de los factores ya previamente menciona-
dos, la desatencion en sus diferentes dimensiones —econémica, ambiental, cultural,
institucional, afectivo-emocional (Figura 1)—, de las cuales en este estudio sélo se
consideran la economica, institucional y afectivo-emocional, y en sus diferentes esca-
las —individual, familiar, comunitaria, municipal-estatal y estructural (Figura 2)—,
imposibilita que los nifios aun recibiendo atencién médica-nutricia no logren la re-
cuperacion deseada, pues es “un hecho determinado en gran medida por los efectos
combinados de la adscripcion de clase, género, etnia, grupo etario” (Hersch-Martinez
y Pisanty-Alatorre, 2016, p. 553) y en este estudio en especifico, se agrega la condicion
de discapacidad y contexto adverso.

En la figura 3 se muestra un esquema empleando las dimensiones mencionadas por
Hersch con base a los resultados del estudio, aunque en este capitulo sélo se abordan-

desatenciones afectivo-emocionales principalmente.

Figura 1. Dimensiones de desatencién

Perfil de no
existencia

Fuente: en Hersch - Martinez y Pisanty — Alatorre, 2016.

Descripcion de la figura 1: es un diagrama de Venn donde cada conjunto es una de las desatenciones que postula
Hersch: afectiva, econdmica, ambiental, institucional y cultural; en la interseccion de los 5 conjuntos se encuentra el
nifio o nifa quien es afectado por todas las desatenciones de manera directa.
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Figura 2. Escalas de desatencion

Perfil de no
existencia

Ambito Ambito Ambito Ambito
doméstico comunitario municipal-estatal estructural

Fuente: en Hersch — Martinez y Pisanty — Alatorre, 2016.

Descripcion de la figura 2: es un diagrama de Venn donde cada conjunto representa un ambito en el que puede
ocurrir desatencion y los cuales engloban al nifio o nifia, siendo estos ambitos el doméstico, comunitario, munici-
pal-estatal y el estructural.

Figura 3. Dimensiones de desatencion en Oaxaca

Dificultades de solvencia:
En medicamentos, pasajes,
alimentos fuera de casa,
equipo para rehabilitacion,
pafales, etc.

Desatenciones

Afectivo-
Emocionales

Instituciones con
carencias: Falta de
personal de salud
capacitado, carencia
de equipo y material
médico,negligencias.

Violencia cotidiana:
Soledad, violencia fisica,
abandono, afectaciones a
la salud fisica y emocional
de las madres.

Fuente: Elaboracion propia a partir de narrativas y etnografia en Oaxaca, usando la propuesta de Hersch y Pisanty (2016).
Descripcion de la figura 3: es un diagrama de Venn donde cada conjunto representa una de las tres desatenciones
observadas en Oaxaca segtn la autora. En recuadros se describen los elementos involucrados en cada desatencion,
los cuales son: desatencion econdmica: dificultades para solvencia de medicamentos, pasajes, alimentos fuera de casa,
equipo para rehabilitacién, pafiales, etc.; Desatencion afectivo—emocionales: violencia cotidiana como soledad, vio-
lencia fisica, abandono, afectaciones a la salud fisica y emocional de las madres; Desatencion Institucional: institucio-
nes con carencias como falta de personal de salud capacitado, carencia de equipo y material médico, negligencias, etc.

119



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

Resultados

Cuerpos que atan, dominan, aguantan

Irma, Mdnica, Fernanda e Irene son los nombres de las madres de los cuatro nifios
cuyas vidas estan marcadas por momentos cruciales, los cuales dan sentido a la
temporalidad y a su vida misma, y por lo tanto, (al igual que la vida) son variables,
subjetivos, no lineales y sin patréon alguno, tal como lo plantea Glasser y Strauss
(1980). Estos momentos cruciales, conforman sus experiencias y permiten enten-
der su “aguante” en el presente y las decisiones tomadas respecto a la atencion de
sus hijos.

Es insuficiente el espacio en este capitulo para hablar de cada una de las narra-
tivas de las madres, sin embargo, quiero enfatizar que las trayectorias biograficas
me permitieron conocer a Irma, Ménica, Fernanda e Irene mas alla de s6lo madres
de nifios con discapacidad, sino mas bien como mujeres que tienen una historia
de vida y no simplemente “madres especiales”; si bien, el brindar atencién a un
nifno con discapacidad implica acciones titanicas como tener la solvencia para re-
solver los gastos de pasajes, alimentos fuera de casa, aparatos para rehabilitacion,
panales, medicamentos, complementos nutricionales y pago de consultas; tener
el tiempo completo para las consultas, horas de espera, traslados, rehabilitacion
en casa, y ademas realizar las otras tareas del hogar; todo ello es sélo una parte
de la vida que “aguantan” estas mujeres. Por ello fue justo la escucha reciproca
entre ellas, para comprender la forma en que han enfrentado las adversidades; un
continuo andar de soledad, violencia, y carencias econdmicas las cuales persisten
hasta su presente. La violencia cotidiana es evidente en sus relaciones con parejas
y con miembros de su familia, un sufrimiento “experimentado como individual y
encarnado” (Gamlin, 2013, p. 80).

Entonces, ;por qué resultan relevante las historias de vida de estas cuatro mu-
jeres en el ejercicio de la atencion a sus hijos? Para dar respuesta me aventuro
a establecer lo que Gamlin menciona respecto a la “violencia estructural” entre
los migrantes huicholes indigenas, que “actia como una barrera para la adop-
cion de servicios de salud, originando el desarrollo de un conjunto de creencias
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y practicas sobre la salud que estan disefiadas para manejar su bienestar frente
a su continuidad de violencia” (Gamlin, 2013, p. 76), asi lo es para estas cuatro
mujeres, donde la violencia estructural también juega un papel relevante en coémo
es permitida y sobrellevada la desatencion dada por parte del personal de salud
al acudir a las instituciones médicas, en pocas palabras, la violencia estructural
continua implica un constante “aguantar” no sélo en el ambito doméstico sino en
el ambito estructural.

Una especie de patrones de comportamiento de “aguante’, han adquirido las
madres a través de experiencias previas y con los cuales responden a la atencidon
de la enfermedad de sus hijos dentro de “contextos sociales y ambientales onero-
sos” (Dein, 2007; Kleinman, 1978; Lock y Scheper Hughes, 1996 y Singer, 1990;
citados en Gamlin, 2013, p. 76) como lo es el contexto de Oaxaca.

Al igual que Gamlin, el concepto de violencia estructural también aplica para
estas madres en el sentido de que “describe como las duraderas e histéricas des-
igualdades sociales se encarnan como una mala salud y una expectativa de vida
generalmente inferior” (Gamlin, 2013, p. 75). Para el caso de estas cuatro mujeres,
tiene mucho sentido lo anterior al reconocerse como madres de “nifios especiales”,
pues involucra admitir una atencion desigual. Con relacion a esto, Nguyen y Pes-
chard mencionan que la violencia estructural:

documenta los mecanismos a través de los cuales se encarnan estas desigualdades,
se legitima el poder terapéutico y como las colectividades responden a la desgracia,
generando patrones especificos de enfermedad y afliccion de la poblacién [...] que
se desarrollan a través de interacciones con personas o instituciones y que causan

aflicciéon o dafno (Nguyen y Peschard; citados en Gamlin, 2013, p. 75).

Asi, Hersch (2016) apunta que no existe una aproximacion integral que reconozca la
articulacion entre factores como la violencia doméstica y la malnutricion, este trabajo
es una tentativa a esta aproximacion, aunado a que visibiliza dicho problema nutricio-
nal en un grupo vulnerable, como lo es los nifios con discapacidad, lo que tampoco ha
sido explorado, al ser otro factor que se suma al proceso de desatencion invisibilizado.
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Resulta necesario relatar (aunque si bien de manera breve) quiénes son estas
cuatro mujeres y al tiempo entretejer la forma en que se presenta la enfermedad
de sus hijos. Como lo menciona Good (2003), las narrativas cuentan con “episo-
dios de subitos y sorprendentes inicios de las complicaciones (como el caso de la
nifia Marcela, quien tuvo un ‘accidente’ en el agua); de episodios especialmente
dramaticos (como el caso del niflo Rodrigo); de episodios de intensa y fatigante
busqueda médica (como el caso de la nifia Esmeralda)”.

Irene es una mujer de 38 afios, que desde los 13 ha laborado como trabajadora
doméstica, edad a la que deja la sierra Mixe para trabajar en Ciudad de México. A
los 16 afos queda embarazada, pero dado que la pareja la abandona y es despedi-
da de donde trabajaba decide regresar a Oaxaca donde conoce a otra persona de
quien queda embarazada. La abandona durante todo su embarazo y regresa tras
meses de haber nacido su segunda hija, llamada Marcela, de quien supe por vez
primera a través de su expediente médico que, tras violencia fisica por parte del
padre, tuvo pérdida del estado de alerta, motivo por el que Irene la lleva al hos-
pital y alli su estado evoluciona hasta deterioro neurologico y crisis convulsivas,
siendo éste su diagnostico actual.

El “accidente” de Marcela, como lo llama Irene, marca un antes y un después, ya
que al dejar de comer y de caminar sus familiares ya no quisieron cuidarla. Para
Irene significé disminuir sus horas como trabajadora doméstica, lo que implico
menos ingresos economicos para mantenerse a ella y a sus dos hijas. Comparto
parte de su narrativa, al hacer una pregunta aparentemente sin importancia, que
permitio entrever la violencia a la que Irene estuvo sometida y detoné un momen-

to crucial:

— s Trabajo mientras estuvo embarazada?

—Si, lavando trastes nomas o lavando ropa.

Se quedo callada, volted a ver la grabadora, enseguida agaché su mirada y dijo:
—Alli si sufri con ¢l (refiriéndose a su segunda pareja, padre de Marcela), trabajaba
en casas, me daban mis frijoles, sopa, me pagaba setenta pesos diarios la sefiora.

El me regafiaba bastante, ya llegaba yo aqui oscura, y él me veia y decfa “qué tanto
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haces, me imagino que estés con otro”.

—sAhora usted tiene pareja?

—No, ahorita no, desde que él esta en la carcel.

—sPor qué?

—Por la nina.

—;Quiere contarme?

—Por lo que paso pues... pues alli... jni sé!, ni... porque me estaba bafiando cuando
paso, ya nomds me entrego y ya estaba muerta... todo estaba muy tranquilo, todo,
en la mafana almorzamos todavia, yo me meti a bafiar... no pensé que iba a llegar
este momento.

—;Por qué fue?, ;¢ llegd tomado... o habra llegado enojado del trabajo?

—Pos, de hecho €l no tenia su trabajo, ya lo habian despedido y no tom¢ ese dia...
pero él decia “es que me desesperé con el trabajo, por eso, por el dinero” dice, le digo,
“pero es que no te puedes desesperar por una nifia’, dice, “si le di, ya me cansé”..
—Ese dia que usted se salié de bafar, ;ya no vio a la nifia?

—Ya no, me entreg6 a la nifia como si nada pues, “tenga, se murid, quien sabe que le
paso, dice, “se ahogd con el agua’, pero no estaba asi como ahorita, estaba morada y
ya corri al Hospital Civil, y alli no me creyeron.

—;Nunca supo realmente que pasé?

—No, hasta la fecha, €l esta alli preso. “Se cayd’, es lo tinico que dijo.

—Ah, ;se cay06 en el agua?

—DPues no sé, quien sabe, solamente Dios sabe.
Los elementos que caracterizan la narrativa de Irene son:

1. El sufrimiento de la experiencia del vivir en pareja; regafos, celos, impedi-
mento por una mejora en su calidad de vida.
Hay una representacion de lo “inexplicable”, de lo “inesperado”.

3. No se enuncia la causa concreta del “accidente” de Marcela.
Hay imbricaciones en la narrativa: violencia cotidiana, problemas econémi-

cos, deseo por lograr independencia.
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Con base en Good (2003), en este relato “el trauma desencadenante de la en-
fermedad, reconfigura una condicién temporal y con ello una intensa buasqueda
de curacidn”, que coincide con la gran entrega de Irene por la recuperaciéon de
Marcela, quien es la nifia que ha tenido mejor recuperacion de los cuatro nifios, a
pesar de que Irene es la que cuenta con menos redes de apoyo, estado emocional
y econdmico desalentadores.

Fernanda, al igual que Irene, también es abandonada por el padre de su hijo
cuando ella queda embarazada, es la mas joven de todas las madres, tiene ahora
19 anos de edad, es madre de Rodrigo, quien tiene diagndstico de hidranencefalia;
es ama de casa y estudia una carrera técnica los dias domingo. Para Fernanda fue
distinto el encuentro con la enfermedad, ya que desde el quinto mes de embarazo
le comunicaron que su hijo presentaba “dafio neurolégico” Good (2003), men-
ciona que el diagndstico tiene distintas significaciones para los pacientes; para
Fernanda su narrativa se caracteriza de retdrica de lamentaciones, culpa y sufri-

miento, a continuacion un fragmento:

—En el tercer mes cuando apenas me enteré que estaba embarazada le dije a él, me
dice: “pues abortalo...comprate las pastillas” y me mandé el nombre de las pastillas
y le dije: “osea quieres que haga algo y no me vas a ayudar ni nada” y ya me dijo: “no,
estoy en Puerto’, y se fue pues y yo por error, ahora si que pedi ayuda con una de mis
amigas y me dijo: “si yo te ayudo’, y pues no sé qué estaba pensando en ese momento,
y yo busqué pero el tratamiento era de cuatro pastillas tomadas y cuatro via vaginal,
pero yo no acompleté para las ocho pastillas, yo nomas acompleté para cuatro, y le
digo a mi amiga: “pues nada mas tengo estas ya no nos alcanzd para las otras, pues a
ver si funciona’, y fue asi y me las tomé [...] Y ya cuando fui al hospital me dicen que
pase, ya paso sola y empezamos con el cuestionamiento igual, me pregunta si habia
tomado pastillas para cuidarme después del embarazo y todo eso, y le conté todo y
me dice: -esta bien, pues vamos a empezar con el ultrasonido-, y pues si, dice: “pues
efectivamente el niflo trae un problema y tu embarazo es de alto riesgo” sali de la
consulta, mi mama ya me estaba esperando en la parte de afuera, le conté, igual sali

muy mal, sali llorando [...] y pasé el mes y llegé el dia en que ibamos a ir al gineco-
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logo, de hecho, llevamos los ultrasonidos, los vio y nos dijo que si hubiera sido un
poco antes si... iba a ser como un aborto, ;cémo lo llaman?... legal.

—;Aborto legal?, pero ;por qué?

—Por el estado en el que él venia, me dijo: “si quieres que te hagan un legrado, pién-
salo, te doy una semana para que lo pienses’; las palabras del doctor te las dice como
son, fuertes y claras, de que puede nacer muerto, o te hacemos el legrado para que
evites conocerlo y cuando pierda la vida no te duela, y ta con cara de que ;por qué

te dice eso?...
En esta representacion narrativa de Fernanda destacan los siguientes puntos:

1. Abandono de la pareja, experiencia que en el presente tiene una afectacion
importante, ya que en varias ocasiones expresa que le gustaria tener una pa-
reja pero su madre se lo impide, pues “tiene” que cuidar a su hijo, lo que ha
generado una gran frustracion para ella, siendo el cuidado hacia su hijo como
una forma de “castigo”

2. Escasared de apoyo a pesar de vivir con su familia; desde nifia ha tenido esca-
sa comunicacion y confianza con su madre.

3. Lasoledad es también un elemento comun en su trayectoria.

Monica, mujer cuya trayectoria ha sido atravesada también por soledad, vio-
lencia y carencias econdmicas, razones necesarias para decidir estar con su
pareja actual. En su narrativa expresa que su pareja actual la “agarro en el momento
mas fragil”, ve en él un “apoyo muy grande, como de padre”. La frase “asi me gan¢”
resulta importante, porque se refiere a que él la conocidé cuando ella cursaba una
trayectoria de desatencién economica, afectiva y emocional, generando una rela-
cion de dependencia. Es madre de tres hijos, vive con dos de ellos: Carlos, un
nifio timido, quien la mayor parte del tiempo esta preocupado y atento por su
hermanita, Karina, siempre risuefia a pesar de las constantes crisis epilépticas
que la atormentan varias veces al dia. La hija mayor vive con sus abuelos “en el

pueblo”. Asi comienza a hablarme de ella:
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—Aja, soy de un pueblito de Nochixtlan, desde chiquitos empezamos, la lefia, ir a sem-
brar, asi empezamos, chiquitos. Enfermé mi papa y le tuve que ayudar a mi mama,
terminé la secundaria. Y la prima de mi papa me dijo que me fuera a trabajar a México,
limpiaba casas, vivia alli con la familia, me daban cuarto, me daban comida. Pero, pos
conoci a alguien y a los dos meses que me fui, pues me quedé embarazada y aparecie-
ron los pleitos, y yo al primer pleito yo dije pues drales me voy y quédate, no pensaba
asi quedarme callada y aguantarme y vivir no sé cuantos afios con él... Un dia me
levant6 la mano, primero le di yo y me regresé al pueblo, a los cuatro meses de nacida,
la dejo y me voy a México, para seguir trabajando y tener dinero, ya tenia diecisiete
afos [...]. Al tiempo me regresé porque mi hermano enfermé de espondiloartropatia
vascular y yo tuve que cuidarlo, que fue el tiempo en que conoci al papa de Karina; él
tiene una familia, bueno no esta casado ni juntado como dice él, pero tiene dos nifas y
la mama de sus hijas vive alli con ¢él, esta alli porque ¢l le esta pagando para que le haga

el quehacer, dsea llego alli a trabajar a su casa y a mi me rent6 un cuarto.

Los elementos caracteristicos en la narrativa de Monica son:

Desde su infancia estuvo forzada al cuidado de miembros de su familia (pa-
dre, quien padecié artritis y diabetes con complicaciones graves en la etapa
avanzada de la enfermedad, y de su hermano, quien presento espondiloartro-
patia vascular; ambos requerian cuidados la mayor parte del tiempo). Irénica-
mente, esta condicion de “cuidadora” la obliga a dejar sus estudios y comenzar
a laborar como trabajadora doméstica, cuidando principalmente nifios.
Violencia fisica de parte de su primera pareja.

Actualmente cuenta con el apoyo de su pareja, con quien vive en union libre,
no cohabitan en el mismo lugar.

Expresa momentos continuos de soledad.

Sobrecarga de labores de parte de su familia.

A través de distintos sucesos, como el maltrato recibido por la primera pareja,
sus embarazos, las enfermedades de sus familiares, la de ella y la de su hija,
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“reconfigura las redes sociales [...] se enlazan, desechan, otros se refuerzan o
se crean” (Cohen et al., 2015, p. 88). La red de la familia, que estuvo fuerte en

algunas etapas, se deshace quedando “solita”, como ella lo expresa.

Irma, tiene mi edad, 30 afios, pero luce mucho mas grande. Es madre de tres
hijos: Esmeralda, la mas pequena de los tres; Dario, de 11 afios de edad; y el ma-
yor, Manuel, de 16 aflos de edad. Esmeralda, mas alla de la paciente de 3 afios y 4
meses de edad con diagnostico de paralisis cerebral infantil y desnutricién mode-
rada, es la nifia amada y consentida de papd y de sus hermanos.

El maltrato que ha recibido Irma desde pequefia influye en el presente de sus
acciones en el cuidado de su hija, se reconfigura ella de forma distinta en el pre-
sente, ahora es fuerte y ha sabido aguantar:

—Mi abuelita iba a recoger verdura, lefia, a “la rampa’, que es donde todo el mercado
de la central de abastos tira la basura, alli ibamos con mi abuelita, porque mi mama
pues se iba con su pareja. Y para eso el papa de mis hijos trabajaba en el sindicato y
mi abuelita pues como ve que tiene dinero y le va bien al sefior, porque ¢l tenia 24
y yo 14, pues mi abuelita hace su negocio: “osea te llevas a mi nieta y me das tanto
tales dias” Y como en casa de mi abuelita habia muchos golpes porque un tio nos
maltrataba horrible, entonces cuando me dice el papa de mis hijos: “jvamonos! yo te
compro ropa, estas chamaca para estar aguantando tanto’, pues yo dije: “jvamonos!”
Y pos me voy con él, a mis 14 anos. Y a pesar de todo yo nunca le guardé rencor a
mi abuelita, yo hasta ahorita que esta fallecida, yo le doy gracias porque por ella soy
esto, por ella soy fuerte, y no hubiera aguantado todo esto, menos lo de mi nena, si
dicen los golpes maltratan psicologicamente, pues si, pero pues todo eso ayuda a uno
a salir adelante.

Pas¢ el tiempo y dejé al padre de mis hijos porque ya no era vida con él, lo embo-
rrachaban y llegaba a la casa y a golpearme, osea no, no me golpeaba en si, asi feo,

pero pues si un insulto, un grito, tiraba todas las cosas.
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La narrativa de Irma se caracteriza por:

1. Una trayectoria de soledad y abandono, padres ausentes.

2. Una trayectoria cargada de violencia de parte de familiares y posteriormente
de su primera pareja.

3. Al igual que Monica, son evidentes los cambios en las redes de apoyo con
la familia y amistades; unas han permanecido, otras se rompieron y otras se

fortalecieron.

Conclusion

Una primera conclusion es que la ausencia de datos epidemiolégicos y los registros
incompletos de la poblacién con trastorno neuroldgico “justifica” su desatencion por
parte de las instituciones de salud y de asistencia social. Asi, una poblacion pediatrica
invisible, aislada y estigmatizada implica una poblacién desatendida, a la que se le
arrebata el derecho fundamental de acceso a la salud para el goce de una vida digna.

También, a través de la categoria de género se concluye que la mayor parte
de la responsabilidad del cuidado esta en las madres, a quienes tristemente se
les borra su historia de vida y otras formas de realizacién como mujeres, pues
tras la etiqueta de “madres especiales” (nombre que se les da generalmente a las
madres de nifios con algtn trastorno neurolégico), “aguantan” (como lo expre-
saban una y otra vez en las narrativas) las desatenciones afectivo-emocionales,
econdmicas e institucionales que viven a diario.

De multiples maneras, la corporeidad del nifio con trastorno neurolégico esta
tocado por lo politico, lo econdémico y lo social, por tanto, atraviesa también en
esos ambitos la corporeidad de la madre, sus estrategias y acciones; esta exigencia
de atender al nifio, desgraciadamente, no la exenta de otras “obligaciones” como
madre, lo cual repercute en su salud y en la no recuperacién de su hijo.

Narran las heridas, las traiciones, las infidelidades, los abandonos, no como
victimas, sino como aves fénix: “dan la nocion de progresion de una narracion del
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sufrimiento a la rabia o coraje hasta la redencion” (Behar, 2009, p. 120), y creo que
eso es justo lo que es ser madre de un nifio con discapacidad, no como victimas,
no como las “madres especiales” sufrientes, sino como las madres que luchan y

aguantan adversidades.
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Familia, violencia de género y silencio

Maricela Victoria Labrada

Lo que a continuacidn relato, no es uno mas de mis testimonios, es una experiencia
real de vida sobre las condiciones humanas de una mujer que tiene una condiciéon
psicosocial particular. No obstante, hablo mas de la parte humana, también digo
que no excluye lo inherente, los sentimientos y las capacidades de una persona,
sino de una mujer quien ha vivido en carne propia esta inverosimil problematica

de la mente y el cuerpo.

La familia

Para mi, la familia s6lo son las personas que tienen como fin proveer y promo-
ver la vida en comun, siendo ésta una conjugacion entre lo humano y el amor.
Ahora bien, mi “condicién” ha sido un tema ambivalente en mi familia, ya que
por un lado parece ser entendida, pero por otro lado, es indiferente. No todo
fue facil en un principio. Hasta ahora no lo es; si bien el apoyo esta, el abandono
también existe.

En mi situacidn, ser la tinica mujer de tres hermanos, y la tinica que vive con
esta particularidad, ha hecho que el respeto y la confianza sean incongruentes.
Con esto, me permito expresar que la falta de comunicacion de mi parte hacia
mi familia sobre lo que yo vivia, o bien, sobre lo que yo sentia, era algo asi como
la obligacién de hacer lo normal, lo rutinario. Por ende, el abandono se hacia
presente, aun hoy dia.
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Violencia

El ser mujer implica, casi por cultura, que somos las que tenemos que sufrir porque
“nosotras propiciamos” que otra persona nos golpee, nos agreda de forma verbal
o fisica. Las mujeres que fueron y que son violentadas, dando como resultado una
“enfermedad’, por haber sido abusadas, y que también tienen una discapacidad psi-
cosocial, experimentan una doble o triple complejidad, ya que, ademas de sufrir
violencia, tienen que vivir en el ambiente nocivo de las personas a su alrededor: fa-
milia, amigos, conocidos, pareja, etcétera, lo que conlleva a una inminente ruptura
de si misma debido a la carga emocional, lo cual desemboca en internamientos.

La violencia es mas fuerte cuando se tienen crisis, no importando cual o cuales
sean los motivos. Las frases “no te creo’, “eres una persona manipuladora’, “;sabes
cuanto cuestan los medicamentos?”, “jno sirves para nada!”, “jponte a trabajar!’,
etcétera, pueden acelerar el deterioro cognitivo y emocional de cada una y cada
uno (sefnalo a cualquier ser humano que se considere normal ante ellos). La culpa
que se siente al recibir los reclamos por los sacrificios hechos de quien aparen-
temente nos cuida es tan grande, como desgastante es escuchar todo el tiempo
palabras ofensivas que llevan consciente o inconscientemente al suicidio.

Los internamientos forzosos no son féciles para nadie, con un diagnoéstico psi-
quidtrico conocido o no. Cuando me diagnosticaron con esta “discapacidad psi-
cosocial” la primera reaccion de mi familia fue: “esta enferma y no sabe qué hace,
como que no esta del todo normal y como tal, debemos tratarla como una perso-
na enferma, que no puede pensar por ella misma y no creemos que vaya a tener
una vida con hijos o con esposo”. Este fue el principio de lo que crei que era el fin.

Desde los 15 afios me dijeron que tenia depresidn crénica y que deberia tomar
Prozac 20, un antidepresivo, con el que no senti mejoria y que a los miembros de
mi familia los hizo pensar que realmente estaba mal.

Posteriormente, al cabo de los aflos y entrando a la edad adulta, pasé de un te-
rapeuta a otro por voluntad propia; es decir, que si bien asisti a este tipo de terapia

de forma sutil y un tanto forzada, a los 18 afios lo hice por mi misma.
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En aquellos afios, y antes de cumplir los 23, tomé por un periodo de meses el
Prozac 20 el cual, no funciond en mi organismo ni senti gran avance; al contrario,
empecé a tener ciertas alucinaciones y periodos en que no podia dormir a mis
horas. Aunque estaba estudiando, me estresaba por todo y claro que mi familia lo
tomo como si nada, incluso el no dormir lo veian normal. Por otra parte, la comu-
nicacién entre mis padres y mis hermanos era completamente inutil.

De ahi que pensaron que yo era diferente, no sélo porque no hablaba o res-
pondia con monosilabos, sino que no tenia “ganas de estar con alguien” De todo
esto se desprende el hecho de que mi higiene personal no me importara en lo mas
minimo, pasando de no bafiarme a no comer.

En este tiempo también recibi ofensas de mis hermanos y llamadas de atencién
de mis padres. Pero no podia decirles lo que me pasaba o lo que estaba pensando,
no porque no haya querido, sino porque no sabia cdmo acercarme a ellos, cémo
decirles que veo cosas, que escucho voces y que hago cosas repetidamente para
asegurarme que todo esta bien.

A la edad de 23, por un impulso me percaté que necesitaba ayuda psicoldgica y
la encontré cerca de la escuela. A lo largo de un par de afios, y con ayuda de una
terapeuta, decidi ir con el psiquiatra. Este me entrevisté sugiriéndome medicacién
porque estaba muy alterada. Me dié un antipsicdtico y un antidepresivo con el ar-
gumento de que necesitaba dormir para tranquilizarme, y en efecto, me tranquilizo.

Asi pasaron un par de afios, al mismo tiempo con el psiquiatray con la terapeu-
ta. Acabé el tratamiento por “diferencias irreconciliables” (terapéuticamente ha-
blando). Todo esto influyo para que mis padres me vieran como una mujer que no
entendia la vida. Las ofensas seguian y la violencia doméstica también. Me callaba
porque no podia decirles nada; simplemente no era demasiado importante, al fin
que la visidn de ellos ya era totalmente cuadrada. Después de los afios me di cuen-
ta de que en verdad les importaba, s6lo que lo entendi hasta afios mas adelante.

En todos los trabajos en los que me desempefié hubo mucho estrés. Las alu-
cinaciones y las voces pararon. El medicamento hizo su efecto, pero durante los
diez aflos siguientes, tomando ininterrumpidamente varios medicamentos, me

di cuenta que el dafio que causaron a mi organismo también era importante. Al
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abandonar la farmacoterapia y la terapia individual me enfrente al riesgo mas
grande: el sindrome de abstinencia, recaidas, alucinaciones visuales y auditivas,
entre otras sensaciones muy desagradables. No seria hasta que en los diferentes
trabajos, dandose cuenta la gente a mi alrededor que no actuaba normal, tuve un
intento de suicidio, resultando en la rescision de mi contrato.

Para este entonces mis padres y mis hermanos seguian repitiéndome constante-
mente: “;por qué no eres como las demas?, ;por qué siempre tenemos que sopor-
tar tu comportamiento tan raro?, ;por qué siempre tienes que llamar la atencién?”

En todos y cada uno de los parrafos hago un punto y aparte porque quiero que
lean que no todo en mi situacion fue dificil, y puntualizo que no todas y todos te-
nemos el apoyo en un principio de la familia, a veces el apoyo viene de familiares
o de amigos que han estado mas con una persona con esta condicidn, que llamo
“discapacidad” para generalizar como topico.

La violencia a veces suele ser pasiva y se aprende a vivir, o por lo menos lo
aprendi a vivir de este estilo, que realmente no fue lo que yo necesitaba, en reali-
dad lo que aprendi de mis padres y hermanos fue a ser una mujer fuerte pero lejos
de sus expectativas, ya que nunca hubo una comunicacion efectiva. Apenas hasta
hace unos aflos, pude decirle a mi madre que me sentia triste o con miedo.

La violencia en mi situacion fue la ignorancia de mi familia de no saber ni
querer informarse, pese que habia informacion para poder entender lo que me
estaba pasando. Entonces entendi que no importa que tan mal esté, mi familia no
lo entenderia jamas, porque jamas sabria lo que yo vivo.

En lo que respecta a la comunicacidon de mi parte hacia ellos, nunca fue la mas
facil de todas, los dobles mensajes y la poca tolerancia hicieron en mi una forma

externa muy dura.

Silencio

Mi silencio ha sido, en primera instancia, una proteccion, ya que desde que recuer-
do siempre me senti diferente y no entendia por qué era diferente a los y las demas.
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Conforme fui creciendo me informé de lo que me estaba pasando, las noches
tan largas sin poder dormir adecuadamente y el mismo hecho de no poder mane-
jar mis emociones, tales como la tristeza y la alegria. La ansiedad también estuvo
presente en mi nifiez, adolescencia y en la vida adulta.

La escasa comunicacién con mi familia me llevé a una profunda depresion
generando, al cabo de los afos, intentos de suicidio. La culpa y la responsabilidad
por creer que yo era quien debia pagar todo porque yo era quien tenia el proble-
ma y no la solucidn, me llevé a callarme por completo lo que necesitaba de mis
padres, dando motivos para que ellos pensaran cosas que nunca fueron ciertas.

Por otro lado, el silencio también me ayud6 como proteccion para que no tuvie-
ra contacto con las demas personas y que nadie se metiera conmigo, portandome
aparentemente un tanto agresiva. Ahora entiendo que el silencio puede ayudar,
pero también puede matar.

Elsilencio sirve como forma de proteccion inconsciente cuando se utiliza como
salvavidas, como sobrevivencia al maltrato, a lo que esta pasando, a lo que se esta
pensando y sintiendo. Asi, se evitan confrontaciones con la familia o con quien
sea. Las personas que no tienen informacion sobre lo que les ocurre, piden ayuda
de forma urgente por teléfono, por cartas, a gritos, corriendo sin sentido de orien-
tacion por las diferentes crisis que resultan incontrolables y por muchas mas que
nos hacen huir de donde estamos. Esto es instinto de supervivencia.

La violencia dentro de una familia disfuncional no hace la vida sencilla, los
problemas por ser la menor de tres hermanos y ser mujer me hicieron ser sujeto
de burlas y violencia, las cuales ahora son menos, a pesar de que la informacién se
les ha dado. Por eso les invito a informarse.

Tomé el silencio como una forma de proteccidén que guardé, aprendi, y que poco
a poco pasé de ser un silencio total e inconsciente a ser un silencio consciente.
Quiero intentar cambiar el uso de las palabras; es decir, que en lugar de “discapa-
cidad” a mi situacion personal se le llame “condicidn’, el respeto y la informacion
es tan basica que las personas a mi alrededor deben ser mas sensibles al respecto.

Es preciso quitar estereotipos y estigmas que hacen que una persona con una
condicion psicosocial sea tratada como lo que es, una persona, sin importar el
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estatus socioeconomico, ni dependencia o alcaldia, si es médico especialista o si
es una persona que vive al dia para ganarse el sustento.

Me permito solicitarle a usted, lector o lectora, el respeto hacia quienes tenemos
esta condicidn, de informarse y sensibilizarse con todas y todos. Es importante
que nos vean como seres humanos y no como experimentos. Es trascendente que
sepan que somos capaces, en la medida en la que se abran programas enfocados
hacia el bienestar comun. Es vital la retroalimentacion de la familia o de cualquier
grupo social al que se pertenezca. Por altimo, necesitamos didlogos frente a fren-
te, también por redes sociales que permitan el acercamiento sin miedo para poder

llegar a soluciones.
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Dianel, dos historias de vida. “No
entiendo por qué se mueren los hijos,
si de amor nadie se muere”

Susana Ortega Camacho

Mi nombre es Susana Ortega, tengo 47 afnos y desde hace tres soy presidenta de
Fundacién Dianel, una asociacion civil sin fines de lucro que trabaja a favor de los
derechos y las necesidades de las nifias y nifios con discapacidad. La fundacion
que ahora presido lleva ese nombre en recuerdo de mis hijos. Con la fusién de
sus nombres Daniel y Diana, nacid la labor social de Dianel donde proveemos de
sillas de ruedas a nuestros niflos y niflas con discapacidad, ademads tenemos un
Programa de Prevencion de la Desnutricion en la sierra norte de Puebla donde se
intenta evitar que la falta de nutrientes en los nifios sea causante de una discapa-
cidad.

Mis hijos ya no viven conmigo, se mudaron a algun lugar del universo cuando
su estancia terrenal terminé por causa de enfermedades genéticas. Enfermedad
y discapacidad no son sindnimos. La enfermedad es una alteracion fisioldgica
donde muchas veces la ciencia no puede garantizar una mejoria. La discapacidad
es un concepto en constante evolucion donde somos nosotros, los seres humanos,
quienes abrimos o cerramos la interaccidn entre las personas con alguna deficien-
cia fisica y las barreras que impiden una relacion plena con la sociedad y la ciudad
en la que vivimos. Es asi que quienes presentan una discapacidad, quienes no, la
sociedad en general, tenemos la oportunidad, el derecho y la obligacién de avan-
zar en materia de derechos humanos.

Nuestras vidas estan llenas de aprendizajes, de tristezas y alegrias. Mis apren-
dizajes no han sido por la ausencia de mis hijos sino por lo que vivieron con la
discapacidad. Mi hija Diana muri6 hace siete afios a causa de una acidosis me-
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tabdlica originada por una enfermedad rara, del grupo de enfermedades mito-
condriales. Daniel murié hace cinco durante una cirugia de trasplante cardiaco
derivado de la distrofia muscular, enfermedad neurodegenerativa progresiva que
afect6 su corazén. Ambas enfermedades de mis hijos tuvieron como consecuen-
cia en vida una disminucién en sus capacidades fisicas, en Diana visual y motriz,
en el caso de Daniel, sélo motriz. A mi edad no tengo ninguna enfermedad, tam-
poco ninguna discapacidad, pero sé lo que es vivir de la mano de ella y desde dos
distintas perspectivas.

En los diecisiete aflos que mi hija Diana estuvo conmigo, fui su bastdn, su silla
de ruedas y sus ojos. Diana naci6 un 28 de diciembre, justo el dia de los Santos
Inocentes. Creci6 con total “normalidad” hasta los 7 afios cuando comenzaron los
primeros sintomas de su enfermedad. Desde esa edad, la historia de Diana invo-
lucré hospitales, estudios clinicos, medicamentos, dolor y discapacidad. A los 12
afios habia perdido el 70 % de su vision, tenia neuropatia y atrofia muscular, asi
como desnutricidn grado 3. No podia valerse por si misma y dependia totalmente
de mis cuidados. En su caso, enfrentarse a la ciudad y a los obstaculos de ésta los
viviamos juntas: llevar la silla de ruedas, transportarla a lugares de dificil acceso
como el metro, lugares concurridos e inclusive en las calles donde el ambulantaje
no permite el paso de la silla y se debe circular por debajo de las banquetas.

;CoOmo vivia ella su discapacidad? Ella amaba la lectura, pero no podia ver;
aprender braille tampoco fue una opcidn, la desnutricidn y la falta de energia no
le daba la fuerza suficiente para mantener despierta su atenciéon por mas de me-
dia hora, asi que yo le lefa, y cuando se aburria de mi voz, le ponia un CD cuen-
tacuentos: media hora de lectura por tres horas de suefio. Tampoco podia comer
por si misma, los sabores del alimento, el placer de comer que todos nosotros
gozamos a diario, era algo que ella no conocia. Primero uso sonda nasogdstrica,
después fue una gastrostomia, un tubo de alimentacién que se coloca directo al
estdmago. Pasar el alimento cada tres horas por goteo, asi vivia ella, comiendo sin
saborear conectada al tubo tres cuartas partes del dia. Pero les puedo asegurar que
los domingos de paseo por el Parque de los Venados en la Ciudad de México con

papa y mama eran los dias mas felices que cualquier nifio pueda tener. Contra la
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enfermedad era imposible luchar, contra la discapacidad era mas sencillo, s6lo
tenfamos que ofrecerle los elementos inclusivos que le permitieran ser y estar.

En el caso de Dany, vivié veintitrés aflos con distrofia muscular, los médicos
dijeron que perderia la capacidad motora antes de los quince, sin embargo, lo
recuerdo viviendo de pie hasta el dia que entrd al quirdfano a realizarse un tras-
plante cardiaco. El, a diferencia de su hermana, fue independiente, nunca usé silla
de ruedas porque no quiso, para los médicos era necesario, para él era restarle
tiempo de calidad a su vida. Asi lo decidi6 él y estaba en su derecho, de la misma
manera en que lo estan los que prefieren usarla, a veces es inminente su uso, a
veces existe la posibilidad de la eleccidon. Hay discapacidades dificiles de entender,
Dany tenia rigidez muscular y escoliosis lo que le obligaba a caminar de puntas,
encorvar la espalda y no podia doblar las rodillas, esto le dificultaba poder subir
alturas mayores de cinco centimetros, por lo que le era casi imposible subir una
banqueta. Aun asi, él se las arreglaba para moverse en la ciudad. Nunca entendi
bien los “trucos” que usaba para desplazarse pero aprendié a hacerlo. Por ejemplo,
si un dia pretendia salir a la calle, descansaba 24 horas antes de su salida. Cuando
llegaba el momento, yo le daba un masaje en sus piernas y tomaba un relajante
muscular. Nunca salia sin cinturdn, decia que éste le servia de apoyo para sostener
su propio peso. Al subir las escaleras del metro, cuando ain podia hacerlo, dejaba
pasar a toda la gente y entonces subia escalon por escaldn, lo que le tomaba varios
minutos; un gran problema para él era si alguien obstaculizaba el pasamanos y no
le permitia el paso. Esos detalles tan insignificantes para quienes podemos subir
una escalera son el gran obstaculo para quién no puede hacerlo.

El 24 de noviembre de 2009, los médicos de Diana programaron una nueva
cirugia para ella: nutricién parenteral, una sonda de alimentacién que va directa
a la vena del cuello. Hablé con Diana para explicarle lo que sucederia y en esta
ocasién no pedi su opinioén. En un acto de rebeldia ella se negé y me hizo saber
que ya no queria mas sondas, tampoco queria mas nada. Sé cuan duro puede so-
nar esto, pero a veces también tenemos el derecho de expresar nuestra eleccién
de no tener mas dolor. La discapacidad nunca fue un obstaculo para ella, el dolor
del cuerpo si. A la fecha, atin recuerdo sus palabras letra por letra: “no quiero mas
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sondas mamd, parezco un robot y sélo soy una nifia”. Y asi fue, nunca se le coloco
esa sonda porque Diana muri¢ al siguiente dia, 25 de noviembre a las 8:00 de la
noche. El cuerpo que nos sostiene, los 0jos con los que vemos, los oidos con los
que escuchamos habian convertido a Diana en un robot, como ella lo describié en
su momento. A partir de ese dia, mi Diana dejé de ser robot para convertirse en
un alma libre, fue su elecciéon y ahora entiendo que justo ahi parten los derechos
humanos, la opcion de decidir vivir nuestras vidas y morir nuestras muertes con
dignidad y libertad. Diana no tuvo la oportunidad de crecer, ir a la escuela, desa-
rrollarse profesionalmente, casarse quiza, tener hijos o no, porque la detuvo una
cuestion genética, pero estoy segura de que una deficiencia motriz y la ceguera no
la hubieran detenido, no ahora que veo con entusiasmo los logros obtenidos en
temas de inclusion, de sensibilizacion e informacidn. Los retos son ahora dema-
siados, pero aqui estamos, para lograrlos juntos.

Dany era un chico lleno de planes. Queria ser gastrénomo, cantante, editor
de videos; le gustaba el cine, verlo y hacerlo. Su mayor ilusién era estudiar en la
Facultad de Filosofia y Letras. Un dia lo llevé a conocer la facultad, pero sélo co-
nocio la planta baja, no pudo subir las escaleras, fue un dia dificil porque se dio
cuenta del reto al que se enfrentaba. El no era un joven con discapacidad porque
tenia todo lo necesario para lograr buenas notas en sus exdmenes, quién tenia la
discapacidad era la facultad. Hoy, la Facultad de Filosofia y Letras cuenta con un
elevador funcional y estoy segura que Dany aplaude este logro. Y hago hincapié en
“elevador funcional” porque lamentablemente no todos lo son. Yo vivo a un par
de cuadras del metro Balbuena, hace tres afios pusieron un elevador, hasta la fecha
no funciona y sirve de basurero. Las autoridades dicen que esta en reparacion.
;Como puede estar en reparacion algo que nunca ha sido inaugurado? Los dere-
chos humanos necesariamente deben avanzar y nunca retroceder, y si asi suce-
diera, aqui estamos nosotros para exigirlo. Cuando hablamos de discapacidad no
debemos referirnos a “ellos”, somos todos nosotros, s6lo asi lograremos avanzar.

Los afos posteriores a la muerte de Diana fueron muy dificiles para Dany, pero
él sabia que el sufrimiento nunca era una opcion, hizo de su vida risa y de la risa

una forma de vida, era realmente un chico divertido. Cuando nos entregaron la
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urna con las cenizas de Diana, veniamos lo que quedaba de esta familia en el carro
rumbo a casa. Yo abrazaba la urna, mi cabeza no acababa de comprender lo que
estaba sucediendo. A Diana siempre la apodamos “pollito”, era nuestra chiquita,
era nuestro pollito. Daniel me abrazé en el carro queriendo consolarme, después,
timidamente, me pregunté: “mama, ;ya te diste cuenta que pollito ya no es po-
llito? Si hijo —le contesté—, ahora es un angelito. No mama —me dijo Daniel—,
pollito ahora es un Knorr Suiza”. Fue un momento de risa, la familia Reyes reia
como nunca habiamos reido en nuestras vidas, a pesar de llevar en nuestras almas
el dolor mas grande que se puede sentir. Ese era Daniel, el que tenia la palabra
exacta en el momento exacto.

El estaba consciente del avance de su enfermedad y era un hombre que estaba
tomando su destino en sus manos. Llegé el momento en que su corazén funcio-
naba al siete por ciento de su capacidad, en la lista de trasplante cardiaco él estaba
como emergencia cero que significaba que el primer corazén que llegara seria
para él. Quiza ustedes imaginen a un joven en cama, hospitalizado, medicado. No,
Dany tenia una banda de rock y se iba cada semana a cantar a un bar, sus amigos
lo cargaban para subir las escaleras y cantaba sentado para no fatigarse. A veces
solo lograba cantar dos canciones, suficientes para ¢él. Era un chico feliz, gozé
de la compania de excelentes amigos en la preparatoria, una escuela accesible e
incluyente; sus profesores y compaiieros hicieron posible esto. Ser sensible no es
tolerar ni compadecer al prdjimo, sensibilidad es mds que un estado de danimo so-
lidario, es acompanar, escuchar, alentar, es comprometernos con nuestros iguales,
es la generosidad que se da entre la razén y la emocién. A Dany le tocé conocer
este regalo de quienes lo rodeaban, pero no siempre era asi, las calles estan llenas
de personas que ain no comprenden esto y fue blanco de burlas por su modo de
caminar, es a esos oidos a quienes queremos que lleguen estos mensajes que ahora
estamos compartiendo juntos en este espacio.

Fue justamente la preparatoria la que le dio su mas grande oportunidad a mi
hijo: participar en un concurso de documental en una casa productora. Dany
encontrd la forma de expresar lo que su cuerpo sentia y participé con un corto-

metraje que se llamo “58.3 sobre ruedas” cuyo tema fueron las dificultades que
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presenta una persona con discapacidad motriz en una ciudad como Ciudad de
México. Gand y el premio fue viajar a Nueva York a realizar otro documental. Lo
vi subir al avion, soy madre y mi angustia era inmensa, ;qué iba a hacer ¢l en una
ciudad desconocida con un corazén latiendo al minimo y con distrofia muscular?
Después de un mes llegd y ahi entendi que él no era un par de piernas, era vida.
Las cosas que deseamos simplemente se hacen. Eso aprendi de Dany.

Me dijo una vez, “mama, si no logro decirle a la gente lo que quiero, necesi-
to que ta lo hagas”. Por eso estoy aqui, hablando en su nombre y en el mio para
pedir que sigamos trabajando. Que las personas con discapacidad conozcan sus
derechos y los exijan. Que todos entendamos que las personas con discapacidad
no necesitan un trato condescendiente ni especial, somos un todo, la comunidad
indigena, la comunidad LGBTTTIQ o las personas con discapacidad. Los dere-
chos humanos estan creados para el goce y el ejercicio pleno de todos los seres
humanos sin excepcidn. Una vez que logremos comprender esto, habremos dado
un gran paso. Pongo el ejemplo que todos conocemos: los lugares asignados en
los estacionamientos, en el metro o en lugares publicos para las personas con dis-
capacidad son para uso exclusivo de ellos, que nadie tiene por qué estar pidiendo
que el sefior se levante del asiento para cederlo, que seamos nosotros quienes
entendamos que ese lugar esta reservado, mas alla del temor a una multa, por la
conviccion de que debemos respetar por el simple hecho de reconocernos como
seres empaticos, responsables y respetuosos.

Yo sé que hay muchos Danis y muchas Dianas aqui y ahora, en nuestro Méxi-
co. Quiero, desde mi trinchera, ofrecerles un pais donde sepan que aquello que
quieren hacer estd a su alcance, que al salir a la calle no habran ojos curiosos ob-
servandolos, que al llegar a la escuela encuentren las facilidades para su acceso,
que la biblioteca tenga libros en braille, que los eventos a los que asistan tengan un
intérprete de lengua de sefas, que los empleos estén disponibles, que sepan que
nosotros no cuidamos de ellos sino que todos nos cuidamos entre todos. Suena a

utopia, pero con trabajo y esfuerzo, estoy segura que lo podemos lograr.
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Construyendo puentes de vida.
Promoviendo el fortalecimiento
personal a traveés del relato
digital. La experiencia de Sofia

Fernando Soto Rodriguez

Elisa Saad Daydn

Introduccion

La antesala y entramado tedrico

Actualmente, resulta innegable el interés e influencia de la narrativa en con-
textos educativos, asi como en proyectos de investigacidn e intervencion, espe-
cialmente con colectivos histéricamente vulnerados, como el de las personas
con discapacidad intelectual. En ese tenor, destacamos lo que hoy dia, y desde
diferentes perspectivas, se ha denominado giro narrativo que, en las ciencias
humanas, busca trascender las limitaciones del giro lingiiistico que quiso fun-
damentar la filosofia como una forma de metalenguaje tnico a partir del cual
se formalizara el conocimiento de las ciencias (Rosas, 2015).

Dicho de otro modo, el giro narrativo, aboné a su antecesor, interesando-
se no solo por lo simbolico y tipo de discurso, sino por la temporalidad, los
protagonistas y las articulaciones entre éstos (Arfuch, 2008). Ademas, rechaza
posturas “extremistas” o reduccionistas desde una perspectiva mas bien holis-
ta, compleja y sistémica. Por tanto, se visualiza como una nueva forma de com-
prender, interpretar, recrear y hacer ciencia; tradicion interesada en indagar
identidades y subjetividades aproximandose a las experiencias y memorias in-
dividuales y colectivas para reconstruir grandes narrativas, es decir, dar cuenta
de las historias personales articuladas en el devenir histdrico, cultural, politico

y geografico del contexto particular en el que se ha desplazado el autor.



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

En consonancia, desde la psicologia, Jerome Bruner argumento la existencia
de dos modalidades de procesamiento cognitivo:

El pensamiento logico-cientifico o paradigmatico. Influenciado por modelos
computacionales, caracterizado por un razonamiento inductivo, la busqueda
de explicaciones y causas generales a partir de premisas particulares (Bruner,
2004). Trata de cumplir el ideal de un modelo matematico que emplea la cate-
gorizacién o conceptualizacidn para crear cualidades; asi, emplea un lenguaje
regulado por restricciones de coherencia y no contradiccidn, conexiones for-
males y referencias verificables. Su ambito esta definido por entidades observa-
bles, pero, y al mismo tiempo, por mundos posibles, evidenciados en hipétesis
de principios que s6lo pueden ser verificables a través de lo observable (Bruner,
2012). Se caracteriza por ser un proceso lineal, sistematico y ordenado. Ade-
mads, ayuda a resolver la mayoria de los problemas practicos de la vida diaria a
través de heuristicos cognitivos.

El pensamiento narrativo, complementario al légico-cientifico, surge de lo
particular y no da cabida a lo lineal, sino a lo sorpresivo, inesperado, accidental
y dindmico, da lugar a la interpretacion y representacion a través del razona-
miento activo. Se ocupa de lo que la logica ha desprovisto: el sentimiento, la
subjetivacion del tiempo y el espacio, o sea, el “tiempo vivido” y del mimetismo
vida-narrativa. Encontramos las intenciones y acciones de las personas; las vi-
cisitudes y consecuencias que marcan su transcurso (Bruner, 2012). Se ha ca-
lificado como el pensamiento mas antiguo de la historia humana; consiste en
contarse historias de uno a uno mismo y a los otros (Aguirre de Ramirez, 2012).

Ya Bruner llama nuestra atencion en torno al relato en si mismo, entendiéndo-
lo como una actividad tipicamente humana (Bruner, 2003), pero también como
aquella narrativa que se ocupa de las vicisitudes de la intencién (Bruner, 2012).

El autor precisa la precocidad narrativa que nos caracteriza como especie
en tanto la habilidad para contar historias y sorprendernos con aquello que
quebranta lo cotidiano a través de la gramatica de casos identificada por cinco
componentes especificos, a saber (Bruner, 2003): el reconocimiento de los per-
sonajes y narrador implicados; la infraccién, conocido como el nudo de la his-
toria y que refiere su punto desestabilizador; la accién, como aquellas respues-

tas que los implicados hacen o dan para resolver la situacion; la resolucién, en
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tanto resultado de las estrategias y alternativas planteadas; por ultimo, la coda,
proceso que comporta una valoracion retrospectiva y reflexiva de la historia. Si
bien, son los elementos de base, el relato, desde la perspectiva bruneriana, no
se reduce a esta acepcion.

Con la intencién de ofrecer un panorama general, mas no exhaustivo, preci-

samos algunas aristas de esta perspectiva (Bruner, 2003, 2004, 2012):

« Rompe con la visidn positivista de contar “hechos brutos” para arribar y
abonar a la “historia narrativa’, contar reconociendo que los relatos no son
neutros y estan posicionados en perspectivas particulares. Caracteristica
que da al relato un caracter politico y emancipador, contar la historia de
forma alternativa creando horizontes interpretativos, conflictos cuya so-
lucién y pertinencia radica en la funciéon que cumpla con respecto a la
persona y su cultura.

« Enrelacion con la vifieta anterior, los relatos no se escapan de la ley herme-
néutica de la historicidad, comprendida por las circunstancias, intereses,
objetivos, intencionalidades, finalidades politicas, etcétera.

« Narrar es un acto intersubjetivo entre el hablante y el receptor, este inter-
cambio genera apertura hacia mundos narrativos cuya estructura lingiiis-
tica deja entrever la intencionalidad del relato. Por tanto, en cada uno hay
pistas y vislumbres para construir sentido y significado.

 Asi, se exige una retdrica de lo real en tanto suscitar espacios narrativos
que den cuenta de lo cotidiano, que trascienda. Dicho de otro modo, un
buen relato, se convierte en un calco de la vida, un ejercicio que reexamina
lo obvio, caracteristica que da cuenta de la verosimilitud del relato.

 Bruner enfatiza la operacion cognitiva de subjuntivizar frente al modo in-
dicativo, ya que el primero se encarga del deseo, el querer y, particularmen-
te, de las posibilidades. Por ende, narrar es promover mundos posibles y

proyectos de vida realizables.

Finalmente, y de especial interés para la presente, narrar es una via privilegia-
da parala construccion de la identidad. Esta perspectiva rompe con un yo esen-

cialista, no es una sustancia a la que se acceda a través de la introspecciéon y que
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solo espera a ser enunciada por medio del lenguaje. En contraste, construimos
y reconstruimos el yo continuamente, con los recuerdos del pasado, nuestras
experiencias en el presente y las expectativas o miedos hacia el futuro. En ese
tenor, el yo no se construye a través de un relato unico sino con una gran canti-
dad, la identidad no es una realidad monolitica sino un proceso de infinitas for-
mas de narracion individual y colectiva. En sintesis, cada tiempo y espacio de la

vida se convierte en el contexto escénico para nuestros virajes autobiograficos.

Pensamiento narrativo y relatos digitales personales

El pensamiento narrativo, y el arte de narrar comprendidos a la luz del pa-
ragrafo anterior, asi como su interacciéon dialéctica y complementaria con el
pensamiento paradigmatico, puede concretarse en procesos de enseflanza y

aprendizaje a través de diversas propuestas didacticas y tecnopedagdgicas:

« Composicion y comprensién de una variedad de textos con finalidades
diferentes enfatizando procesos de creacion creativa e imaginativa en acti-
vidades que vinculen el saber y la experiencia vernacula de los estudiantes
con el curriculo formal (Aguirre de Ramirez, 2012).

o Ademas, tal como afirma Diaz Barriga (2019), incidir en la narrativa en el
marco del pensamiento narrativo cobra mayor sentido si comprendemos
que hoy dia nos encontramos frente a una nueva ecologia del aprendizaje
(Coll, 2013), cuya via idonea de acceso al conocimiento es la personaliza-
cion del aprendizaje, no como “ensefianza a la carta’, sino como una es-
trategia de reconocimiento y adecuacion a los diferentes ritmos, procesos,
intereses y opciones para aprender. Remite a la diversidad del estudiantado
y a la importancia de construir y acompanar las trayectorias personales de
los jovenes;

« Finalmente, tal como hemos afirmado en diversos espacios (Soto, 2014;
Soto y Diaz Barriga, 2016; Soto 2016a) y en consonancia con Diaz Ba-
rriga (2019), podemos integrar el uso de las tecnologias digitales y abor-

dar multiples modos de representar la informacion, el conocimiento y el
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aprendizaje a través de multiples dispositivos pedagogicos, como los por-
tafolios electrénicos, los entornos personales de aprendizaje, los diarios

interactivos y, particularmente, los Relatos Digitales Personales (RDP).

En ese tenor, Soto (2016a) afirma que la narrativa multimedia, traslada la
vieja tradicion oral -y escrita— a los entornos telematicos, y es donde se ubi-
can los RDP, una estrategia en la que cualquier persona puede documentar y
compartir una experiencia significativa, sus ideas y sentimientos a través de la
produccion de una historia testimonial corta, empleando medios, programas y
recursos digitales (Londofio-Monroy, 2009).

Podemos, de acuerdo con dos grandes categorias, caracterizar los RDP; en
funcion de su estructura y contenido. En cuanto a la primera, se dice que, de-
pendiendo del sistema de representacion y codificacion de las tecnologias, las
formas de presentar y relacionar los componentes, de participacion con el con-
tenido o de interaccién entre el autor y los receptores, los RDP pueden ser de
diversos tipos (Londofio-Monroy, 2009):

« Segun el grado de intervencién: no interactivos (de estructura lineal y de-
finida) e interactivos (flexibilidad en la estructura y posibilidad de interac-
cion con los receptores).

 Segun el recurso empleado dominante: textual, fotografico, sonoro, anima-
do o multimedial.

« Considerando la intencionalidad y estilo de comunicacién (modalidad):

Narrativo, reflexivo, descriptivo, dialogado, expositivo o argumentativo.

En cuanto al contenido, se dividen dependiendo de la tematica (Lambert,
2010; Herreros, 2012; Londofio-Monroy, 2009):

« Sobre personas importantes. Dan cuenta de las relaciones que se tienen
con determinadas personas. También se presentan como homenaje.

o Sobre sucesos importantes. Relatan aventuras vividas, la consecucion de
logros, metas y cdmo se consiguieron.

o De lugares significativos. Historias en torno a lugares trascendentes.

148



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

o De las actividades que se realizan. Dan cuenta de las acciones, tal como la
profesion o procesos de formacion.

o Otros. Se encuentran historias acerca del crecimiento personal, aspectos
sentimentales, relaciones amorosas o procesos de autodescubrimiento y

reflexiones propias en torno a una tematica particular.

Es importante reconocer la confluencia y no exclusidn de dicha tipificacion.
Dicho de otro modo, la tipificacién ha sido hecha con fines practicos y di-
dacticos, por tanto, un relato digital podria verse atravesado e interdefinido
por mas de una caracteristica. En suma, los RDP pueden ser diferenciados e
incluso separados, tal como se ha mostrado; sin embargo, tienen puntos de
convergencia (Londofio-Monroy, 2009): el rol de autor, narrador y personaje
principal recaen en la misma persona; la experiencia compartida tiene que ver
con la vida personal o el contexto mas proximo; y representan narraciones a
pequeiia escala que estan centradas en el yo, de manera individual o colectiva.

En otro orden de ideas, destacamos algunas potencialidades de los relatos
digitales: caracter politico-emancipador (Lambert, 2010; Soto 2014), estrategia
de recuperacion (Londofio-Monroy, 2009), sentido de agencia (Gregori-Signes
y Pennock-Speck, 2012) y estrategia autocomprensiva y de comprension (Soto
y Rodriguez, 2015), las cuales engloban procesos de toma de conciencia y sen-
sibilizacion, asumir el poder de actuar a través de nuestra propia voz y estilo,
reconocer la narrativa como mecanismo reivindicativo que recupera nuestro
rol como agentes sociales a través de una participacién activa, proactiva y pro-
positiva en dos niveles; individual y colectivamente. En consecuencia, exige
cuestionar y cambiar lo que hasta ese momento se ha considerado como va-
lido y verdadero, abonando al reconocimiento y analisis critico de las me-
tanarrativas: esquemas culturales de tipo narrativo que buscan imponer un
discurso totalizador, universalista, bajo el supuesto de aparente neutralidad,
utilitarismo o valor de verdad, representan tecnologias de control social que
imponen condiciones de privilegio para algunos y subyugacién u opresion
para otros (Diaz Barriga, 2019). Desde esta perspectiva y acorde con los

planteamientos brunerianos, el relato digital se convierte en un dispositivo
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pedagdgico predilecto para generar contranarrativas: artefactos culturales que
se oponen a los discursos y miradas hegemonicas.

Asi, hemos propuesto que la narracion y digitalizacion de experiencias
personales fungen como una estrategia flexible cuya funcién estriba en la
recuperacion auténtica, asi como de su explicacién y comprension para tra-
bajar, desarrollar y fortalecer la emancipacion y empoderamiento, es decir,
dar y recuperar la voz (y estilo) de aquellos a quienes la sociedad ha invisibi-
lizado a través de la historia redundando en el fortalecimiento de su yo (Soto,
2014; Soto y Rodriguez, 2015).

En esa linea, los estudiantes con discapacidad intelectual se convierten
en el colectivo de interés intrinseco. El Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI, 2013) da cuenta del bajo porcentaje de personas en esa
condicién que han tenido acceso a la escolarizacidn: 71 % no asiste a un cen-
tro educativo; cifras preocupantes especialmente cuando se rebasa la educa-
cién basica ya que son porcentajes ain mas bajos (de 15 a 18 afios y de 19
a 29 afios con un 28.1% y 7.5 %, respectivamente). Y, en segunda instancia,
porque otras experiencias nos evidencian el gusto que los jévenes tienen por
contar sus experiencias, pero no son escuchados o reconocen que es compli-
cado comunicarlas a los otros y piden espacios para compartir sus experien-
cias de vida escolar y cotidiana'. El antecedente directo a lo que presentamos
fue resultado de la investigacion de uno de nosotros (Soto, 2016a). En ella,
se logré promover procesos de toma de postura, conciencia y sensibilizacion
ante la historia de vida y las barreras a la inclusion social y educativa que
enfrenta el colectivo de personas con discapacidad intelectual, permitiendo,
tanto a los tres jovenes del estudio como a la audiencia de sus relatos digita-
les, comprender su cualidad como sujetos de derecho y con voz propia.

Se trabajo con tres varones en condicion de discapacidad intelectual parti-
cipes de un programa de inclusion al bachillerato, sus narrativas se centraron
en dimensiones tales como una visidn retro/prospectiva de su propio deve-
nir como personas, pero particularmente, como estudiantes. Se indagé en los

aprendizajes relevantes para ellos, los claroscuros en la interaccion con multi-

1 Véase el trabajo de la Agencia Europea para el Desarrollo de la Educacién del Alumnado con
Necesidades Educativas Especiales, 2008 y 2012; asi como el trabajo que hemos realizado en
nuestro contexto mas inmediato, Saad, 2011; Saad y Zacarias, 2015; Soto, 2016a.
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ples personas enfatizando procesos de inclusion-exclusion, asi como de aten-
cidn a la diversidad o posibles barreras. Ademas, enfatizaron su formacion la-
boral y, para la vida independiente, se invita al lector acercarse a dicho texto.

Finalmente, una de las limitaciones del proceso fue no haber considerado
dos elementos: Primero, generar relatos con nifios, adolescentes y adultos en
condicién de discapacidad para dar cuenta de la construccidn identitaria como
persona con discapacidad y el rol que funge la escolarizacién en el proceso.
Segundo, precisar la participacion del género femenino en la construccion de
relatos digitales. En ese entendido, aqui se da continuidad al proyecto y se in-
cide en esta segunda via.

Metodologia

Comprender de qué forma es vivida y percibida la discapacidad intelectual y
la inclusion educativa desde los sentidos y significados construidos por Sofia.
Arribamos a las siguientes preguntas de investigacion:

« ;Cudles son las creencias, opiniones, actitudes, experiencias y expectativas en
torno a la discapacidad intelectual y a la inclusion educativa que refiere Sofia?

« ;Cudles son las creencias, opiniones, actitudes, experiencias y expectativas que
dan cuenta de la identidad de Sofia?

Contexto

Desde el afio 2015, el Centro de Autonomia Personal y Social (CAPYS, A.C.)
en convenio con el Instituto Tecnologico y de Estudios Superiores de Monte-
rrey Campus Santa Fe (ITESM CSF) acogen el Programa Construyendo en la
Diversidad que busca la inclusion educativa, laboral y social de jévenes con
discapacidad intelectual.

Dicho programa, no implica el estudio de una licenciatura. La formacién

de los estudiantes se estructura a partir de planes educativos personalizados
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y a través del apoyo de docentes que promueven su desempeifio a la vez que
fomentan la autonomia. Construyendo en la Diversidad se concreta en seis

campos formativos:

1. Inclusion académica: adecuaciones curriculares en diferentes asignaturas
académicas y académico-culturales.

2. Inclusion a la vida universitaria: actividades culturales, deportivas, so-
ciales y recreativas.

3. Desarrollo personal: procesos de orientacidon psicoeducativa.
Formacidn para la vida y el trabajo: mundo laboral, practicas internas y
externas.

5. Voz politica y social: conciencia de la discapacidad y procesos de auto-
gestion.

6. Participacion ciudadana: orientacion para la participacion social y so-

ciopolitica.

La propuesta curricular se decanta en actividades diversas; por ejemplo, la
implicacion en clases curriculares y co curriculares que la universidad ofrece.
Ademas, tienen practicas laborales internas, es decir, la institucion aporta es-
pacios en la que los jovenes inciden prestando sus servicios a la comunidad
mientras desarrollan y fortalecen habilidades para el trabajo. Por otro lado, se
les forma en habilidades digitales a través de clases de computacién y ciudada-
nia digital.

Sin embargo, destacamos los talleres propios del programa, cuyo denomina-
dor comun es la creacién de ambientes interactivos destinados a la escucha de
los temas que a los estudiantes preocupa y que son motivo de reflexion, analisis
y acompafamiento para sensibilizar y concientizar en procesos de toma de
decisiones, resolucion de situaciones problema y responsabilidad de si mismo.
Asi como el fomento del empoderamiento y autodeterminaciéon que redunden
en la toma de conciencia de la propia identidad, el fortalecimiento personal y
la capacidad de reconocerse como persona con discapacidad e ir perfilandose
como autogestor, es decir, una persona que conoce, ejerce, defiende y exige sus

derechos asi como sus obligaciones y responsabilidades.
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Participante

Sofia Ortega Alvarez, de 27 afios (23 al momento de la investigacion), es asis-
tente administrativo en BlackRock desde octubre de 2017, inicié como becaria
cuando aun era estudiante del programa.

Sofia es hija, hermana, amiga y fanatica de la musica; ademas, es una perso-
na con discapacidad intelectual (sindrome de Down). Se formé durante ocho
semestres en el Programa Construyendo en la Diversidad y, anteriormente, en
el Programa Educacion para la Vida, hermano del primero y que esta destina-
do a incluir a nifios y adolescentes en la educacion basica y media superior.

Sofia es una joven entusiasta, sin embargo, algunas limitaciones personales
respecto a la articulacion y produccion del lenguaje, asi como la falta de un hilo
conductor continuo de las experiencias que relata, representaban un reto para
promover su participacion como autogestora en eventos publicos, aunadas a
las barreras respecto al corto tiempo de participacion en los foros.

Por tanto, la experiencia se orientd al fortalecimiento de su red natural de
apoyos para promover accesibilidad y empoderamiento tecnoldgicos para de-
rribar barreras que frenasen su participacién: principios acordes con un Mo-

delo Social de la discapacidad y de inclusién educativa y social.

Estrategia y procedimiento
Se concretaron las siguientes etapas (Soto, 2014):

o Identificacion de necesidades. Se trabajo con Sofia el proceso de lectura
en voz alta, asi como el fortalecimiento de su confianza. Por otro lado, se
enfatizd la recuperacion de su experiencia para que la sociedad conocie-
ra como es que, sin importar la condiciéon de discapacidad intelectual, se
pueden tener, lograr, aprender y vivir experiencias enriquecedoras y con-
cientizar a través de las historias personales encapsuladas en un dispositivo
pedagdgico digitalizado.
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« Reconocimiento del contexto y recoleccion de datos. Se propuso una agen-
da flexible. Nos apoyamos en el disefio de un guion de entrevista semies-
tructurada procurando que fuera incluyente y respetara el contexto parti-
cular (Saad, 2011). Se decantd en tres ejes:

1. Sofia como estudiante, contemplando dimensiones como su trayectoria
formativa, figuras importantes y significativas entre profesores, compa-
fieros y otros agentes, aprendizajes relevantes, asi como aquellos facto-
res dinamizadores y posibles barreras;

2. Sofia como joven, eje que articuld elementos como pasatiempos predi-
lectos, habitos y rutina, redes naturales de apoyo y personas cercanas,
vida independiente en departamento;

3. Proyecto de vida, eje que enfatizd aspectos como: relacion de pareja,
experiencias y expectativas laborales, agencia socioformativa, y reco-
mendaciones para otros jovenes con discapacidad y sus familias en pro
de la vida independiente.

« Programacion. Supuso los pasos por seguir dentro del disefio.

Se concretaron sesiones temdticas y practicas en torno a las directrices suge-
ridas en la literatura especializada en relatos digitales, sintetizado en la tabla 1.

Acompafamos a Sofia en la recuperacion de experiencias promoviendo el
recuerdo a través de fotografias personales (actuales). Ella particip6 activa-
mente en la seleccion de recursos visuales y sonoros.

Promovimos la colaboracion de la familia y el profesorado de Sofia para
la creacién de un banco de fotografias (en retrospectiva). Ellos compartieron
anécdotas alrededor de la vida de la estudiante. Sofia, por su parte, narr6 con su
propia voz y musicalizd la produccion con algunas de sus canciones favoritas.

Resultados

Retomando las sugerencias de Ohler (2013) acerca del mapeo de una historia y la
adaptacion de los componentes clasicos de la narrativa a la version de una histo-

ria escolar, las entrevistas previamente grabadas tomaron la estructura y cuerpo
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Tabla 1. Directrices para el disefio tecnopedagogico de un relato digital personal

Fases Pasos Orientaciones
;Qué quiero contar?, ;qué quiero que los otros
conozcan de mi historia y qué no?
Aduenarte ;Cémo lo quiero contar?, ;qué tipo de lenguaje y
de tus ideas discurso emplearé?
;Qué titulo tendra?, ;quiero un titulo persuasivo
y atractivo o de corte técnico?

. Aduenarte . . . o
Preproduccion: | 4.0 ;Qué emociones, sensaciones o motivaciones
Script . (me) transmite?

emociones
Identificar ;En qué momento las cosas .cambign?, ;de qué’
puntos de forma este hecho cambllo mi expferlenga?, 3qué
flexid aprendi al respecto y como podria aplicar dicho
inflexion o
aprendizaje?
;Qué imagenes o fotografias podrian ilustrar mi
Visualiza tu historia?, ;quiero compartir imagenes propias o
historia de la web?; si son de la web, ;qué tipo de image-
nes puedo emplear y de qué forma?
;La narracion refleja tono, emocién y reflexion de
Produccién: la hi§t0ria? ; . L
Storyboard, Escucha tu :Que sonidos ayl}glarlan a,enfatlzgr tu historia?,
storytelling historia squé musmahzaaop podrlg enfatizar 1?1§ emocio-
nes que me transmite y quiero transmitir de mi
historia?
;Qué orden, sentido y direccion deben tener los
componentes?
Ensambla tu ;Qué software puedo emplear y de qué forma
historia para articular los diferentes recursos?
;Como presentarias el relato?, ;cuanto tiempo
debe durar el RDP?
;A qué audiencia va dirigido?, ;el lenguaje es
y Comparte y ade,cuado para te}l audiencia? ' o
Postproduccion difunde ;Como he cambiado al compartir la historia?

;Qué impresiones te han dado los otros?
;Cémo evaluaria mi relato digital personal?

Fuente: Elaboracion propia a partir de Rodriguez y Londofio-Monroy (2009), Lambert (2010), Ohler (2013),
Diaz Barriga, Lopez Banda, Heredia y Pérez (2014) y Soto (2014)
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de un relato en primera persona. Para ello, se transcribieron de forma literal todas
aquellas experiencias recuperadas al tiempo que se enriquecieron por el anecdota-
rio de los familiares y profesores, asi como uno propio del proceso de investigacion.

Dichas transcripciones fueron reorganizadas en funcion de los ejes tema-
ticos del guion de entrevista. Después, se organizaron los diferentes eventos
en funcidn de su acontecer cronoldgico. En general, la pauta consistié en dar
continuidad a las narraciones que podrian parecer una lluvia de ideas usando
conectores de textos. La figura 1 da cuenta de la ruta critica propuesta original-

mente por Ohler (2013) y nuestra adecuacion de ésta.

Figura 1. Marco grafico de la historia: ruta critica para significar
un relato de aprendizaje

Medio
A

Problema (Conflicto, crecimiento) Solucion

(Tension) (Resolucion)
* Pregunta » Respuesta
* Oportunidad * Oportunidad
* Reto o desafio alcanzada
* Objetivo * Reto resuelto

* Meta

“El llamado de
la aventura...”

—>

Cierre

¢ Transformacion?

Vida ordinaria... A Resumen de vida...

Inicio Final

Descripcion de la imagen: Representacion grafica de la estructura clésica de la narrativa adaptada a contextos
escolares. Esta representada con un trazo que inicia en la parte inferior izquierda que identifica el “Inicio” de un
relato, también llamado “Vida ordinaria’, sube gradualmente hacia la derecha y hace referencia a “El llamado a la
aventura’ en tanto que el personaje incide en un “Problema” o “Tension” a través de una “Pregunta, Oportunidad,
Reto, Desafio u Objetivo” que alcanza su punto climax en el vértice. El trazo baja gradualmente de forma cén-
cava hacia la derecha e identifica el punto “Medio” de la narraciéon punto de “Conflicto y crecimiento” Después,
sube gradualmente hacia la derecha y llega al vértice que sefiala la “Solucion” a través de obtener una “Respuesta,
Oportunidad alcanzada, Reto resuelto o Meta”. El trazo baja gradualmente hacia la derecha e identifica el “Cierre”
de la historia, también llamado “Resumen de vida” El desplazamiento entre los puntos “Problema’, “Medio” y

“Solucién” representan una flecha que identifica el proceso de “Transformacion”
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Al concretar el relato personal, se diseié una versidn digital e impresa
de éste con los apoyos requeridos en formato de lectura facil (Garcia, 2012)
previendo aspectos como contraste de color para destacar ideas, pensamien-
tos, reflexiones y emociones centrales; adecuacion de la tipografia y tamaiio;
interlineado mayor; parrafos cortos y separados. En cuanto a la estructura
lingiiistica, se redujeron o evitaron las sinalefas ya que en el proceso de lectura
personal y en voz alta se evidencié una complicacién al leerlos.

Para generar el storytelling, grabacion en audio, se trabajé el modelamien-
to del proceso de lectura experta, es decir, como debemos leer respetando
los signos de puntuacion, acentuacion, asi como la forma de transmitir emo-
ciones a través de nuestra lectura: aquellas ideas o pensamientos, asi como
sensaciones o sentimientos particularmente significativos.

Después, al audiograbar la narracion, el script se fragment6 parrafo por
parrafo para poder favorecer un proceso de lectura idéneo en el sentido de
que fuera pausada y respetara el proceso modelado. Ademas, se buscé que
favoreciera el proceso de respiracion de la estudiante para lograr una mejor
diccién y entonacion de voz. En dicho proceso, se retroalimento, paso a paso,
para que la propia estudiante evaluara su lectura en voz alta, hecho que la
fortalecid y motivo.

Uno de los investigadores daria el apoyo técnico para ensamblar la narra-
cién, imdgenes y musicalizacién, acompafdndose de Sofia para asumir la

validacion del respondiente (Simons, 2011).

Evaluacion
Siguiendo a Soto (2014), se contempld una sesion de retroalimentacién en dos
vias: de cierre a través de una entrevista breve para que Sofia diera cuenta de
sus impresiones y opiniones de participar en la presente, asi como para plan-
tear en qué le habia sido util y si recomendase a sus compaferos participar en
un proceso similar. Asimismo, se valido la veracidad de lo relatado a través de
la familia, el profesorado que la ha acompanado en su formacion y la coordi-
nadora del Programa, procesos que, en conjunto, fungieron como mecanismos
de triangulacién metodolégica y creadores de un horizonte de coinvestigacion

(Saad, 2011): articulacion e interpelacion critica entre diferentes estrategias,
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técnicas y métodos de recogida de datos que precisen de la participacion de
multiples actores, particularmente aquellos que sean significativos para los su-
jetos de la investigacion. Es decir, proveer de mecanismos polifonicos para tra-
bajar la aceptabilidad de lo encontrado.

En segunda instancia, y respecto al RDP en si mismo, se cualifico con la ayuda
de una rubrica considerando cuatro secciones (Soto, 2016a: 381-386): caracte-
risticas del relato digital (voz, imagenes, musicalizacion, recursos utilizados), es-
tructura de la narrativa (coherencia y orden de las ideas, objetivo claro, adecua-
cion del lenguaje, promocion de la reflexion, generacion de empatia, aprendizaje
relevante), autoevaluacion —del espectador- (proceso reflexivo, proceso creativo,
significatividad), y preguntas abiertas respecto a las impresiones u opiniones, asi
como las emociones o sensaciones generadas y sugerencias de mejora. El ins-
trumento permiti6 dar cuenta de una ejecucion idénea, valorando ampliamente
la voz, el texto que le acompaia y los recursos utilizados, ademas del reconoci-

miento para la estudiante.

Cierre
Considero la presentacion y difusion de la investigacion. Al principio, se com-
parte la ficha videografica del relato digital personal (tabla 2) y luego, la captura
de pantalla (figura 2) que ilustra una de las fotografias incluidas.

El relato digital se present6 en el ler Foro de Inclusion organizado por la uni-
versidad. En este evento Sofia subid al presidium y enérgicamente introdujo en
la visualizacion del relato. El objetivo fue compartir su experiencia en el marco
de las acciones que ha emprendido el ITESM CSF para fortalecer la inclusion de
jovenes con discapacidad intelectual y cémo es que se lleva a cabo. Se exhorté a
los asistentes (directivos, administrativos, profesores, compafieros, padres de fa-
milia y empleadores externos) a reflexionar sobre el rol y las funciones que cada
uno debe generar desde sus trincheras. Al final, el publico motivado aplaudié el
recurso, la participacion de Sofia y a la moderadora de la mesa.

En otro momento, el colegio de origen de Sofia la invit6 para compartir su ex-
periencia a través del mismo relato, pero con un objetivo diferente: sensibilizar a
la comunidad compuesta por directivos, administrativos, docentes, compaferos

y padres de familia. Los moderadores hicieron hincapié en la colaboracion entre
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Tabla 2. Ficha videografica del relato digital personal “Construyendo puentes de vida”

Caracteristica Informacion
Titulo del video Construyendo puentes de vida. De mi primaria al depa
Autora Soffa Ortega Alvarez
Productor Fernando Soto Rodriguez
Idioma Espaiiol
Formato del

' MP4
archivo
Definicién Alta definicién, HD
Duracion 9:59
Proporcion

1920 por 1080
de pantalla

Liga de acceso
https://go0.gl/3sEbfO

libre en la web

Figura 2. Captura de pantalla del relato digital “Construyendo puentes de vida”

Hola soy Sofia Ortega Alvarez y tengo 23 afios.
Contaré un poco sobre mi vida.

Fuente: Soto (2016b: 0 min 10 seg). Descripcion de la imagen: Fotografia de Sofia. Es una toma desde su perfil
izquierdo. Se encuentra en su alcoba. En el extremo inferior incluye un texto de didlogo: “Hola soy Sofia Ortega
Alvarez y tengo 23 afios. Contaré un poco sobre mi vida”
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los diferentes agentes para que los nifios y jévenes que actualmente participan
en el Programa Educacién para la Vida gestionen su proyecto de vida y tengan
mayor claridad y comprension sobre como hacerlo. En el publico presente se
encontraban algunos profesores que habian formado a Sofia afios atras, algunos
se conmovieron hasta las lagrimas, otros sonrieron. En general, el ptblico reco-
nocié y aplaudi6 a la estudiante. Multiples personas se acercaron a platicar con
ella al final del encuentro.

Ambos eventos fungieron como punta de lanza para difundir amplia y profun-
damente el dispositivo pedagogico con diferentes poblaciones-meta: estudiantes
de licenciatura, posgrado y escuelas normalistas, cuyo estudiantado se esta for-
mando en tematicas como diversidad, inclusion, discriminacién y competencias
docentes; asi como profesorado de educacion basica, media superior y superior
en ejercicio, para problematizar sus practicas actuales, que proyectaron hacia un
caracter mas inclusivo y de atencion a la diversidad del estudiantado, no sélo de
aquellos niflos(as), jévenes o adultos con alguna condicion de discapacidad.

Por otro lado, se ha trabajado con familiares de nifios y jévenes con discapaci-
dad para que perfilen un proyecto de vida independiente en conjunto.

Ademds, hemos organizado ciclos de ensefianza en que los jévenes con disca-
pacidad se identifican en la historia de Sofia y dan cuenta de su realidad: dere-
chos, obligaciones, proyecto de vida, oportunidades y/o barreras de participacion
real. Basta compartir la diversificacion e impacto que ha tenido esta experiencia,

grosso modo:

« Jorge, uno de los jovenes que también participd en el colegio de origen y
ahora se encuentra en la misma universidad, decidid incidir en los relatos au-
tobiograficos de forma analégica. Dicho de otro modo, le apoyamos y acom-
pafiamos para relatar su trayecto formativo y participar en diversos foros.

« Por otro lado, Emanuel, participante de ambos programas, se motivo por
compartir su experiencia formativa en un encuentro interinstitucional de
autogestores en la ciudad de Puebla, a través de un relato autobiografico,
pero tematizado: s6lo su experiencia en la universidad, enfatizando sus
relaciones de amistad y el involucramiento en clases curriculares y cocu-

rriculares.
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« La experiencia anterior permitio que los facilitadores del Programa en
el ITESM CSF llevaran a cabo una presentacion de cierre de semestre en
la que cada uno de los jovenes relatara parte de sus experiencias como
estudiantes y personas con discapacidad. Este encuentro consistié en un
conversatorio tematizado, es decir, cada uno relaté un eje de formacién
de los mencionados en la seccién “Contexto”. Algunos nada mas leyeron
sus narrativas y otros se apoyaron de presentaciones visuales.

 Por otro lado, dos de las jovenes y un varén del programa compartieron
su expectativa por generar un relato digital como el de Sofia, sin embargo,
s6lo se concretaron las sesiones de entrevista y reconstruccion del relato
autobiografico sin arribar a la digitalizacion ya que las limitaciones de len-
guaje en tanto lectura y/o conversacién son mayores. Ademas, las familias
no se implicaron en el proceso a pesar de repetidas solicitudes: fotografias
personales, anécdotas e incluso didlogo con los padres.

 Finalmente, el colegio de origen implemento, con uno de nosotros, otro
proyecto de narrativa multimedia dirigido a nifios de preescolar, primaria
y secundaria para facilitar sus procesos de inclusion. La experiencia con-
sisti6 en generar una ficha de inclusién digital: un video autorreferencial
donde se comparten fotografias personales, con globos de dialogo que
identifican a cada estudiante en diversas dimensiones, tales como gus-
tos, disgustos, aficiones, fortalezas, areas y estrategias de apoyo, relaciones
interpersonales significativas, eventos importantes y redes naturales de
apoyo. La experiencia anterior también ha permeado a la comunidad del
colegio, ya que se han gestado talleres para los compaifieros y profesores,
encuentros que han permitido avanzar en una cultura inclusiva (Saad y
Nava, 2017).

Discusion

El analisis descriptivo-interpretativo consistid en fragmentar la narrativa, linea
alinea, para su subsecuente encuadre desde el marco tedrico asumido: Modelo

Social de la discapacidad e inclusion educativa. Destacamos los siguientes ele-
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mentos, interpelados con fragmentos de la narrativa de Sofia, congruentes y, a

la vez, complementarios del antecedente directo de la presente (Soto, 2016a):

Enfasis en la inclusién como derecho, participacion en el curriculo y valor.
Estaba super contenta por estudiar en la misma escuela que mis hermanos;
Maria y Alonso.

Con miss Estela, aprendi los numeros, a leer y escribir.

Me inclui pronto al colegio. Hice amigos rapido... jnos queremos hasta la
fechal!

En Matematicas, miss Patylili me personalizaba las actividades. jAprendi
mucho sin confundirme!

Identificacion de factores protectores-dinamizadores (politicas: documen-

tacidn, cultura: dindmicas y cotidianeidad de las instituciones, practicas:

profesores y comunidad incluyente, ajustes razonables, curriculo flexible

y estratégico) y nulas barreras en los procesos de inclusion, contrario a lo

previamente reportado.

Ya en secundaria, cuando era Halloween yo ponia los pasos para nuestras
presentaciones. ;Soy muy buena en baile!

También tomé Antropologia con Noé, aprendi historia con fotos.

Estuve en la cafeteria de primaria, la papeleria y en direccion. Aprendi a
contar y acomodar cosas, atender a las personas y manejar mejor el dinero.

Identificar areas de aprendizaje, interés y apoyo de Sofia.

Recuerdo que miss Estela me apoyaba. Me decia en qué mejorar, por ejem-
plo, mi cuidado personal.

Bachillerato me ayudd para ser muy puntual, seguir las instrucciones de
mis profesores y tener una relacion muy bonita con ellos.

Identidad poliédrica en tanto marcadores identitarios que dan soporte,

pliegue y repliegue de quién es Sofia desde su propia historicidad y la

historicidad paralela construida por los otros. Referencia y pertenencia
construida a través de los diferentes grupos: regular, aula de apoyo, ins-

tituciones y familia. Contrario a lo reportado en otros estudios (Saad y

Zacarias, 2015; Soto, 2016a): identidad dividida.

Lo que mds me gusta es tener muchos amigos y convivir con ellos en el lunch.
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He tenido clases de jazz y danza arabe. {Me encanta bailar!

Mi pasatiempo favorito es ir a conciertos. jAmo la musica y me gusta mu-

cho cantar!
Perspectiva social de y hacia la condicién de discapacidad. Complementa
lo reportado: continuo y tension entre el Modelo Social y el médico-reha-
bilitador.
Autopercepcioén de éxito, autorregulacion, locus de control interno, con-
trol sobre la propia vida, ademas, evidencia la apropiacion gradual y pro-
gresiva del discurso y estilo de vida del Modelo Social.

Me senti muy feliz y orgullosa por lo que logré.

...me siento muy feliz de ser alumna del TEC, la universidad es muy bonita”

iTodas las personas tenemos derecho a trabajar!

Tiendo mi cama yo sola, arreglo mi ropa y lavo mis trastes.

Disfruto mucho preparar la comida o la cena, cuido mi salud y mi cuerpo,

por eso hago dieta y voy a consulta con mi doctora.

iTodos tenemos derecho a tener una pareja! Yo tengo novio, €l tiene 24

anos y esta jguapisimo! A veces vamos al cine o a cenar solos. {Sin papas,

ya somos adultos responsables!
Da cuenta del proceso evolutivo en dichas perspectivas, en dos vias: perspec-
tiva cognitiva de lo simple a lo complejo, asi como, perspectiva situada y con-
textual en funcion de la antigiiedad y participacion en el programa inclusivo.
Finalmente, abona a la reflexién en torno a la agenda de la no discrimina-
cion, que trasciende el sistema y factor econdmico para visualizarlo como
proceso cultural y social, mas amplio y complejo con los grupos de personas
con quienes tenemos una deuda histérica de exclusion o segregacion sos-
tenida en un sistema de prejuicios y estigmas y a quienes se les reducen o
anulan derechos fundamentales tal como la educacion.

Me encanta vivir en el depa porque es nuestro derecho. Mis papas me ayu-

daron a decidir con quién vivir y, ademas, tengo mi privacidad [...] Chicas

y chicos, ilos invito a que lo hagan!, jpapas apoyen en esa decision!

Cuando termine Construyendo Puentes [ahora Construyendo en la Diver-

sidad] quiero tener un trabajo, porque quiero ganar mi propio dinero [...]

Construyendo Puentes en el TEC nos esta formado para poder hacerlo.
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Conclusion

Acercarnos al pensamiento narrativo y la construccion de relatos autobiogra-
ficos articulados a una nueva ecologia del aprendizaje y la personalizacién del
mismo proceso implica resignificar y diversificar nuestro bagaje como actores
educativos en tanto ampliar nuestras estrategias de enseflanza y aprendizaje, al
tiempo que documentamos las experiencias. En ese sentido, la presente permi-
te tejer un entramado tanto tedrico como metodoldgico de como llevar a cabo
la construccidn de narrativas multimedia donde los estudiantes cuentan con
el acompafiamiento para convertirse en productores creativos de contenido y
consumidores criticos de recursos.

Al respecto de la poblacién de nuestro interés, el dinamismo y versatilidad
que conlleva el proceso de construccion de un relato digital evidencia la conti-
nuidad de una linea de investigacion poco explorada: la emancipacion a través
de las tecnologias digitales de personas con discapacidad intelectual. Particular-
mente, esta experiencia permite fortalecer la propuesta metodologica que hemos
venido desarrollando, analdgica y tecnoldgicamente, en pro del fortalecimiento
personal y social del colectivo a través de capsulas atemporales que trascienden
latitudes.

Enfatizamos el potencial emancipatorio de los relatos digitales, si bien en si
mismos no implican procesos de toma de conciencia y sensibilidad hacia dis-
cursos hegemonicos (Soto, 2016a), un proceso educativo enriquecido incide en
modos estratégicos de generar contranarrativas frente a discursos hegemonicos.
Dicho de otro modo, la historia de Sofia permite decantar un caso de ensefianza
susceptible de problematizar y analizar a la luz de marcos tedricos y epistémicos
actuales respecto a la discapacidad intelectual, la diversidad humana e inclusion
educativa en pro de mejorar las practicas educativas incidiendo en las creencias
epistemoldgicas de los agentes implicados. Tal como lo hemos trabajado desde
otras historias (Soto, Saad y Zacarias, 2016).

En suma, la experiencia de Sofia permite reflexionar en torno al espacio bio-
grdfico (Arfuch, 2007), no s6lo como aquellos artefactos narrativos que configu-

ran la identidad en una lectura interdiscursiva de aquellos diarios, documentos
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personales o fotografias, por mencionar algunos, sino ampliar esta concepcién
para visualizar la participacion de los otros de quienes hemos estado rodeados a
lo largo de la vida. Tal como el efecto del relato en cuestion, frente a los compa-
fieros y amigos de la estudiante, mismos que se espejearon y empatizaron con el
recurso para incidir en la experiencia propia. Tengamos presente que, desde una
perspectiva bruneriana, la identidad se constituye en el intercambio continuo y
permanente de nuestras historias y de los otros (Bruner, 2003).

Finalmente, la agenda pendiente radica en precisar nuevos apoyos, analdgicos
y digitales para que nuestros estudiantes con mayores limitaciones de participa-
cion construyan relatos digitales personales, al tiempo que sus redes naturales
de apoyo se fortalecen e implican de forma directa construyendo horizontes de
coinvestigacion (Saad, 2011). Ademas, diversificar el proceso de construccion
en el entendido de abordar tematicas multiples, no sélo el trayecto de vida, los
procesos de inclusion o participacion universitaria, sino de interés general; por
ejemplo, reflexiones personales en torno a un tema particular (Lambert, 2010;
Herreros, 2012; Londofio-Monroy, 2009): una clase favorita, un viaje, nuestras
pasiones y relaciones, inclusive compartir nuestra experiencia y prospectiva
frente a fendmenos naturales como el sismo que sacudio la Ciudad de México y
otros estados de la Republica Mexicana el 19 de septiembre de 2017. Invitamos al
lector a revisar el ciclo de ensefianza reportado por Lépez y Diaz Barriga (2018),

mismo en que participaron algunos de nuestros estudiantes.
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Ruta de accesibilidad para personas
con discapacidad: una experiencia
de aprendizaje en la formacion del
arquitecto
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Gilberto Mufioz Mercado'’

Introduccion

En este articulo se presentan las propuestas de los proyectos académicos reali-
zados por los alumnos de la licenciatura de Arquitectura para la asignatura de
Extension Universitaria II, en la cual se abordd el tema “Ruta de accesibilidad
para personas con discapacidad’, ya que consideramos indispensable que cual-
quier arquitecto en proceso formativo tenga conciencia sobre esta problema-
tica, aplicando elementos normativos y constructivos en el disefio de espacios
urbano-arquitectonicos accesibles y autonomos que atiendan las necesidades y
requerimientos de las personas con discapacidad (PcD).

Con el proposito de que los alumnos tuvieran un acercamiento a la pro-
blematica y experiencia que las PcD enfrentan dia con dia como usuarios de
un espacio habitable o publico, llevamos a cabo actividades de sensibilizacion
para detectar barreras fisicas en las rutas de accesibilidad, espacios fuera de la
normatividad establecida y sefializacion carente, incompleta o inadecuada.

El trabajo de sensibilizacion permitié que el alumno tomara conciencia de
la importancia que tiene su quehacer como disefiador de espacios habitables
privados o publicos, en los géneros arquitectonicos de la salud, educacién o

1 Elarquitecto fallecio el 16 de noviembre de 2018
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vivienda, al proyectar propuestas accesibles e integrales que coadyuven en la
inclusion de las personas con discapacidad.

Metodologia

A lo largo de 16 semanas los alumnos analizaron algunas fuentes de consulta
sobre los derechos de las personas con discapacidad en el contexto interna-
cional y nacional, asi como de elementos normativos y constructivos para
el disefio de espacios urbanos y arquitecténicos accesibles. Como parte del
diagndstico, se realiz6 un ejercicio de sensibilizacién en la que cada alumno
experimentd alguna discapacidad y evalué alguna ruta de accesibilidad en los
espacios de la Facultad de Arquitectura de la Universidad Nacional Auténoma
de México (UNAM), con la informacion recabada elaboraron una propuesta
arquitectonica de adecuacién de espacios y rutas accesibles, autonomas, libres
de barreras fisicas e integrales para la facultad.

Finalmente, como parte de la evaluacion se aplicé un cuestionario de opinion
para recabar informacion relacionada con el reconocimiento de los derechos
humanos de las PcD y la importancia de incluir temas de accesibilidad en la

formacidn de los futuros arquitectos.

Antecedentes de los derechos de las personas
con discapacidad

Fueron los organismos internacionales quienes a finales del siglo pasado se
esforzaron por proteger y promover los derechos de las personas con discapa-
cidad y haciendo un breve recordatorio mencionaremos que el Programa de
Accion Mundial para las Personas con Discapacidad de 1981 fue una estrategia
global que puso en igualdad de oportunidades los derechos humanos de las
personas con discapacidad, el desarrollo de su vida social dentro de un contex-
to nacional, regional e internacional.

En 1993, las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para
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las Personas con Discapacidad representaron un compromiso moral y politico
en cuanto a prevencion y rehabilitacién, dando como resultado que en 1995
la Declaracion de los Derechos de las Personas con Discapacidad abordara el
tema de la accesibilidad desde la disciplina arquitecténica.

Estos esfuerzos tuvieron un mayor reconocimiento en la Asamblea General
de las Naciones Unidas con la firma de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad el 30 de marzo de 2007, desde entonces se promue-
ven, protegen y aseguran estos derechos. En la actualidad, mas de mil millones
viven con alguna discapacidad y “casi 200 millones experimentan dificultades
considerables en su funcionamiento” (OMS, 2018, p. 1). Parece preocupante
saber que esta cifra va en aumento, a medida que la poblacién envejece y con
ello, el riesgo de tener alguna discapacidad motriz, visual, auditiva o intelec-
tual. Lo anterior nos lleva a cuestionar ;qué esta haciendo México al respecto?

Proteccion a los derechos de las personas con
discapacidad en México

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geogratia (INEGI) y los
datos de la Encuesta Nacional de Dinamica Demografica (ENADID) del afio
2014, el 6 % de la poblacion total del pais padece alguna discapacidad (mas de 7
millones de personas) y en los estados de Estado de México, Jalisco, Veracruz,
Ciudad de México, Guanajuato, Puebla y Michoacan se concentran el mayor
numero de personas con discapacidad. Por otro lado, un 47.3 % son adultos
mayores con 60 afos y mas, esto corresponde con lo que la OMS ha venido
exponiendo.

En México, el mecanismo responsable de coordinar, cumplir e implementar
el articulo 33.1 de esta Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que entré en vigor mundialmente el 3 de mayo de 2008, lo tie-
ne el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusidon de las Personas con
Discapacidad (CONADIS). Uno de los trabajos mas representativos y en los
cuales tuvimos la oportunidad de participar como evaluadores fue la Mues-

tra-Diagnostico Nacional de Accesibilidad en Inmuebles de la Administracion
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Publica Federal (modelo y metodologia), editado por la Comision Nacional de
los Derechos Humanos y publicado en el afio 2010.

En este diagnostico se determind que existen variables cualitativas y cuanti-
tativas sobre un conjunto de elementos, recursos y caracteristicas fisicas, mate-
riales y humanas que pueden medirse para evaluar la inclusion de las personas
con discapacidad. Los ejes prioritarios de accesibilidad de esta guia son los
siguientes:

1. Fisicay los entornos: Se refiere a las facilidades del entorno urbano proxi-
mo al acceso del inmueble (banquetas y cruces adyacentes). Asi como
aquellas que ofrece el inmueble para un ingreso natural seguro y simple;
al libre transito, traslado y seguridad de circulacion, con independencia,
simple y sin obstaculos; para la atencidn, la orientacion, quejas y espera;
para la introduccion, llegada y acercamiento a las areas, servicios o locales
internos; para la introduccion, uso y manipulacion de servicios de apoyo.

2. Informacién y comunicaciones: Facilidades que ofrece el inmueble para
prestar orientacion e informacién de servicios o apoyo en la comunica-
cion, asi como para prestar servicios tecnoldgicos de voz, datos e imagen.

3. Asistencia personal: Las facilidades que ofrece el inmueble a través de re-
cursos humanos capacitados para la atencién de personas con discapaci-
dad en el habla-lenguaje y auditiva.

4. Senalizacion de guias de conduccidn en piso y sefialamiento para personas

con discapacidad visual.

El diagnéstico demostrod que se realizan trabajos parciales en la accesibili-
dad para personas con discapacidad, ya que se orientan principalmente a la
construccidn de rampas para personas con discapacidad motriz y no considera
las necesidades de las personas con otro tipo de discapacidad.

El 8 de abril de 2017, el colectivo “La discapacidad nos une’, integrado por
mds de 100 organizaciones activistas con o sin discapacidad, entregé a la Dra.
Olga Sanchez Cordero una agenda de pendientes para la inclusion transversal
de las personas con discapacidad. De los cinco puntos pendientes, es el quinto

en el que centramos nuestro interés, pues aborda la inclusién y accesibilidad
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en el transporte, comunicacion, salud, educacién y empleo como parte de un
desarrollo en igualdad sustantiva para las personas con discapacidad. Lograr
la inclusion transversal para lograr un nivel mas alto de autonomia, integridad
fisica y mental en igualdad con los demas forma parte de una propuesta acce-
sible e integral de un proyecto urbano-arquitectoénico.

Arquitectura accesible:
La formacion de los futuros arquitectos

Cuando hablamos de accesibilidad nos referimos a la independencia y par-
ticipacion en actividades basicas desde igualdad de acceso al entorno fisico,
social, econémico y cultural, a la salud, informacién y las comunicaciones para
el goce de sus derechos humanos y libertades fundamentales. Eliminando obs-
taculos y barreras fisicas de acceso a zonas urbanas y rurales, edificios, vias
publicas, transporte e instalaciones en escuelas, vivienda y unidades de salud.

La sefalizacion y formatos de facil lectura y comprension, guias, lectores
e intérpretes de la Lengua de Sefias, son elementos indispensables para que
las personas con discapacidad puedan desenvolverse en un entorno, sin tener
complicaciones que afecten dicho desarrollo. Las barreras fisicas impiden su
participacion plena en condiciones de igualdad con los demas.

El disefio universal de productos, entornos, programas y servicios deben
cumplir con los requisitos antes mencionados, sin necesidad de ser adaptados
a un disefio especializado, dando paso a la no discriminacion y el respeto a la
diferencia desde la condicién humana y diversidad.

La experiencia sobre arquitectura accesible nos remite a la identificacion de
rampas, cajones de estacionamiento y sanitarios para personas con discapaci-
dad, sin embargo, va mucho mas alla de estas adecuaciones, ya que es impor-
tante considerar un proyecto integral en el que se consideren discapacidades
como la visual y auditiva.

Como profesores de la asignatura de Extension Universitaria II que se im-
parte en la Facultad de Arquitectura de la UNAM, abordamos el tema “Ruta de

accesibilidad para personas con discapacidad” y en este sentido centramos la
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atencion del alumno en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, basicamente en la reflexion de los siguientes aspectos:

» Derecho al respeto de la integridad fisica y mental
o Libertad de desplazamiento y nacionalidad

« Derecho ala educacion

» Derecho ala salud

o Derecho al trabajo

A través de una serie de actividades realizadas con los alumnos observamos
que las rutas de accesibilidad hacia diversos espacios urbano-arquitecténicos
carecen de sefalizacion adecuada y estan fuera de la normatividad estable-
cida. Y en correspondencia con el Diagndstico Nacional de 2010, el disefio y
adecuacion de espacios para personas con discapacidad se realiza de manera
parcial, enfocandose principalmente a la motriz, al incluir en éstas el uso de
rampas o elevadores y dejando de lado la accesibilidad para personas con dis-
capacidad visual, auditiva, psicosocial o intelectual.

Por lo anterior, nuestro proposito al abordar el tema de la accesibilidad es
que el alumno experimente la relacién de la persona con las diferentes barre-
ras fisicas que como sociedad colocamos en el espacio, contribuyendo asi a la
discriminacién e impidiendo su plena autonomia en entornos que por derecho
deberian propiciar la igualdad.

Como parte del ejercicio proyectual, el estudiante analiza el manual Tabique:
Criterios de disefio para la accesibilidad de personas con discapacidad en clinicas
y hospitales, en el cual el Arq. Gilberto Mufioz Mercado hace un resumen de la
normatividad mexicana. En la segunda etapa, el alumno elige un espacio de la
Facultad de Arquitectura o vivienda en la que experimenta una ruta de acce-
sibilidad hacia diversos espacios representando la problematica que enfrenta
una persona con discapacidad permanente, temporal o, por consecuencia, de
la edad. Partiendo de esta sensibilizacidn, el alumno presenta una propuesta
de proyecto arquitectdnico accesible y toma conciencia de la importancia de
apoyar la inclusion de las personas con discapacidad en los espacios publicos o

privados desde su disciplina.
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Método

Se elabord un cuestionario de opinion de siete preguntas, que se dividi6 en dos
rubros, el primero se centré en recabar informacion relacionada con los dere-
chos humanos y las condiciones que enfrentan las PcD en México. El segundo
se enfocd en el diagndstico de accesibilidad y abordaje del tema en su formacién

como arquitectos.

Resultados
El cuestionario se aplic6 a 51 alumnos que acreditaron la asignatura de Ex-
tension Universitaria II en el semestre 2018-2. Los resultados obtenidos se

presentan en las siguientes graficas:

Grafica 1. En nuestro pais se respetan los derechos humanos de las personas con
discapacidad

5%

Algunas veces

55%, . Casi nunca

. Frecuentemente

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-Facultad de Arquitectura.

El 55% de los alumnos encuestados refirieron que en nuestro pais algunas veces
se respetan los derechos humanos de las PcD. Nos llam6 la atencion que un 45%

desconocen si se respetaban.

175



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

Griafica 2. Trato de la sociedad hacia las PcD

Existe un rechazo
social para abordar
el tema

Las personas con
discapacidad por lo
general estan en
aislamiento social

Existen politicas
sociales para la
inclusion de las
personas con
discapacidad

Falta informacion
sobre el tema

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-
Facultad de Arquitectura.

El 40 % de los alumnos respondieron que falta informacién sobre el tema y
un 25 % menciono que las PcD se encuentran en aislamiento social, mientras el

13 % sefald que todavia existe un rechazo social para abordar el tema

Grafica 3. Los alumnos conocian personas con discapacidad

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-
Facultad de Arquitectura.

El 70 % de los alumnos refirié conocer alguna persona con discapacidad.
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Grafica 4. Tipo de discapacidad que tiene la persona que conoces

B Auditiva
. Visual

Motriz
. Intelectual

Otra

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension
Universitaria II-Facultad de Arquitectura.

El 39 % de los alumnos conocian PcD motriz, un 21 % visual y 14 % auditiva
e intelectual, respectivamente.

En la segunda etapa del cuestionario se recopilé informacidn sobre la for-
macion del arquitecto a partir del diagndstico sobre la accesibilidad de los
espacios y rutas de circulacidn en la Facultad de Arquitectura de la UNAM.

Grafica 5. Problematica de accesibilidad para PcD detectada
en la Facultad de Arquitectura

Porcentaje

90

. La adecuacion de los espacios son parciales
B Existen barreras fisicas que impiden el libre acceso

. El disefio de los espacios es parcial

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-Facultad
de Arquitectura.

El 83 % de los alumnos detectd que hay barreras fisicas que impiden el acce-
so auténomo de las personas con discapacidad.
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Grifica 6. La Facultad de Arquitectura cuenta con espacios y rutas accesibles para PcD

Si

.No

. Parcialmente

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-
Facultad de Arquitectura.

El 48 % de los espacios fueron adecuados de manera parcial y el 41% restante

no es accesible.

Grafica 7. Los profesores de proyecto abordan temas de accesibilidad para PcD

Nunca
Casi nunca
Algunas veces

Casi siempre

Siempre

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-
Facultad de Arquitectura.

Se observa que el 55 % de los alumnos sefialé que algunas veces los profesores

de proyecto abordan temas de accesibilidad.
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Grafica 8. Conocimientos adquiridos en el desarrollo del proyecto: Ruta de
accesibilidad para personas con discapacidad

Porcentaje

100

. Criterios normativos

I Disefio integral para PCD
(Visual, auditivo, motriz e intelectual)

. Conciencia social

Fuente: Encuesta aplicada a los alumnos de la asignatura Extension Universitaria II-Facultad de Arquitectura.

El 78 % de alumnos sefialé haber adquirido conocimientos sobre disefio in-
tegral (visual, auditivo, motriz e intelectual) para PcD, 58 % sobre criterios nor-
mativos y el 34 % adquiri6 conciencia social.

Discusion sobre el desarrollo del ejercicio

Durante la revision de los temas, los alumnos sefialaron la importancia de
abordar temas de accesibilidad en su formacién como arquitectos. “Es nuestro
deber llevarlo a cabo, para generar espacios mas amigables para todos los usua-
rios” (Sergio Abraham Basilio Pérez, opinién personal, 12 de mayo de 2018),
ya que en algin momento de nuestra vida enfrentaremos algun tipo de disca-
pacidad. Asi que un entorno urbano y arquitecténico que propicie condiciones
de igualdad para la interaccion social y desarrollo de actividades es parte del
quehacer arquitectonico.

El ejercicio de sensibilizacion les permitié tener un “panorama acerca de lo

dificil que es poder transportarse en la calle estando en el papel de una PcD, la
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ruta escogida en este proyecto sdlo es un caso de los tantos que necesitan de un
cambio, no solo en la Facultad, sino en toda Ciudad Universitaria” (Angélica
Guadarrama Jaimes, opinidn personal, 29 de abril de 2018) y aunque en su
momento no fue disefiada con estos criterios, serd un reto hacerla accesible.

Sobre el diagnéstico de los espacios y rutas accesibles de la Facultad de
Arquitectura observaron que “al parecer, se tuvo la intencién de adecuar ha-
ciendo uso de un elevador y rampas, pero sin acceso directo a los sitios de
mayor uso, ni del que yo escogi, ni de cualquier otro. Es un problema grave
que se debe solucionar, pues no hay letreros con informacién, mapas, rutas de
accesibilidad, graficos, sistema Braille, ni rutas marcadas en piso o paredes”
(Claudia Alejandra Flores Garcia, opinién personal, 29 de abril de 2018). Por
lo que la mayoria de las areas de la facultad carecen de un disefio incluyente
e integral.

“Puede ser un poco complicado el redisefio de espacios para la inclusion de
las PcD, tal como lo experimenté en el desarrollo de mi propuesta de accesibi-
lidad para la Facultad de Arquitectura, pero no es algo imposible. La primera
actividad que hice sobre este tema fue vendarme los ojos para percibir lo que
una PcD visual siente, fue muy interesante reflexionar que el metro, las calles
y los espacios de la Facultad de Arquitectura no estan adaptados para estos
usuarios y es algo muy injusto no considerarlas en el disefio de estos espacios”
(Elizabeth Flores Chéavez opinion personal, 12 de mayo de 2018).

Los alumnos presentaron propuestas integrales, en las que la comodidad,
la seguridad y la autonomia de las PcD tuvieron prioridad, dado que se detec-
taron espacios parcialmente adecuados, se agregaron guias de conduccion en
el piso, placas de senalizacion tactil y en Braille para PcD visual, ademas de
sefializacion o pantallas visuales con lectura de labios o en lengua de signos,
asi como senales luminosas que faciliten la percepcion de la informacion con-
tenida para PcD auditiva.

Es de suma importancia que en el quehacer del arquitecto se tomen en
cuenta los derechos a la salud, vivienda y educacién del ser humano aplican-
do un disefio incluyente y accesible en los espacios urbano-arquitecténico
para contribuir a la igualdad de oportunidades, calidad de vida y bienestar

social.
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Estado actual y propuestas de accesibilidad para personas
con discapacidad en la Facultad de Arquitectura

A continuacion, se presentan algunas propuestas realizadas por los alumnos:

Lamina 1. Estado actual de los talleres y rutas hacia oficinas centrales de la Facultad
de Arquitectura

Fotografia: Muloz G. (2018). Espacios de la Facultad de Arquitectura [limina de presentacion].

La alumna Elizabeth Flores Chavez nos mostrd la ruta que escogié para
realizar la evaluacion de la accesibilidad: Taller Carlos Leduc Montafio ha-
cia la Direccion, Servicios Escolares, cafeteria y llegada. Como se puede
observar, es una ruta que requiere adecuacion para hacerla accesible. El
Taller Carlos Leduc se encuentra en el sétano de la Facultad, para llegar
al espacio se requiere recorrer el estacionamiento con roca volcanica en el
piso, bajar las escaleras para llegar a la entrada del taller. Si se sigue la ruta
hacia la Direccidn hay que subir dos plantas y sortear una serie de barreras
fisicas. En la lamina se puede apreciar que en las oficinas principales faltan
guias y sefializaciones para PcD.

En la propuesta de adecuacion de la ruta de accesibilidad (Lamina 2), la
alumna Alondra Méndez Reyes presenta una solucion integral para PcD visual

y auditiva, asi como una adecuacion a las rampas y tratamiento en pisos.
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Lamina 2. Propuesta para PcD del circuito universitario al vestibulo de la
Facultad de Arquitectura

PROPLESTA

| Alondra del Rosario Ménde: Reyes | | Tadler: Ehecutl o | | st Semestre |
Profesores: Arg. Gilberto Mufio: Mercado | Lic, Marin Bsteln Varela Maneilla
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Fotografia: Mufioz G. (2018). Espacios de la Facultad de Arquitectura [lamina de presentacidn].

Conclusiones

Los resultados del cuestionario de opinién que se aplico a los alumnos reve-
laron que en México se desconocen los derechos humanos de las PcD, pues

s6lo algunas veces se respetan. También pudimos ver que la mayoria de los
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estudiantes conocen personas con discapacidad motriz, asi que nos parece im-
portante que como parte de la formacidn profesional de los arquitectos se vi-
sibilice y aborde la problematica de las PcD de manera integral a través de los
ejercicios de proyecto que se desarrollan a lo largo de la licenciatura.

Uno de los puntos que mas llamo la atencidn de los alumnos fue identifi-
car la problematica de accesibilidad en la propia Facultad de Arquitectura,
pues detectaron barreras fisicas que impiden el libre acceso, asi como la falta
de sefializacion visual y luminosa en espacios y rutas de conexion con el
entorno urbano. Por lo que podemos afirmar, que el principal logro obteni-
do con la experiencia de sensibilizacion y diagnéstico fue que los alumnos
hayan adquirido mayor conciencia social sobre la importancia de adecuar
y disefiar espacios urbano-arquitecténicos desde una perspectiva integral,
aplicando criterios normativos de disefio para la accesibilidad de personas
con discapacidad visual, auditiva y motriz, dejando evidencia en las laminas
de presentacion de sus proyectos académicos para la asignatura de Extension
Universitaria II.

Consideramos que los mejores espacios y rutas accesibles son aquellos
con un disefio imperceptible, seguro, cémodo, de uso facil y adecuado para
cualquier usuario. En nuestra calidad como docentes solicitamos que en la
formacion del arquitecto se supervise la aplicacion de elementos normativos
y constructivos en el disefio de espacios publicos y privados accesibles y au-
tonomos, en los géneros arquitectonicos de la salud, educacién y vivienda,
en cumplimiento a los derechos humanos de las personas con discapacidad,
contribuyendo como agentes de cambio que buscan su autonomia, integridad

fisica y mental, en igualdad de oportunidades.
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La esquizofrenia ante un nuevo
contexto: la educacion artistica

Luz Maria Ramirez Romo

Introduccion

Los estudios inter y transdisciplinarios han generado significativos avances
con respecto a la enfermedad y trastornos mentales. De entrada, la propia
psiquiatria se abrié a nuevos campos como la psiconeurofarmacologia que
dio impulso poderoso para la investigacion del cerebro. Si bien en los afios
40, fue el psicoanalisis el principal impulsor de investigacion, en los 60, la
psiquiatria con la identificacidon de regiones especificas en el cerebro y sus
funciones de comunicaciéon quimica entre neuronas, sinapsis, fue puerta
abierta en la compresidn de los trastornos y de tratamiento clinico (De la
Fuente, 2005, p. 9). Esta gran revolucion como tal derivé en entender que
si la biologia molecular y la genética eran de tomarse en cuenta, igualmente
eran determinantes, el ambiente, la experiencia personal y la cultura de la
persona con autismo, angustia patoldgica, trastorno bipolar, esquizofrenia
etcétera.

Mas alla del ambito meramente bioldgico, si entendemos que el “diagnos-
ticado” es un sujeto que quiere hacerse cargo de su vida, con personalidad
propia, un ser social, es importante un acompafamiento integral desde una
perspectiva psicosocial, es cuando otros profesionales se suman a dar acom-
pafiamiento: psicologos, terapeutas, trabajadores sociales, hasta especialistas
en derechos humanos, sin embargo, pedagogos, profesionales en educacion
o artistas no son contemplados comunmente, como en aquel curso sobre
sintomatologia de la esquizofrenia en un Hospital Psiquiatrico de Ciudad de
México, cuando el médico a cargo quedaba sorprendido al saber, que entre
el abanico de profesionistas ahi presentes, psicologos, trabajadores sociales,
psiquiatras, terapeutas, se encontraba una licenciada en artes visuales.
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En esos anos aun pesaba la impresion de una autoridad médica, que con
ese sentido de “autoridad” y “gran disciplina” negaria la posibilidad de incluir
a las disciplinas artisticas en el tratamiento de una persona con el diagndstico
de esquizofrenia, pero ;realmente era posible esto?

Quiza con un complice, alguien que compartiera la pasion por la investiga-
cion, esta figura la encontramos en el psiquiatra Héctor Ortega Soto!, quien
respeto la autonomia de un nuevo proyecto: El Programa de Talleres Artisticos
para Personas con Esquizofrenia (PROTARTE). Convencido que algo debia
suceder en el aporte de las artes a la persona con el diagndstico de esquizofre-
nia, no como paliativo sino con su propia estructura. Comenzo6 asi un trabajo
transdisciplinario, un esquema que debia permitir el cruce de informacion y
acciones para poder avanzar con pasos seguros. Entrar en la construccién de
ello significd crear “otro ambiente”, diferente al sistema de Terapia ocupacional
implementado en los sistemas hospitalarios.

Ese otro ambiente se dio en una escuela de arte ya establecida que ofrecia ac-
tividades en el turno vespertino, PROTARTE trabajaria en el turno matutino.
Era el aflo de 1999 y se consideraba una verdadera tonteria reunir a un grupo
de jovenes con diagnostico de esquizofrenia en un espacio no hospitalario y
sin apoyo de cuidadores o enfermeros, sdlo los profesores que impartirian sus
respectivos talleres, las artistas con experiencia en la docencia y con alguna
“capacitacion” sobre la esquizofrenia. Se tomaron algunas previsiones, como
estar en comunicacion abierta con el psiquiatra asesor, por si se presentaba al-
guna vicisitud. La observacién constante por parte del profesorado se sumo al
cruce de informacién con los padres de familia o tutores de los estudiantes y el
manejo de una bitacora diaria. Algo fundamental fue la confianza por parte de
los familiares, asi como la disposicion de los que serian los estudiantes en estos
talleres. Después de ganado el beneficio de la duda se trabajé por cuatro anos
como proyecto piloto. Propios y extrafios fueron testigos de los avances signifi-
cativos en la recuperacion de una vida mas tranquila, para los ahora “alumnos”
de una escuela con horario especifico y actividades programadas con un ritmo
de trabajo apropiado para las diversas necesidades y habilidades. Como “pa-

1 Investigador del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramoén de la Fuente, y de la Coordinacién
General de los Institutos Nacionales de Salud y del Departamento de Psiquiatria y Salud Mental
de la Facultad de Medicina, de la UNAM.
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cientes” no presentaron ningun brote psicotico o recaida, este programa abrio
sus puertas con gran entusiasmo y con la conviccidn de que se estaba ante algo
diferente.

Actualmente PROTARTE tiene 20 afios de trabajo ininterrumpido, pudién-
dose considerar un proyecto exitoso, teniendo como eje la educacion artistica,
sigue impartiéndose en la Escuela de Arte “Nahui Olin” de la UVyD-19%en la
Ciudad de México, dirigido y coordinado por artistas profesionales y experien-

cia en la docencia y como asesor médico el Dr. Ratl Ivan Escamilla Orozco’.

Todos estamos embarcados en bajeles insequros. Todos navegamos sin
saber a ciencia cierta hacia dénde nos dirigimos, o sin saber qué conti-
nentes vamos a encontrar si no naufragamos ante escollos imprevistos.
Se comprende pues que muchos marineros psi-lo-que-fuere, prefieran
quedarse en los puertos.

Francois Tosquelles.
Escuchando la voz

Hugo se levanta hasta que escucha la voz de su mama que le grita diciendo que
es hora de ir a la escuela. Hugo de 46 afos se levanta con cierta dificultad de
la cama, aun somnoliento, confundido, escuchando sonidos distantes y voces,
“sus voces de siempre’, las de dentro. La voz de afuera, con mayor volumen, es
la de su mama Graciela, que le avisa que ya estd el desayuno, lo apura para irse
a PROTARTE. Hugo toma la pastilla que le aguarda en el burd junto a un vaso
con agua, se viste, desayuna y se va a la escuela.

Hugo de nifio, recuerda Graciela, se levantaba ¢l solo, de un salto de la cama,
desayunaba y se iba a la escuela, asi fue en la primaria, secundaria, preparatoria
y en los comienzos de la universidad. Hugo ahora va a una escuela de arte y no
acude a ella con el fin de especializarse en alguna disciplina artistica, entonces
spor qué Hugo de 46 afios va a una escuela de arte?

2 UVyD-19, Asociacion de Vecinos y Damnificados 19 de septiembre A.C.
3 Meédico psiquiatra Subdirector de Consulta Externa del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramo6n
de la Fuente.
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Aunque a veces decimos que escuchamos a nuestra “voz interior’, nos re-
ferimos a nuestros pensamientos, y eso lo sabemos, como tal no estamos per-
cibiendo voces en nuestro oido. En el cuadro sintomatolégico de las personas
con esquizofrenia las alucinaciones auditivas son las mas recurrentes, sobre las
visuales, olfativas, gustativas, tactiles o cenestésicas. Las personas con esquizo-
frenia pueden escuchar desde susurros hasta gritos, de uno o mas “sujetos’, de
sexos y edades indistintas. ;Como sucede algo asi?, quiza analizando cdmo el
oido percibe un sonido o la voz de alguien que estd en nuestro mismo plano
de existencia.

Los aparatos de recepcion auditiva se ponen en accion a la llegada de esos
estimulos. Los sonidos articulados por la “voz” a los centros de comprension
del lenguaje deben buscar en sus bancos de memoria el significado de las pa-
labras (fonologica y semanticamente) y su ordenacion gramatical (sintaxis).
Han seguido un procesamiento, en una region genéticamente definida (l16bulo
temporal izquierdo), que ha debido recurrir a la memoria lexical, contenidos
culturalmente aprendidos.

Las palabras se ordenan para adquirir un significado comprensible, mas alla
de entender el significado puramente lingiiistico: “ cuando a un sujeto se le pre-
senta un nombre en una pantalla y éste lo observa pasivamente, lo que se en-
ciende es la corteza visual primaria. Cuando el sujeto oye el mismo nombre, lo
que se enciende son los 16bulos temporales, y cuando el sujeto dice el nombre
se activan las dreas motoras relacionadas con el lenguaje” (De la fuente, 1998,
p> 47). Esto es posible saberlo gracias a las técnicas exploratorias que permiten
obtener imagenes del cerebro como la tomografia por emisiéon de positrones o
por resonancia magnética hacen posible observar las distintas zonas cerebrales
que se activan cuando el sujeto ejecuta varias operaciones mentales.

Esto arroja resultados que apoyan la idea general, que, en ambas situaciones,
las percepciones sensoriales, las que se producen con sonidos en nuestro mis-
mo plano y también las que se inician internamente, pensar o, las voces en la
alucinacion, pueden activar las mismas areas (De la Fuente, 1998, p. 46).

Ahora analicemos la accion de Hugo para levantarse de la cama, ¢l debe
realizar una funcién ejecutiva cerebral, emplear sus capacidades cognitivas

para llegar a ello, esto implica realizar una serie de procesos mayores: toma
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de decisién y organizacion de la accion. Situaciones que para nosotros pueden
resultar faciles, para él, desde despertar por la mafiana por si mismo, levantarse,
vestirse, asearse y comunicarse, se convierten en una gran dificultad. Si a esto le
sumamos escuchar voces todo el tiempo, que le hablan sélo a él, que lo insultan
o dan indicaciones, debe ser, ademas de molesto, una razén importante para
perder interés o satisfaccion en cualquier actividad.

Otro de los saberes que ha tenido interés en la esquizofrenia ademas de la
psiquiatria, es el psicoanalisis, que desde otro angulo que suma a una visién mas

amplia.

La investigacion sobre esquizofrenia, se ha ampliado mas alla de la psiquiatria
clinica, se ha ocupado de ella también el psicoandlisis, Carl Gustav Jung (1911)
habia intentado el tratamiento psicoanalitico en algunos pacientes diagnostica-
dos como esquizofrénicos. Freud afirmaba que la esquizofrenia corresponderia a
una grave “regresion narcisista” y el campo de la psicosis queda delimitado como
un conflicto entre el Yo y el mundo exterior, en tanto que el de la Neurosis se sittia
entre el Yo y el Ello (Freud 1993). Jaques Lacan (1993) por medio del concepto de
Forclusién “rechazo de un significante primordial hacia las tinieblas exteriores”
Gracias a este mecanismo, lo que ha puesto fuera de la simbolizacién general
que estructura al sujeto, regresa a la conciencia bajo la forma de una alucinacion
(Ortega y Valencia, 2001, p. 23).

Hugo siempre fue un excelente alumno, estudiaba la Licenciatura en Biologia
Marina por la UNAM, después al cambiar de residencia a Baja California, se
inscribio en la carrera de Oceanografia en la UABC campus Ensenada, llegando
hasta el tercer semestre de la carrera, es ahi que se da el primer episodio psicotico
alaedad de 19 afos, pero sera diagnosticado con esquizofrenia hasta los 25 afios,
el intervalo entre la aparicion de sintomas y el diagndstico fue muy prolongado, 6
afos de batalla para él y su familia, por no saber lo que le sucedia. Fue recluido en
anexos, en clinicas de rehabilitacidn, pensando que era un problema de drogas y
hasta creer que estaba “embrujado”

sPor qué Hugo de 46 afios va a una escuela de arte? Con el diagndstico y tra-

tamiento farmacoldgico, Graciela, madre de Hugo, lo inscribié a un proyecto
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piloto llamado PROTARTE, donde él estaria en una escuela, ocuparia su tiempo
en algo productivo junto a otros jovenes. En un principio Hugo acudia a sus
clases con la mirada fija y con aplanamiento afectivo®, falta de energia o voluntad
para moverse de manera agil, bajo flujo en la conversacién y muy presentes sus
alucinaciones auditivas.

En la escuela, cuando Hugo se enfrentaba a realizar actividades que in-
volucraban funciones auditivas, como la musica, el habla con el canto, la
exploracion espacial con la autoconciencia de su cuerpo en la danza y en
la pintura expuesto a una tarea visual de exploraciéon cognitiva especifica,
contribuia en un primer momento a distraerlo de sus voces, dibujar un ob-
jeto tridimensional con un modelo concreto, instalado en su mismo plano
espacial que él, era experimentar mds con lo externo; observar era solo la
entrada para el analisis requerido para generar trazos, al principio muy ti-
midos y algo erraticos, pero con el tiempo el avance se fue notando, no sélo
en su calidad del trabajo realizado en clases, sino, y lo mds importante, en su
persona. Se fue caracterizando por aplicar y usar correctamente, materiales y
herramientas, técnicas y conceptos.

Distanciando la esquizofrenia

Los afectos surgen de la interaccion social, las personas con esquizofrenia se
aislan, se trastocan sus relaciones interpersonales, hay un total retraimiento
social. El teatro, dentro del dmbito de la Educacion artistica, trabaja con la
comunicacién como una de sus principales herramientas pedagdgicas, habia
aqui un gran reto, un area de oportunidad importante al trabajar esto con per-
sonas con esquizofrenia. En los ejercicios teatrales se busco trabajar con el area
emotiva de manera sutil, si bien la toma de decisiones, manejo de sentimientos
y emociones, no es un campo exclusivo del teatro, en la literatura se encontro
un gran aliado, escribir conjuntamente con los alumnos algunos libretos ayu-

dé a explorar la memoria emotiva, que segun Stanislavski’ es la parte central

4 Falta de expresividad afectiva o emocional, incapaz de sentir o expresar tristeza, miedo, ira o
cualquier otra emocion.
5 E. Bertolt Friedrich Brecht, dramaturgo y poeta aleman, creador del teatro épico (1898-1956)
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del método de actuacidn: “la memoria emotiva o la memoria sensorial, es el
camino por el cual el actor llega a esa emocion, hay un recuerdo con el que se
trabaja” (Kreig, 2013).

La educacion artistica es un eje en PROTARTE, pero el que se imparta por
artistas que se encuentran en activo da la posibilidad de generar didlogos a
lo interno del programa, y la posibilidad a la investigacion, que se generen
nuevos discursos y se abra la posibilidad de entender dos escenarios que se
nos presentan en la practica docente a partir de la respuesta que los pro-
pios alumnos dan a ella. Cuando en clase de teatro o preparando un montaje
teatral se realiza una improvisacién, o un ejercicio de “personificacién’, el
alumno del programa se pone “en papel” o en personaje, es “otro” que no
es él mismo, se da una gran salida, un tomar distancia del estigma que les
da la enfermedad, retomando el concepto de “distanciamiento”, acufiado por
Bertolt Brecht, segtn él, un efecto de distanciamiento construiria los medios esté-
ticos de una critica de la ilusion, era abrir dentro del campo dramaturgico, el
género de crisis de la representacion, de lo que se consideraba real, como se
dio en la pintura con Picasso por ejemplo. “es decir poner en crisis la repre-
sentacidn(...] distanciar, es mostrar, afirma Brecht, que aparezca la imagen
informando al espectador, que lo que ve no es mas que un aspecto lacunario
y no la cosa entera” (Diidi-Huberman, 2008, p.60).

En PROTARTE hacemos la personificacion de la persona, no de la enfer-
medad, es decir, a las “personas” con esquizofrenia, que no esquizofrénicos,
se antecede la persona a la enfermedad. Para nosotros entran en una conno-
tacion diferente, otro distanciamiento se da cuando dejan de ser pacientes y
pasan a ser alumnos, personificar en el teatro es el acto de hacer referencia
del acto de interpretar, de transformarse en otro ser, que no es realmente el
de un principio, atras de la enfermedad o el estigma hay un ser humano con
historia. Jacques Ranciére hace de esa lectura del distanciamiento brechtiano,
que el teatro ha visto en ello, la asuncion tedrica de lo “no-idéntico a si” y de
“no-reconocimiento’, desmultiplicar el sentido mientras se singulariza cada
cosa (Didi-Huberman, 2008, p. 60).
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La pintura de los locos

El arte y la locura han sido vinculados en multiples ocasiones y desde tiempos
remotos, eso a veces ha restado un compromiso, formacién consciente, es de-
cir, que con el pretexto de la “locura’, entendida como libertad, extravagancia
y renuencia a estudiar o formarse profesionalmente. En PROTARTE se tra-
baja con poblacion exclusivamente con el diagndstico de esquizofrenia y en
tratamiento farmacoldgico, esto permite que los alumnos no estén en crisis
psicdtica o cuadro psicotico, que las alucinaciones estén controladas o menos
activas y den la posibilidad de que la persona esté en el aqui y el ahora, y asi
se pueda trabajar con ellos las actividades de cada taller artistico. El arte es
entendido como un area de conocimiento, como reconstructor de los proceso
cognitivos, pero también de la persona en su relacion con ella misma y los de-
mads, recuperar su estado de conciencia, sus emociones, sus vinculos afectivos,
lo psicosocial y cultural. Con sus procesos técnicos, analiticos y de practica
artistica, pretende estructurar nuevamente lo que esta en vortice, es decir fue-
ra de su centro, entendemos al vértice como dos ubicaciones, la realidad y la
alucinacion, para ellos la alucinacion es real, llevara tiempo obtener conciencia
de enfermedad, las personas con esquizofrenia se encuentran con las aluci-
naciones auditivas activas, pero disminuidas por la acciéon de la medicacion,
las actividades en clase buscan que los alumnos se encuentren en actividades
concretas, con procesos 1dgicos, actividad constante que hace que se refuerce
el aqui y el ahora.

Muchos médicos psiquiatras, psicélogos o publico en general con esa idea
romantica del “artista loco” pueden encontrar fascinante una representacion
de un gato con los ojos desorbitados, con pelaje crespo, representado por una
linea de contorno que se repite obsesivamente y con colores de contratantes
estridentes, donde la locura “se deja ver”, como en el llamado Arte psicético o
Art Brut, muchas de las veces, en este tipo de cuadros, la psicosis se materializa,
quedando plasmado en el lienzo un estado psicético. Adquiriendo mucho mas
valia e interés, como lo llegamos a ver tristemente en los concursos de pintura,
donde las pinturas premiadas son las que representan el desgarramiento de un

ser. La explotacion de la enfermedad es a nuestro ver poco ética, consideramos
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que si hay una necesidad genuina de expresion hasta ese punto, que el pintor o
pintora lo haga conscientemente.

El término “loco” es usado en tantas maneras, en la cinematografia priva
la idea del “loco paranoico’, el psicopata, el asesino serial siempre es un en-
fermo mental. La literatura es historia aparte, ahi la locura esta permeada de
un halo de misterio, éxtasis, la expresion verdadera del artista, en los casos
como el de Virginia Wolf, Antonin Artaud o Leopoldo Maria Panero, que su
trabajo artistico continuamente se vincula a la enfermedad, como estigma
imborrable; creencia que se atiende como regla, tras de un gran genio hay
una gran locura, un sufriente de la vida, un raro o un maldito. “La enferme-
dad exacerba el poder de los sentidos y permite penetrar en sus secretos; al
asi hacerlo, afila la mirada introspectiva y agudiza la sensibilidad, estimulan-
do la locuacidad de la inteligencia y la facundia de las emociones” (Torres
Fierro, 2005).

En algunos paises se tiene un camino andado que ha significado mejoras
a la poblacion con algun trastorno o enfermedad mental. En Espafia el Mo-
vimiento del Orgullo Loco ha avanzado significativamente en romper con el
estigma de la enfermedad tomando precisamente el término de “loco” que se
usa peyorativamente para responder a una sociedad insensible:

La locura, la enfermedad mental y arte a lo largo de la historia han estado vin-
culadas de una u otra manera, tal vez porque coloquialmente es el uso para la
desestructura o la libertad[...] Hay artistas que evocan la locura en su creacion
artistica o artista que han padecido alguna enfermedad mental y han trascendi-
do o aportado cambios importantes en la construccion formal o conceptual de
tal o cual disciplina artistica. ;Acaso esto podria confundirnos y llevarnos a la
ligereza de la generalidad o contribuir al mito? Actualmente la “locura’, si bien
no ha abandonado del todo al artista, ha pasado a convertirse en una cualidad,
de la que se desprende un halo de irracionalidad, que viene a circundar tanto
su vida, como su obra, y a cuyo trasluz, parecen comprensibles la inspiracion,

la genialidad o la gracia (Del Rio Diéguez, 2006, p. 64).
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No somos terapia

Si bien cuando supimos de la experiencia de la Universidad Politécnica de Va-
lencia, Espafia, donde artistas impartian talleres a personas con enfermedades
mentales, dentro de la Facultad de Medicina. Nos sentimos cercanos a esa ex-
periencia, pero aunque si se trabajaba con programas especiales desde las artes,
terminaban siendo supervisada o subordinadas a la visién o al ambito de la
clinica. El trabajo realizado en PROTARTE no lo consideramos terapia y ni
siquiera es porque estemos en contra de ello, sino mas bien porque no somos,
ni nos consideramos terapeutas, somos profesores en arte con programas edu-
cativos en el ambito académico. Conocemos las nuevas concepciones de terapia:
como el arte terapia desde el enfoque fenomenoldgico de la terapia, da impor-
tancia a la experiencia subjetiva del individuo en terapia, también reconocida en
algunos paises como disciplina académica, pero aun asi es desde el ambito de la
clinica, donde permanece la opcién de consultas privadas (Marxen, 2011, p. 45).

:Por qué una escuela de arte?

La escuela es un ambiente diferente a un hospital. No es sélo el espacio, es
la creacion de un ambiente-escuela, ahi hay “alumnos” y no “pacientes”, algo
trascendental para todos. Para muchos de los alumnos, el retomar activida-
des en una escuela fue significativo para entenderse de otra manera, o recor-
dar su estancia en un centro de estudios, donde se estd para mejorar, para
“trascender”, recordemos que algunos de ellos abandonaron sus estudios, asi
como Hugo, cuando se manifestd la enfermedad. Personas con el diagnos-
tico de esquizofrenia, en el contexto de una escuela es una experiencia que
nos involucra en convivencia multidisciplinar (entre disciplinas artisticas)
y transdisciplinar con el area médica. Y asi fue, que con relativamente poca
informacion con respecto a la enfermedad y con un poco mas de nuestra
disciplina artistica: danza, teatro, literatura, musica, pintura, dibujo y con un
taller “Destrezas” con la atencidn de una psicéloga, para el refuerzo psicoso-
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Una de las actividades mas complejas y dificiles del campo de la salud mental
y en el trabajo con los pacientes es el del ser terapeuta, pero sobre todo ser
un buen psicoterapeuta, Esto se logra solamente con verdadera vocacién y
después de un sdlido entrenamiento de varios afios apoyado siempre con la
supervision constante de casos. Con los afios se logra adquirir experiencia
profesionall...] el rol del terapeuta que trabaje con pacientes esquizofrénicos
tiene que estar claramente definido, pues a diferencia de los pacientes neurd-
ticos, que siempre “estan ubicados en la realidad”, los esquizofrénicos, aunque
estén controlados con medicamentos, muchas veces se “salen de la realidad”,
por lo que el terapeuta tiene que ser muy comprensivo con los pacientes y sa-
ber manejar un buen grado de tolerancia a la frustracion (Ortega y Valencia,
2001, p. 23).

El Dr. Héctor Ortega decia que siendo artistas y no terapeutas clinicos, nos
daria gran ventaja. De algin modo intuia que enfocados en otros vistos, haria-
mos un buen trabajo, entendiéndonos sélo como maestros de personas con un
padecimiento especial. Sin embargo, no fue un divertimento o algo tomado a
lo ligero, asumimos la responsabilidad con una actitud mas cercana a lo llama-
do serio existencial, concepto acufiado por el psiquiatra Jean Oury, que a partir
de acciones especificas, genero otras posibilidades de repensar al enfermo psi-
quidtrico, con un trato humano para generar bienestar, es en esta experiencia
donde nos sentimos mas identificados en el programa PROTARTE.

“Al estar frente a nuestros nuevo alumnos, era muy dificil no sentirnos
tocados emocionalmente, al saber de las cualidades de la enfermedad y la
repercusion en la persona que la manifiesta’, (Jean Oury, 2017). Los ambien-
tes entornos creados a partir de la convivencia, del libre transito y la libertad
que los enfermos mentales tuvieran en un sistema que aplicaron Oury y Félix
Guattari en la clinica La Borde dieron como resultado un ambiente adecua-
do para la mejoria de los pacientes psiquiatricos. Aunque nuestro modelo
inicial se acercaba al sistema de terapia ocupacional, la practica cotidiana en

una escuela nos derivd a otro escenario, a uno nuevo, donde no habia trazo
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previo, es decir, tenfamos que armarlo, construirlo. Algo sutil de comienzo,
donde el gusto y el disfrute puede darse, un sistema de circulacidon que se han
apropiado, de hecho en el propio traslado, de casa a la escuela, donde uno va
a tener pequenas responsabilidades, desde las cosas mas simples, como llegar
a la escuela a la hora que inician las clases. Jean Oury afirma que la creacion
de ambientes es fundamental para los enfermos en tratamientos terapéuticos
de la psicosis, dado que justamente los psicdticos estan frecuentemente dis-
persados, dislocados, pero se aferran a los pequenios detalles, los que aparen-
temente no se ven, los que ponen en juego de manera indirecta la existencia
de alguien. Hay una posibilidad de apertura, de intercambio, el ambiente
juega un rol enorme (Philibert, 2017).

El ambiente es creado por la accion de las personas. La labor que realizan los
profesores es primeramente con amabilidad, respeto y gentileza. Las personas
tienen un espacio donde compartir, ahi no hay indiferencia, la convivencia es
un momento dado en la complejidad, una complejidad positiva, estd ahi indi-
rectamente, crea confianza y eso ya es algo muy poderoso. “La convivencia es
como cerrar los ojos, como un gato que duerme, pero sabe todo lo que pasa a
su alrededor” (Oury, 2002).

La convivencia es fundamental para todos: alumnos, profesores, familiares,
médicos, psicologos. Intercambiar con los otros es ocupar un lugar donde nos
ubicamos y nos reubicamos, hay momentos en que se disuelven los limites es-

tablecidos entre los que curan, los que ensefian y los que aprenden.

Presencia escenica

El programa se compone por talleres del drea plastica y el drea escénica. He-
mos querido abarcar ambas porque nos permite realizar un trabajo integral.
Los talleres plasticos si bien son los que tienen desde el principio una mejor
aceptacion y son por los que apoyan mas aportan a la psicomotricidad fina,
son de trabajo mas individual, a diferencia del area escénica, que contribuyen
al trabajo en equipo y a la socializacién, por tanto, aportan la posibilidad de

adquirir herramientas socioafectivas.
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La musica. La musica es un lenguaje que hay que conocer y aprender como
otro abecedario. El manejo simbdlico permite la practica de habilidades de
abstraccion, con el reconocimiento de las notas musicales en el pentagrama, la
matematica musical del solfeo. En el canto, la practica de la retentiva al apren-
derse las letras de las canciones, el manejo de la voz, entonacion y ritmica,
aporta a los alumnos gusto y disfrute, al interpretar canciones, algunas pro-
puestas por ellos mismos. Es uno de los talleres que cuenta con mas aceptacién
por parte de los alumnos.

La danza contemporanea. Esta se enfrenta a los problemas de rigidez en
el cuerpo, por algunas secuelas dejadas por las reacciones secundarias de al-
gunos medicamentos, por el descuido o abandono del cuidado de su cuerpo
les es complicado realizar ejercicios basicos, por la falta de elasticidad. Es de
los talleres que al principio no cuentan con interés por parte de los alumnos.
Pero con el tiempo se puede ver los avances en las habilidades como el conoci-
miento y control de sus movimientos corporales, desplazamientos, elasticidad,
expresion.

El teatro. En la historia de PROTARTE, el teatro ha sido esencial, una prac-
tica constante. Se han realizado desde pastorelas, sketches, hasta montajes mas
complejos: “Los Musicos de Metepec”, creacion colectiva; “D “evolucion’, pues-
ta en escena de tres actos, concebida para presentarse en salas de teatro; “Los
motivos del Lobo”, adaptacion de un poema de Rubén Dario; “El origen de
la Danza y la Musica’, proyecto premiado por el Programa de Estimulos a la
Creacidn y Desarrollo Artistico 2018 (PECDA). Estas obras de teatro han sido
presentadas en diversos Foros y Teatros, como El Foro Coyoacanense, El Tea-
tro del Pueblo, el Ateneo Espaiiol de México, El sistema de Bibliotecas de Ciu-
dad de México, entre otros espacios culturales, algo que sin duda motiva a los

alumnos a seguir apropiandose de los espacios, con seguridad.

Las alucinaciones frente a la improvisacion teatral

En la alucinacién no hay un estimulo real para que se activen las funciones

cerebrales de respuesta, pero se activan y la persona la recibe como real. En el
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teatro me tengo que crear un estimulo real para que mi respuesta sea verda-
dera. Es un movimiento a la inversa de la alucinacion, un acto creativo. En la
improvisacion podemos observar como ellos construyen conscientemente ese
estimulo...hay algo ahi que empate con el delirio, en el teatro entramos con
las propias construcciones como el Distanciamiento. ;Qué pasa cuando en los
alumnos se aplica el ejercicio de improvisacidn o cuando se les da un persona-
je, de los que son ellos mismos? Se escabullen del cuerpo “enfermo” y son otro.
Estamos en la ensefianza de la practica teatral. Es importante que se amplié su
cultura, ya que sus alucinaciones son a partir de sus vivencias y de su bagaje
cultural, de su entorno histérico. En el teatro “el actor no puede ir mas alla de
su conocimiento practico” (Kreig, 2013). Presentarse en publico utilizando el
lenguaje verbal y no verbal hace que ejerciten el manejo del estrés. Pero hay
muchas cosas ahi, en el acto escénico o en la representacion teatral, pasa algo

que aun estamos por comprender mejor.

Nuestras tormentas

Nuestra historia dista mucho de ser camino en plano, mas bien se asemeja a
un subir, bajar y ladear de una embarcacién en altamar, no hemos querido
quedarnos en puerto seguro, vamos tras la idea de encontrar tierras fértiles,
para ello vamos cuidando la nave para no naufragar, haciendo referencia a
Francois Tosquelle en la cita de inicio de este escrito. Pero aun con todo, PRO-
TARTE ha tenido sus tormentas En la esquizofrenia no todo son los sintomas
y el trabajo para contrarrestarlos, en varios casos el acompafiamiento de los
familiares a la persona con esta discapacidad no existe, o es férrea hasta lle-
gar a la sobreproteccion extrema. En el primer caso ha derivado en situacio-
nes muy lamentables, la persona con esquizofrenia viviendo sola, con control
farmacoldgico y actividad psicosocial, ha podido llegar a ser autosuficiente,
pero sin alguien con quien cruzar informacion de la situacion emocional del
alumno, o supervision de su alimentacion, derivo en dos decesos, un caso
por suicidio y en otro por un problema cardiovascular. En el segundo caso,

los familiares se convierten en una barrera para el crecimiento personal del
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alumno, lo limitan y sobreprotegen, con lo cual cuando el alumno va mejo-
rando su autocontrol y adquiriendo conciencia de enfermedad, el dilema en
los familiares de seguir siendo alguien a quien se le resuelve la vida o alguien
a quien le permitan asumir el control de su vida como individuo deriva en un

abandono del programa.

Conclusiones

Si el tiempo ha derribado nuestras “posturas” o nuestros aparentes fines, es
precisamente en la apertura y en el cruce con otras dreas, disciplinas y pen-
samientos diversos, que nos descubrimos ante algo multidimensional. No se
trata de curar, de reparar la esquizofrenia. Hace unos afios apostabamos por la
“Reintegracion social” de nuestros alumnos, festejabamos con bombo y meta-
les, el hecho de tener “egresados” de nuestra escuela, alumnos en remisiéon con
sintomas atenuados y pudiendo retomar actividades sociales, retomar estudios
o la vida laboral. Pero encontramos un revire. En algunos de ellos las recaidas
se daban precisamente al reinsertarse en la sociedad ;Es la sociedad la que no
esta apta para estas personas?

Algunos de nuestros alumnos que han egresado del Programa, han logrado
obtener un espacio o se han hecho su espacio, en asociaciones, en cooperativas
con personas con alguna discapacidad, es relevante y debe reconocerse. Otras
mas han podido establecer una relacion de pareja, continuar con sus vidas de
mejor manera. Eso se debe al trabajo conjunto sin duda y al taller de refuerzo
psicosocial.

No somos un programa mecanizado como lo puede ser la medicacion,
con el diagnostico correcto y la dosis correcta. Pretendemos ser un progra-
ma eficaz, eso creemos y lo hemos logrado hasta ahora. Ser un espacio de
acompafnamiento sin duda, tenemos que desarrollar mejor esta idea. Sobre
todo somos testigos de la respuesta estd en nuestros alumnos, esas personas
que ya pueden decirles a sus padres que no los traten como nifios, que son
hombres y mujeres, que poco a poco pueden ir haciéndose responsables de

ellos mismos.
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Ahora, algunos saberes que han nutrido nuestra vision. Hemos aprendido
en el camino, sin un modelo, estamos en transformacién constante de acuer-
do con lo que va generandose, nuestro bajel flota y avanza. Debemos trabajar
afuera, en la sociedad para entender ahora de qué estamos padeciendo todos,
para sanar.

Hay que distanciarse, no para dejar de ver, sino aguzar mas la mirada y re-

conocernos.
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Avatares de la “orfandad
investigativa”: una narracion
de la investigacion sobre
discapacidad y docencia

Pamela Gonzdlez Osorio

Introduccion

El presente trabajo tiene como proposito compartir, por medio de una narra-
tiva, la experiencia que he tenido al investigar la relacion entre discapacidad
y docencia. La investigacidn' que estoy realizando consiste en analizar la ex-
periencia® de los profesores universitarios al impartir clases a estudiantes con
discapacidad y la forma en la que se implican con ellos para construir practicas
equitativas en el aula.

La inquietud por narrar el proceso durante el cual he ido conviviendo con la
“orfandad investigativa” proviene del acto constante de reflexionar sobre las in-
terrogantes e incertidumbres que he tenido desde los primeros esbozos del pro-
yecto de investigacion. Al percatarme de que me costaba encontrar un asidero
desde donde construir una mirada y un posicionamiento que se tradujeran en
practicas de investigacion. Utilicé la metafora® de la “orfandad investigativa”
como hilo conductor del texto para explicar mi proceso. Esta metafora versa
sobre una sensacion de ambivalencia generada por la busqueda que implica la

investigacion, al ser una aventura donde se mezclan el temor y la osadia.

1 Esta investigacion ha sido apoyada por el proyecto PAPIIT: Educacion superior e inclusion.
Analisis de politicas desde la perspectiva de los estudian- tes con discapacidad, IN302019.

2 Alhablar de la experiencia me refiero a: “las condiciones en las que el ser humano «problematiza»
lo que es, lo que hace y el mundo en el que vive” (Foucault, 2011, p. 16).

3 Eluso delas metaforas en la pedagogia es una estrategia que permite comparar, evocar y explorar otros
significados presentes en la imaginacion de nuestra cultura “implica resaltar relaciones y conexiones
que pueden no ser evidentes para los otros y que queremos que lo sean” (Dussel y Caruso, 1999, p. 81).
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En ese sentido, busco explicar algunos de los eventos que me han ayudado
a construir argumentos para entender cuanto observo al investigar, exponer
mi razonamiento para configurar una estrategia metodologica y, de ese modo,
reconocerme en el proceso. Primero, esbozo lo que implica la “orfandad inves-
tigativa”. Después, las circunstancias que me ayudaron a problematizar cuando
arribé al tema. Mas adelante, menciono los peligros que enfrenta el nuevo con-
verso al Modelo Social de la discapacidad. Posteriormente, describo el enfoque
utilizado y narro lo que ocurrid en la inmersidn, la profundizacién y el analisis
del trabajo de campo. Por ultimo, reflexiono sobre lo que me ha permitido la
“orfandad investigativa”.

:Por qué nombrar la orfandad investigativa?

Cuando pensamos en una persona huérfana, casi siempre tenemos en mente a
un menor de edad que no se basta a si mismo y que se encuentra bajo la tutela
de otra persona, porque ha perdido a alguno de sus padres. Investigar implica
adentrarse arropado de incertidumbres, dudas y prejuicios, en una situacion
desconocida que se desea comprender.

Propongo esta metafora porque me permite dar cuenta de lo que vivi al aden-
trarme en el tema de la discapacidad. Por una parte, sentia que me era ajeno, no
sabia como volverlo parte de mi o como dirigir mi atencion hacia él; por otra,
acechaba el temor al reconocer que habia formado parte de las circunstancias de
mi vida, incluso antes de mi nacimiento, es decir, lo que implica que un miembro
de la familia tenga limitaciones motrices o cognitivas y que se conviertan en una
discapacidad por la forma en la que esta construido el mundo y las relaciones
asimétricas que esto propicia.

Convivir con la orfandad investigativa implicé un movimiento pendular en-
tre lo ajeno y lo familiar del tema. Cuando ganaba mads terreno, el vértigo
producido por sentirlo ajeno me paralizaba. Me invadia la pérdida de un ver-
bo-padre o de una palabra-madre, como los nombra Rosario Ferré (2003), que
acogieran y guiaran mi pensamiento durante el proceso creativo de investigar.

Esta sensacion era petrificante, me incitaba a la huida o, a veces, a la desgana.
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Sin embargo, conforme se fue convirtiendo en una cuestion familiar, se po-
tenciaba la osadia necesaria para abrazar el tema y explorarlo, adquiriendo
conciencia de las barreras sociales y culturales, asi como de otras inequidades
relacionadas con la discapacidad.

Este proceso de convivencia también alude a la soledad constante y necesaria
para la escritura. En ocasiones se trocaba en angustia cuando buscaba mediar la
lucha entre las referencias bibliograficas vastas contra los argumentos cortos o,
bien, me producia regocijo cuando me permitia pensar sobre la hoja, alborotar
el pensamiento y plasmar los horizontes que observaba; sobre todo porque me
aproximaba a que la propuesta final del texto no consistiera solamente en la edi-
ficacion de una “casa de citas” de autores que ya se han labrado un nombre.

Esa soledad se potenciaba, en ocasiones, al no encontrar espacios seguros
dénde compartir y mejorar las formas de trabajo. Cuando se privilegiaba el eti-
quetamiento del trabajo de una forma acritica, sin traducirse en practicas del
investigador o al justificar el modo de investigar mecanicamente, sin explicar la
légica o la intencionalidad que une a un punto con el otro, en detrimento del de-
sarrollo de herramientas analiticas para abordar un tema, de ejercicios practicos
para conseguir musculos escritores, o de guia para afrontar las implicaciones éti-
cas que surgen durante la investigaciéon y fomento del compromiso con el propio
campo disciplinar. Por fortuna, cuando encontré algunos espacios de interlocu-
cion, fue como tomar aire después de pasar mucho tiempo bajo el agua.

El punto mas algido de la “orfandad investigativa” emergio al preguntarme
como iba a hablar sobre ese tema si no era especialista; no habia trabajado
con personas con discapacidad, ni habia estado en esa situacion, ni habia sido
docente universitaria y mi experiencia se resumia en haber dado unas cuantas
clases. El conocimiento experiencial de primera mano provee saberes muy im-
portantes, pero no es el inico modo de conocer. Por ello, opté por responder
con trabajo a lo que reconozco como un deseo profundo de conocer e indagar
sobre aquello que se me presenta como dado o comun para aprender a utilizar,
captar, examinar, seleccionar e interpretar la experiencia vivida en el trabajo
intelectual, sin fiarme demasiado de ella (Wright, 2003). En ese sentido, me
parecio relevante recuperar el trayecto recorrido desde los esbozos iniciales del

proyecto de investigacion hasta este momento en el que contintio investigando.
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Las circunstancias que me ayudaron a problematizar
cuando arribé al tema

El interés por la docencia proviene de la licenciatura en pedagogia que cursé,
de las lecturas que ahi encontré, de mi breve experiencia impartiendo clases
y, especificamente, de las relaciones establecidas con los maestros que hacian
de su clase un espacio para pensar e inventar. De esos momentos, considero
mi abordaje de la educacion desde dos paradojas cuya interseccion favorece el
debate con los autores y me permite ubicar a mis enemigos imaginarios.

La primera, respecto a la educacion escolarizada que, por una parte, res-
tringe u homogeneiza ciertas conductas e ignora muchos saberes no librescos;
Y, por otra, potencia el ejercicio de criterio mediante el acceso a herramientas
para pensar y actuar en consecuencia, forjando situaciones distintas a las exis-
tentes, brindando otro tipo de oportunidades y horizontes.

La segunda, lo que implica plantear un problema educativo, al proponer una
mirada considerando los proyectos sociales y culturales deseados, que fungen
como ideales o imaginarios que podrian ordenar la sociedad; y por otra, las
condiciones educativas reales, donde no hay una respuesta general satisfacto-
ria, Unica o definitiva, mas bien planes, politicas, propuestas, actos y distribu-
cidn de recursos cuya particularizacion y puesta en marcha traeran otros pro-
blemas y posibilitaran otras circunstancias para algunos actores en detrimento
de otros.

Mientras realizaba el servicio social me introduje en el tema de la disca-
pacidad y la educacién superior al transcribir algunas entrevistas hechas a
estudiantes con esta condicién. Senti que, aunque era un trabajo aparente-
mente mecanico, desencadenaba pensamientos de la mas variada indole. Me
hizo reflexionar esta situacion en la Facultad de Estudios Superiores Aragén
(FES), la institucion donde hice mis estudios de licenciatura, para rastrear
algunas vivencias que me permitieran comparar las transcripciones con si-
tuaciones que ahi presencié.

Recordé que en Aragdn existen distintos programas donde estudiantes de

diferentes carreras, que estan haciendo su servicio social o sus practicas pro-
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fesionales, brindan servicios educativos a distintas poblaciones, aledafas a la
universidad: adultos, personas con discapacidad intelectual o con discapaci-
dad psicosocial y personas con dificultades de aprendizaje sin dafio organico®.

El sitio donde se brindan esos servicios colinda con el edificio de la carrera
de pedagogia; en medio hay jardineras y pasillos estrechos. En una ocasion,
mientras estaba sentada en una de ellas, se acercd a mi un muchacho del psi-
copedagdgico para venderme pulseras hechas por él. Ndotese mi referencia:
muchacho del psicopedagdgico. Iba acompanado de una mujer, quien me hizo
una sefia pidiendo calma y escucha, eso hice; el muchacho se presentd sin ha-
cer contacto visual y en voz baja, me dio la mano, hice lo mismo y charlamos
un poco. Al recordar este evento me pregunté: ;Por qué la interaccion tenia
que ser diferente entre nosotros por ser él “del psicopedagédgico’?, ;por qué
intervino la persona que lo acompanaba?

También recordé que tuve compafieros y amigos que tenian ciertas circuns-
tancias que los hacian diferentes, como trastornos psicoldgicos por los que
acudian a terapia o tomaban medicamentos, algunos con adicciones, otros con
discapacidades motrices o cognitivas, la mayoria con bajos recursos y con
sobreedad, otros que vivian situaciones de violencia, otros con hijos o que
se embarazaron en la carrera y algunos mas que trabajaban y estudiaban al
mismo tiempo.

Conoci estas situaciones en charlas informales, a veces, porque eran vi-
sibles al compartir el aula o, en otras, porque presencié el momento en que
mis compaiieros se lo hacian saber a los profesores al tener dificultades para
desempenar una misma actividad al mismo tiempo, asistir a clases, cumplir
con las actividades de los trabajos en equipo o cumplir con una fecha limite
de entrega. Estas cuestiones eran visibilizadas también mediante las bromas,
las miradas, los apodos o, bien, por la indiferencia y la distancia, repartidas a
cualquiera que no perteneciera al grupo que nombraba a los demas. Al pensar
en esa variedad de atributos que habia en el aula, consideré que las burlas
se concentraban en la diferencia; por ejemplo, sobre el color de la piel, el
dinero o la ausencia de él, las particularidades fisicas, las formas de ser, la

4 Al realizar las entrevistas, uno de los profesores me explicd la poblacién a la que atendian;
recupero el lenguaje que ¢l utilizé porque me permite situar y problematizar lo que se entiende
por discapacidad en Aragén. Sin embargo, no profundizaré en ello en este texto.
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orientacion sexual y el género. Esto me hizo mds sentido cuando comencé
a leer sobre las desigualdades cruzadas (Subirats et al., 2005), el proceso de
estigmatizacion (Goffman, 2006) y las identidades asesinas (Maalouf, 2016).
Descubri mi interés por esos temas donde se intersectan las diferencias me-
diando la interaccién entre extrafos, estas lecturas me brindaron elementos
para percibir algunos rasgos del movimiento que ocurre cuando nos encon-
tramos con alguien.

Cuando pensaba en mis profesores, no recordaba alguna accidn especifica,
salvo que algunos eran flexibles y abiertos mientras que otros eran inflexibles e
inconmovibles, lo cual no me parecia gran cosa en ese momento, al pensar en
el formato de las clases magistrales dirigidas a auditorios homogéneos en apa-
riencia, me preguntaba: jtendria que existir alguna accion particular o bastaba
esa igualdad donde no se reconocian diferencias?, ;qué hace la universidad

respecto a esas condiciones vividas como algo privado y personal?

Los peligros del nuevo converso al Modelo Social de la
discapacidad

Al principio de la investigacion busqué asistir a todo evento relacionado con
discapacidad que tuviera algo que me ayudara a comprender una arista mds
del tema. Cai en la trampa de corregir a personas cercanas en el uso de pala-
bras como “discapacitado’, “minusvalido’, “esta enferma”, por sentirlo como
una afrenta a su condicion de personas. Me di cuenta que era inutil combatir
formas de nombrar, tajante y frontalmente al asistir a distintos seminarios y
escuchar ese mismo afan corrector en mis companeros, porque cuando uno
toma esa postura inflexible divide la conversacién y el interlocutor se cierra
a la posibilidad de poner en comuniéon un asunto, centrandose en defender
su postura. Esto me hizo considerar que, a veces, nos preocupamos mas en
utilizar el lenguaje “correcto” sin cuestionar las practicas que llevamos a cabo
y la forma en que ellas nos hacen relacionarnos con los otros. Por ejemplo,
cuando no sabemos cémo brindar apoyo a una persona con discapacidad

y por querer “ayudar” sobreactuamos o exageramos el apoyo y resulta que
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nos quedamos ambos incomodos. Es posible que cambiar un nombre sin re-
plantear las practicas puede fungir como una ldpida mental, que no nos hace
pensar en algo, sino que nos obliga a acatar algo sin reflexionar sobre ello, lo
cual tiende a ser peligroso.

Esta fase acumulativa de eventos y afanes correctores me llevd a querer po-
ner mis manos en cuanto libro hablara sobre el tema, lo que resulté en una
tremenda indigestion de informacion que complejizd la tarea de afianzarme
en una perspectiva y redundo en un vértigo tremendo que me impedia escri-
bir. Esto no implica que hubiera sido mejor abstenerme de la lectura voraz,
sino que percatarme de ello me permitié6 conocer mi modo de trabajo para
ir mejorandolo paulatinamente. Fui creando un archivo, de lecturas y auto-
res, fragmentario y, en ocasiones, entrdpico, sirvié para tener un mapa, por
llamarlo de alguna forma, desde el cual orientarme para saber por dénde era
posible mover las discusiones mientras escribia. Hojas sueltas, pequefias notas,
cuadernos, donde iba desgranando las lecturas, las ideas, temas recurrentes
para rumiar y persiguiendo los argumentos que requeria para sistematizar el
pensamiento, objetivarlo y asi trabajar sobre él (Wright, 2003).

Durante la elaboracidn del proyecto para ingresar a la maestria, continuaba
el temor de hablar sobre un tema que sentia ajeno y que no asumia porque no
tenia un conocimiento experiencial sobre la discapacidad, ni sobre lo que im-
plica ser un docente que da clases a estudiantes con ésta condicion; esto ocu-
rri6 cuando tuve contacto con la literatura proveniente de los disability studies
de Inglaterra, cuyos investigadores sostienen una posicion politica requerida
por la articulacion de las de los estudios sobre discapacidad y el movimiento
social de personas con discapacidad, es el enfoque emancipatorio de la investi-
gacion de la discapacidad (Barnes y Sheldon, 2007). Lo que busca garantizar es
que las relaciones dentro del proceso de investigacion se transformen material
y socialmente, de modo que el control del financiamiento y la agenda de la in-
vestigacion sea de las personas con discapacidad y sus organizaciones (Barnes
y Sheldon, 2007). Aunque estos principios son relevantes y han fungido como
guia para resolver situaciones éticas durante el trabajo de campo y en el ambito
personal, me llevaron a preguntar: ;Emancipatorio para quién?, ;qué quiero

lograr con mi investigacion?
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En ese sentido, pensé en el peligro al enarbolar una sola posiciéon desde la
cual investigar sobre un tema, porque se tenderia al dogma y a proponer un ca-
racter separatista como requisito de adscripcion, en lugar de construir otro tipo
de relaciones dentro de la investigacion. Por ello, busqué equilibrar las posturas
inside-out y outside-in mediante ejercicios de reflexividad®, como el presente tex-
to. La primera postura, denominada inside-out, consiste en el andlisis de la ex-
periencia subjetiva dentro de las barreras discapacitantes. La segunda, designada
outside-in, conlleva el analisis de las razones fuera de la experiencia personal
de la limitacion por las cuales perduran las barreras sociales para desmontarlas.
Consideré que no hay una postura mejor que la otra si partimos de la idea de la
discapacidad como el resultado de procesos sociales y culturales mientras que la
limitacion tiene que ver con experiencias corporales dentro de contextos disca-
pacitantes, ambas son distintas y, a su vez, complementarias. Cada una brinda
un tipo distinto de conocimiento por lo que estos enfoques no son excluyentes
entre si. Si se consideraran como complementarios, podrian tender a fortalecer
la relacion entre comunidades académicas y no académicas, o ampliar los cam-
pos disciplinares tradicionales, y apostar por la produccién interdisciplinar de
conocimiento (Oliver, 1996 y Barnes, 2007)

Opté por ajustar lo que sentia como un mandato que tenia que acatar, a las
posibilidades y a la transformacidon de mis relaciones durante y después de la
investigacion. Para que tiendan a configurar acuerdos en lugar de coaccionar
al otro o dejarme coaccionar por otros nutriéndome de esta experiencia para
mejorar mis practicas en proximas investigaciones. Ademas, las nociones de
incompletud y de falla que acompafian todo ejercicio de pensamiento me
llevaron a considerar los usos de la teoria y la practica en términos de cons-
truccion para decidirme de una buena vez a plasmar el enfoque desde el cual
iba a mirar. Reflexioné también sobre los tipos de enunciados que ambas ofre-
cen: los enunciados-ladrillo que aceptamos y requerimos para explicar argu-

5 Reflexividad considerada como “la conciencia del investigador sobre su persona y sus
condicionamientos sociales y politicos. Género, edad, pertenencia étnica, clase social y afiliacién
politica suelen reconocerse como parte del proceso de conocimiento” (Guber, 2015, p. 45) o
de una manera mas literaria: “como todo el mundo, sélo tengo a mi servicio tres medios para
evaluar la existencia humana: el estudio de mi mismo, que es el mas dificil y peligroso, pero
también el mas fecundo de los métodos; la observacién de los hombres, que logran casi siempre
ocultarnos sus secretos o hacernos creer que los tienen; y los libros, con los errores particulares
de perspectiva que nacen entre sus lineas” (Yourcenar, 2007, p. 26).
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mentos parafraseando, los enunciados-mezcla, que aceptamos o rechazamos
dando razones y argumentos; los enunciados-faro que usamos como fuente de
ideas para nuestros proyectos actuales y futuros, para buscar palabras cuando
nos faltan y, asi, mantener el movimiento del texto (Wright, 2003). Después del
recorrido informativo por los posibles abordajes de la docencia y la discapaci-
dad, elegi conocer la experiencia de los docentes al impartir clases a estudiantes
con discapacidad en la universidad y cuales son sus ideas sobre este tema, para
tender un puente en el que teoria y practica puedan dialogar, contrarrestando

asi ese desequilibrio, entre el mayor peso de una sobre otra.

Metodologia

Equidad en la educacién como enfoque
El tema de la discapacidad en la educacidn superior esta visibilizado por el dis-
curso de la inclusién educativa, enunciado desde los marcos legales nacionales
e internacionales como garante para que las personas con discapacidad puedan
ejercer su derecho a la educacion (Molina, 2010). Por una parte, lo que me in-
teresa son las formas de operacionalizar el derecho a la educacidn, y, por otra,
las formas en las que las personas se apropian de un proyecto, como lo es la in-
clusién educativa, y lo llenan de sentido. Entonces, aunque la inclusion educa-
tiva consiste en una referencia ineludible, opté por estructurar la investigacion
a partir de la equidad en la educacién superior, ya que permite enfocarse en
los procesos de los individuos como miembros de un grupo. En este caso, el de
los profesores de asignatura como grupo y su relacién con los estudiantes con
discapacidad, como miembros de un grupo que es parte de la diversidad de la
clase que se intersectan en un espacio, el aula; para que el énfasis del analisis
no se coloque en la comparacién entre individuos sino que permita observar
en términos procesuales las relaciones dentro de la institucién; por ejemplo, la
posicidn de los profesores de asignatura se da en relaciéon con los de carrera y
los adjuntos; la posicion de los estudiantes con discapacidad se da en relacion
con sus compafieros, con sus profesores y con las autoridades universitarias,

asi como dentro del contexto en el que estas relaciones ocurren (Young, 2001).
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Considerar las condiciones educativas y la forma en que se apropian los
individuos de sus procesos educativos, nos sugiere cuestionar el principio de
igualdad de oportunidades al cual apela la inclusién educativa, acotando con
ello el tipo de igualdad a la cual nos referiremos, los individuos a los que nos
referimos, el objeto que deseamos igualar y el objetivo que perseguimos. Asi
como las implicaciones de tomar como prioridad el principio de la igualdad,
en lugar del principio de las diferencias (Latapi, 1993).

Paralelamente, segui leyendo y cultivando indignaciones, por ejemplo, al
leer acerca de las disputas sobre la capacidad juridica, la responsabilidad social
universitaria, el internamiento forzado, la esterilizacidn forzada, sobre los mo-
vimientos sociales de personas con discapacidad en otros contextos y, después,
contrastarlo al observar a las personas con discapacidad cantando, vendiendo
articulos en el metro, pidiendo limosna o utilizdndolo sélo como medio de
transporte. Pensé en los recorridos que cada persona sigue, los caminos por
los que puede optar o no, las desigualdades que atraviesan su historia, las es-
trategias que construyen para hacerles frente configurando otro camino, y que
llevan al individuo a encontrarse estudiando en la universidad o cantando en el
metro. ;Por qué hay tanta distancia entre unos y otros? (Dubet, 2005).

Las reflexiones en el sistema de transporte colectivo y en otros espacios fuera
de la universidad me llevaron a cuestionar las imagenes que venian a mi cabeza
cuando pensaba en la discapacidad, y los lugares muy variados en los que real-
mente podian encontrarse las personas. Por ejemplo, en una banda de punk,
como activistas, como actores de una pelicula, como artistas, como amantes,
eruditos o deportistas, entre otros. Esto me llevd a pensar que la cuestion de la
inclusién y la exclusion es movil, no se da de una vez y para siempre, si no que
pertenecemos a ciertos lugares, a ciertas relaciones, en cierto tiempo y a otros
no; el asunto proviene del entramado de cuestiones de inequidad estructural
donde se repiten procesos sociales que potencian o dificultan las acciones, rela-
ciones o posiciones individuales (Karsz, 2004; Young, 2001). Lo anterior alude
a las bases sobre las que se ha construido la sociedad y a las practicas que, por
su recurrencia, sostienen que es licito habitar el mundo de una forma especi-
fica eludiendo otras posibilidades. Esto me previene sobre los peligros de la

razén como Unica respuesta o de un exceso de confianza en la razén practica,
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como prueba de que en ese humano hay voluntad, sin considerar otros ambitos
como la locura, la creacion, la imaginacion o los sentimientos (Colli, 2010).

Por ello, me inclino a pensar la discapacidad como una experiencia relacio-
nal donde las diferencias corporales pueden convertirse o no en una desventaja;
que esto ocurra no es una cuestion esencial o determinada. Tiene que ver con
procesos de inequidades estructurales que son incorporados por los miembros
de una cultura, traduciéndose en politicas, en practicas y en concepciones que
conforman un acervo construido histdrica y socialmente, que, por ende, puede
modificarse (Young, 2011; Wolft y de-Shalit, 2007; Barnesy Sheldon, 2007).

A partir de estos puntos, me preguntaba: ;qué implica ensefiar en contextos
vulnerables® con una gran diversidad de estudiantes?, ;de qué forma se puede
contrarrestar lo que el contexto permite, prohibe y lo que uno se apropia de él?,
;como hacemos para modificar esa concatenacion de desigualdades que pue-
den o no situarnos en desventaja en la universidad?, ;por qué en la literatura el
peso de la inclusidn en el aula recae en el profesor?, ;qué piensan los maestros
cuando tienen estudiantes con discapacidad y qué hacen al respecto?

Elegi a la FES Aragén como escenario de mi investigacion porque es una
opcion educativa descentralizada. Esta situada en la Avenida Rancho Seco, en
la colonia Impulsora Popular Avicola, en el municipio de Nezahualcdyotl, del
Estado de México. Este municipio, seguido por el de Ecatepec de Morelos, tie-
ne la concentracion mas alta de pobres extremos en la Zona Metropolitana del
Valle de México, por tanto, es considerado como una zona vulnerable por el
Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social (CONE-
VAL, 2010). Asimismo, las estadisticas de la UNAM permiten constatar que el
contexto dentro y fuera de la FES Aragdn es socialmente vulnerable, tomando
en cuenta el perfil de los estudiantes que ingresaron a alguna licenciatura en esta
facultad por concurso de seleccion mostrando que el ingreso familiar mensual
mas frecuente es de dos a menos de cuatro salarios minimos (UNAM, 2017).

Otro elemento por considerar es la conformacién de la planta docente,

cuando comparamos las facultades de Aragén y Acatlan, concentrandonos en

6 Considerando la vulnerabilidad social como “un concepto que permite identificar grupos
sociales, hogares e individuos, que por su menor disponibilidad de activos materiales y en lo
material quedan expuestos a sufrir alteraciones bruscas y significativas en sus niveles de vida ante
cambios en la situacion laboral de sus miembros activos” (Lopes, 2015, p. 81).
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los nombramientos de profesor de carrera, profesor de asignatura y profesor
adjunto. La FES Aragén cuenta con 2,154 profesores con estos tipos de nom-
bramientos, de ellos, 74 son de carrera; 1,937, de asignatura, y 143, adjuntos.
Mientras que Acatlan cuenta con 2,103 profesores, de los cuales 182 son de ca-
rrera; 1,812, de asignatura, y 109, adjuntos. Aunque el nimero de docentes es
similar en ambas facultades, al desgranar los nombramientos podemos obser-
var que Acatlan tiene mas del doble de académicos de carrera (UNAM, 2017).
;Por qué hay tan pocos profesores de carrera en Aragén?, ;qué implica que
el grueso de los ellos tenga el nombramiento de docente de asignatura?, ;qué
relaciones propician esta situacion entre los miembros del cuerpo académico y
con los estudiantes con discapacidad?

Esto nos permite un primer acercamiento a las condiciones laborales de los
académicos de asignatura que imparten clases en Aragon. Podemos inferir la
inestabilidad laboral que pueden tener debido a una baja remuneracién; por
ejemplo, cuando comparamos el sueldo de un profesor de carrera al sueldo de
uno de asignatura (UNAM, 2017) y que posiblemente tengan que desempenar
otras actividades laborales o trabajar en mas de una instituciéon educativa, lo
cual impacta en el ambiente laboral situdndolo en un contexto de desigualdad
econdmica y social, donde, al tener un contrato de pocas horas, pueden existir
mas obstaculos en cuanto a la movilizacion de los recursos institucionales al
interior de la universidad. Por lo anterior, Aragén constituy6 un escenario con-
veniente para realizar un estudio de caso intrinseco (Stake, 2005). Para indagar
en él, utilicé lo que vivi durante la licenciatura como vehiculo de conocimiento
para configurar el caso, observé lo que ocurria dentro del aula y realicé entre-
vistas que le dieran otra vida al cimulo de informacion que habia adquirido.
Investigar de esta forma me permitié sistematizar las apropiaciones que hacen
los profesores de su experiencia al dar clases a estudiantes con discapacidad
motriz y visual, para poder captar y profundizar progresivamente en la com-
prension de las relaciones entre ellos dentro de la institucién de educacidon
superior (Neiman y Quaranta, 2006). Elegi trabajar con personas con estos dos
tipos de discapacidad, de todas las variantes que hay, porque las personas con
esta condicion eran las que tenian mayor visibilidad y su presencia era regis-

trada con mayor frecuencia en la informacién estadistica disponible, tanto a
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nivel nacional (INEGI, 2010) como en la Universidad Nacional Auténoma de
México (Brogna y Rosales, 2014).

La pregunta que dirige esta investigacion es: ;Cudl es la relacion entre los
significados que los docentes atribuyen a la discapacidad y las estrategias de
equiparacion de oportunidades que generan en la experiencia dentro del aula?

Parto del objetivo de analizar la experiencia del docente universitario al im-
partir clases a grupos en los que dentro de su diversidad estan presentes estu-
diantes con discapacidad motriz y visual. Los objetivos especificos consisten en
conocer los significados que los profesores han construido sobre la discapaci-
dad y su relacion con la ausencia o presencia de practicas inclusivas en el aula;
analizar la forma en la que se implican con los estudiantes con discapacidad en
el aula y las modificaciones que hacen en su practica; describir las estrategias y
apoyos institucionales que posee la universidad para favorecer la equidad en la
educacidn asi como las propuestas que ellos mismos formulan para mejorar su

practica. Alinicio de la investigacion parti de los siguientes supuestos:

1. Laforma en la que el docente configura su relacién con el estudiante con
discapacidad esta relacionada con la concepcion que tiene de la condi-
cion, las estrategias de identificacion y de aproximacidon que tiene hacia
él. Considerando las respuestas sociales hacia la limitacién visible como
un estigma y su experiencia con otras personas con discapacidad, tanto en
espacios escolares como extraescolares.

2. Las oportunidades de transformacion de la practica educativa y la cons-
truccion de estrategias de equiparacion de oportunidades provienen, tan-
to de la reflexidn sobre los significados construidos en la relacion con la
otredad como de la formacion mediante la adquisicién de conocimientos
especializados y habilidades.

3. La ausencia o la presencia de estrategias de equiparacién de oportunida-
des, creadas por los docentes en el aula universitaria esta relacionada con la
estrategia de la universidad hacia los docentes para transformar los signi-
ficados sobre la discapacidad que subyacen en su practica educativa y esta
determinada por la disponibilidad de apoyos y ajustes para las personas

con discapacidad.
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Estos supuestos provenian, principalmente, de las lecturas tedricas que uti-
licé al adentrarme en el tema; sin embargo, para buscar la comprension de este
problema fue necesario distanciarme de entenderlo exclusivamente como una
cuestion de programas insuficientes de formacidn para la inclusién y la diver-
sidad (Morifia y Carballo, 2018). Después, continué con el primer momento
de la investigacion, el ingreso al campo, la preparacion y el desarrollo de las
entrevistas semiestructuradas.

La entrevista puede ser concebida como un campo epistemoldgico’ desde el
cual se investiga porque alude a la busqueda de un encuentro cara a cara con
otro, donde el conocimiento esta construyéndose por las personas que parti-
cipan en ella, es decir, a un espacio donde las relaciones entre investigador y
entrevistado son asimétricas®. Estan dirigidas por la intencionalidad de quien
formula las preguntas y, por ende, incita a intercambiar argumentos, razones
y puntos de vista sobre temas acotados con anterioridad. Por eso mismo, me
enfrenté con la resistencia de los entrevistados a contestar ciertas preguntas,
las desviaciones en los temas o el distanciamiento del sentido que yo proponia
o el desborde de las preguntas cuando surgieron cuestiones que no habia con-
siderado. Elegi este tipo particular de entrevista semiestructurada tomando en
consideracion las caracteristicas de los profesores, acostumbrados a hacer un
uso eficiente de su tiempo. También, porque era importante plantear temas que
dirigieran la conversacion y, a su vez, mantuvieran la suficiente apertura para
seguir al entrevistado en el tono y rumbo que le deseara dar a la entrevista con
el contenido de su discurso (Vela, 2009).

Primer momento: Inmersién
Ingresé al campo por vias informales durante el semestre de enero-junio

de 2016 y el semestre de enero-junio de 2017. Realicé seis entrevistas se-

7 La palabra epistemologia “designa las condiciones de producciéon del conocimiento y las maneras
de establecer la validez del conocimiento” (Ardoino, 2005, p. 27) o “el estudio de la naturaleza del
conocimiento y la justificacion” (Kvale, 2014, p. 186).

8 Considerando que “no es una conversacion cotidiana abierta entre comparieros iguales. El
entrevistador tiene una competencia cientifica, inicia y define la situacion de entrevista, determina
el tema de ésta, plantea preguntas y decide en qué respuestas profundizar, y da por terminada
también la conversacion” (Kvale, 2014, p. 38)
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miestructuradas, cuatro a profesores y dos a estudiantes con discapacidad.
Implicé establecer lazos con dos porteros, como los nombran Taylor y Bog-
dan (1994), quienes me permitieron conocer sus experiencias en las aulas
universitarias.

El primero fue L., un estudiante de octavo semestre de la licenciatura en pe-
dagogia con discapacidad motriz, a quién me aproximé directamente cuando
estaba con sus amigos, hablamos aparte y la participacion fue acordada ese
mismo dia. El segundo fue E., un estudiante de séptimo semestre de la licencia-
tura en economia con discapacidad sensorial (visual); fuimos presentados por
una amiga mutua que le explicd lo que estaba haciendo y él accedid a participar
después de que platicaramos sobre la investigacion.

Desde el primer contacto les expliqué mis intenciones y los propdsitos de la
investigacion. Les dije que, aunque hubieran aceptado participar, si en algin
momento se sentian incomodos me lo hicieran saber. Les pregunté si querian
continuar a la mitad del trabajo, ambos optaron por seguir participando. La
estrategia consistid en pedirles permiso a ellos primero y después a los profeso-
res, explicandoles los propositos de la investigacion, pidiéndoles autorizacion
para tomar notas, grabar las clases y, posteriormente, acordar la fecha de la
entrevista. Ellos, docentes y estudiantes, me decian los momentos en los cua-
les no debia grabar o no querian que apareciera algo en el trabajo. Aunque lo
habiamos discutido al inicio del trabajo de campo, les recordé antes de iniciar
la entrevista el uso que haria de la informacién que me proporcionaron; asi-
mismo, les consulté si preferian que utilizara un seudénimo, algunos respon-
dieron que si, otros quisieron que se mantuviera su nombre. En el caso de los
estudiantes, mantuve la inicial de sus nombres, y para los profesores construi
una clave que consiste en el nimero de entrevista, sexo y fecha de la entrevista.

También me parecié relevante acordar con E. y con L. el modo en que que-
rian presentarme con sus amigos o el rol que ocuparia dentro del saldn, prin-
cipalmente para evitar procesos de segregacion o de sefialamiento por mi pre-
sencia. Ambos coincidieron en presentarme como investigadora-compaiiera,
aunque E. al principio me presento como evaluadora con los profesores y fue
dificil convencerlos que esa no era mi funcién. Con L. hice preguntas después

de clase utilizando un guion estructurado de preguntas, éste era mi tinico rato
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a solas con él y era registrado en audio. Con E. fue diferente porque pasaba mas
tiempo con él y la conversacion fluia cuando le brindaba apoyo de guia; él me to-
maba del hombro y caminaba ligeramente atrds de mi mientras lo acompanaba a
sus otras clases o a otros sitios, por lo que no existié un guion estructurado, sino
que fueron preguntas abiertas sobre acontecimientos que después recuperaba
en el diario de campo. Con L. y E., lejos del aula, pude distanciarme lo suficiente
como para poder considerar otras cuestiones, sefialaré dos. La primera, fue la
impotencia cuando caminaba con ellos o los acompafaba a hacer algun tramite
y se dirigian a mi en lugar de hablarles a ellos, que me llevé a indagar sobre la
dependencia, la vulnerabilidad y el amplio repertorio de estrategias que ejercen
y que me hicieron construir para hacerles frente a ese tipo de situaciones. Asi
como los acuerdos que haciamos sobre los limites del apoyo que podia brin-
darles y la guia que me dieron para percibir cuando apoyar, cuando no y ante la
duda, preguntar. La segunda, lo revelador y cémodo que fue escuchar cuando
recurrian a ciertos términos para nombrarse con humor, o empleaban un tono
particular en la voz al decir, “te vas corriendo’, “bailo nada mas los ojos” y “nos
vemos’, enfatizando el giro en la frase como una forma de tomar control sobre el
uso comun, exponer las situaciones irénicas que viven y reirse de ellas.

También tuve que aprender a marcar las distancias entre brindar apoyo a
los estudiantes con discapacidad durante las clases y realizar una investigacion
sobre las relaciones que surgen al hacerlo. Este punto fue conflictivo porque
tenia que mediar entre las necesidades de los estudiantes, mi disponibilidad de
tiempo y la delimitacidn de los roles que estaba dispuesta a asumir. Decidi par-
ticipar cuando fuera pertinente y registrar mis reflexiones después; esto fue un
acierto porque me permitio ubicar algunas categorias que habia leido durante
la revision tedrica.

En total, asisti y observé las clases de cuatro profesores, un profesor y una
profesora de pedagogia en el semestre 2016-2 y un profesor y una profesora de
la carrera de economia durante el semestre 2017-2. Al observar las clases resul-
té conveniente utilizar como guia para la descripcidon las preguntas planteadas
por Rosana Guber (2015, p. 16): “;Qué ha ocurrido?, ;por qué ha ocurrido?,
scomo es para ellos?”. Aunque nunca consegui la disciplina suficiente para

transcribir y sistematizar todas las anotaciones que hice, escribir a diario se
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convirtié en una fuente potente de informacion a la cual volver y repensar en
el transcurso de la investigacion. Esas anotaciones también fueron la base para
la construccidn de los primeros guiones de entrevista semiestructurada, uno
para docentes, otro para estudiantes con discapacidad, construidos mediante
listas de preguntas que surgieron de la revision de literatura sobre docencia
y discapacidad en la educacidn superior, del trabajo que realicé durante mi
servicio social transcribiendo entrevistas de estudiantes con discapacidad de
otras universidades, de las observaciones de las clases y el registro de cuestio-
nes en el diario de campo que me interesaban, me sorprendian, me indignaban
y aquellas que no comprendia en la interaccién cotidiana.

Después, estableci dimensiones de analisis distintas de acuerdo con las ca-
racteristicas de las personas que iban a ser entrevistadas: a) estudiantes con
discapacidad: sus datos personales, su escolaridad previa, su experiencia con
los docentes en la universidad, su experiencia especifica con los cuatro maes-
tros observados, sus habitos de estudio, los apoyos que provee la universidad,
entre otras; b) profesores: mediante tres dimensiones: personal, social e insti-
tucional, que a su vez tienen subdivisiones como situacion laboral, formacién
docente, experiencia docente, conocimiento pedagogico, contexto de la insti-
tucion, experiencias previas con estudiantes con discapacidad.

Al finalizar este primer momento de la investigacion hice un recuento de las

inferencias encontradas y fueron las siguientes:

1. Los docentes dan cuenta de algunos constructos sociales sobre discapa-
cidad; oscilan entre dotarla de un valor positivo, asumiendo la diferencia
como un elemento mas de la persona y conferirle un valor negativo, remi-
tiéndola al estigma de la tragedia personal. Sin embargo, pensarlo de una u
otra forma no determina la presencia o la ausencia de practicas inclusivas.

2. Los principales factores institucionales que intervienen en los acuerdos y
las relaciones intersubjetivas entre docentes y estudiantes con discapacidad
son la situacion laboral, la formacion docente, la plaza y el tipo de nom-
bramiento, dado que su capacidad de agencia depende mas de los recursos
que puedan movilizar por su cuenta para crear practicas inclusivas, que de

aquellos proporcionados por la universidad.
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3. Las practicas inclusivas requieren de la creacion de rutas alternas para
los aprendizajes, del reconocimiento de la capacidad de agencia de los
estudiantes con discapacidad, asi como de la redistribucion de los recur-
sos disponibles. Por ejemplo: las actividades académicas personalizadas
o ejecutadas con parametros flexibles, la diferenciaciéon de tiempos para
realizar las actividades, los formatos para entregar los trabajos y los ma-
teriales que se utilizan en el aula.

Procedi con el segundo momento de la investigacion al ponerme en contac-
to con otros profesores, mencionados durante las entrevistas de los estudiantes
con discapacidad. El criterio principal de seleccion de los docentes que parti-
ciparon en la investigacidn es haber impartido clases a L. y E., sin embargo, un
profesor y una profesora reconocieron no haber dado clases a esos estudiantes,
pero las razones que proporcionaron permitieron ver otros aspectos relevantes
para los propositos de esta investigacion, por lo que sus entrevistas se conser-
varon y fueron analizadas. Por tanto, la seleccién de la muestra fue intencional
y no probabilistica.

Discusion

Segundo momento: Profundizacion

En el segundo momento de la investigacion continué con las entrevistas se-
miestructuradas a docentes de las carreras de economia y pedagogia. La
negociacion de las entrevistas y el encuentro para realizarlas tuvieron lu-
gar durante el semestre 2018-2, hasta alcanzar el punto de saturacion (Vela,
2009) para favorecer la polifonia de voces y para indagar en las cuestiones
que se delimitaron durante el primer momento de la investigacion a partir
de las experiencias observadas y la pluralidad de puntos de vista recabados
sobre la discapacidad.

Para lograrlo, reconstrui y acoté el guion de entrevistas mediante un analisis
preliminar del material recopilado en el transcurso de los dos semestres de

observacidn y las entrevistas realizadas con anterioridad.
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Comprendi que lo que estaba haciendo era objetivar, por medio de los
guiones de entrevista, un campo semantico en el cual nos desplazariamos en
la entrevista, que después de la transcripcion, se convertirian en cuadros ra-
zonados’ que darian cuenta de un campo epistemoldgico. Lo que ocurre en
la entrevista es que obtenemos objetivaciones de lo dicho y lo hecho por las
personas, traidas a la conciencia mediante las preguntas de la entrevista. Las
transcripciones y los cuadros para analizarlas me permiten situar lo que se dijo
dentro de un campo de saber, en tanto conocimiento de lo educativo que, a su
vez, pertenece a una cultura que ordena el conocimiento en disciplinas y lo
operacionaliza en normas, tradiciones o pautas de conducta que son interio-
rizadas por el individuo. Es mediante las referencias multiples que surgen de
la experiencia de los docentes como resulta posible cuestionar lo que parece
obvio, analizarlo y reconstruirlo (Camarena, 2016).

Las preguntas que construi para el segundo guion de entrevista provienen
de esa intencionalidad dirigida a conocer la experiencia de los docentes al dar
clases a estudiantes con discapacidad y la forma en que se implican con ellos en
sus practicas en el aula. También se expresa en la justificacion de lo que desea-
ba conocer mediante la entrevista y las palabras esperadas de los entrevistados,
agrupadas en tres dimensiones que se desglosan en tematicas para prefigurar

el abordaje de las preguntas:

1. Universidad (contexto): Descripcion de estudiantes aragoneses y del lugar
donde esta situada la FES Aragon, dificultades que enfrentan los estudian-
tes con discapacidad, implicaciones de su presencia en la universidad y
trato que reciben, propuestas que harian a la universidad para mejorar su
experiencia docente con estudiantes con discapacidad.

2. Docencia (hacer): Recuento de los afios de experiencia docente, el nom-
bramiento que tiene, las instituciones educativas en las que trabaja, su
formacion académica, descripcion de sus motivos para ser docente, de su

docencia, reglas de su clase y registros de lo que ocurre en clase, modifi-

9 Una tabla razonada de un saber es “donde los objetos se reparten dentro de un espacio regido no
por localizaciones o recorridos geograficos (estas indicaciones son rarisimas y siempre vagas).
Sino por una taxonomia de los vivientes, por un inventario sistematico de cuestiones filosdficas”
(De Certeau, 2010, p. 221).
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caciones en su forma de ensefiar y las situaciones problematicas para su
docencia al dar clases a estudiantes cuando hay estudiantes con discapa-
cidad en el aula, estrategias, herramientas y recursos que ha construido,
implicaciones como docente al dar clases a estudiantes con discapacidad.

3. Discapacidad (decir): Descripcion de sus nociones sobre discapacidad, la
forma en que llegd a esa nocion, asociaciones cotidianas, contactos con
personas con discapacidad, experiencia con estudiantes con discapacidad
en la universidad.

Esto pudo concretarse en el acto de preguntar y escuchar los distintos rum-
bos, que tomaron los discursos de los docentes, mediante los cuales posicio-
naron y matizaron su experiencia otorgandole variedad, diferencias y distin-
ciones al fendmeno de la experiencia docente con personas con discapacidad
en la universidad. Primero, queria saber como esta estructurado el campo de
accion de los docentes y la forma en la que se apropian y crean estrategias
para jugar dentro de él. Después, quise conocer las experiencias por las que
han configurado su relacion hacia la diferencia cuando tienen estudiantes
con discapacidad. Por ultimo, deseaba conocer los procesos por los que dan
cuenta de las experiencias que vivieron y las propuestas que harian a la uni-
versidad para mejorar su practica docente con personas con discapacidad.

Durante la transcripcidn de las entrevistas llevé un texto alterno donde iba
anotando las cuestiones que podia inferir de lo que decian los entrevistados y
aquellas que resplandecian, a falta de un mejor adjetivo, puesto que contenian
la idea central de lo que habia dicho la persona y las razones que la afianza-
ban. También busque la reiteracidn de la idea y puse atencion a ciertas frases
que denotaran procesos de reapropiacion de practicas educativas conforme
iban evocando sus vivencias de siguiente forma: “yo pensé”, “yo cref’, “lo que
hice fue”, “no sé silo hice bien”, “no sé”, “no tengo”, “no lo habia pensado”, “me
senti’, “me di cuenta”, “después pensé”. Tomé cada una de estas expresiones
como pistas que me permitian buscar lo semejante y lo diferente y asi poder
mirar las transcripciones de las entrevistas transversalmente (Wright, 2003).

220



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

Resultados

Tercer momento: Analisis
Parti de los textos producidos mediante la transcripciéon de las entrevistas, el
documento alterno de ideas o inferencias emergentes, las preguntas. Inicié la
codificacion, primero abierta: al subrayar las ideas centrales de las respuestas
de los entrevistados y colocandoles un identificador, de este modo obtuve 65
cdodigos provenientes de las ideas de los docentes y del contexto tedrico en el
que he estado implicada en el desarrollo de la investigacion.

Eran demasiados y tendria que acotarlos para profundizar en ellos. Para
modificar y jerarquizar esos c6digos iniciales, siguiendo la pauta de los guio-
nes del segundo momento de la investigacion, realicé cuadros razonados de
cuestiones (Certeau, 2010), tablas en Excel con palabras clave de las respuestas
de los entrevistados correlacionadas con la pregunta, para poder leerlas trans-
versalmente y observar las variaciones: similitudes y diferencias entre las ideas
centrales de las respuestas a las preguntas realizadas durante las entrevistas.
Para obtener los temas centrales que expresaban los docentes, contrasté esos
cuadros en Excel con las listas de relaciones percibidas y los temas emergentes
que no estaban contemplados en las preguntas del guion en un documento al-
terno, para reordenar las ideas después. Para realizar las tablas y contrastarlas
con el documento alterno e interpretar las entrevistas los criterios que utilicé
fueron dos:

Criterio 1. Que prevalezca la perspectiva de la persona. Estrategia 1. Uti-
lizar frases y palabras que den cuenta de la idea central del entrevistado en la
respuesta a las preguntas.

Criterio 2: Proveer indicios de los procesos de implicacién dentro de su ex-
periencia con estudiantes con discapacidad, como miembros de una categoria
de docentes universitarios. Estrategia 2: Registrar en un documento alterno
los indicios que los entrevistados mencionan para ver desde ahi cémo ordenan
los procesos que expresan los docentes contrastando con la teoria como fuente
alterna de ideas para plasmar los procesos de implicacion.
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Después de obtener este documento alterno hice una seleccién de las pecu-
liaridades, las generalidades y las reiteraciones entre las situaciones narradas
por los docentes. Registré la seleccion durante la revision de este documento
apoyandome también en las notas de campo originales y las entrevistas de los

estudiantes. Obtuve las siguientes inferencias:

1. Los profesores de asignatura pueden tener una agencia reducida'’ en el
aula por compartir una posicion comun por el nombramiento de profe-
sores de asignatura que tienen en Aragdn, lo cual estd relacionado con
inestabilidad laboral y recursos institucionales escasos.

2. Losdocentes promueven y conservan ciertas practicas, que llevan marcas
de praxis pasadas respecto a lo que la discapacidad significa y la forma
de relacionarse con personas con esta condicidn, cuyas opciones tienen
limites objetivizados en los ajustes que hacen dentro del aula los cuales
estan circunscritos, pero no determinados, por la forma en que los pro-
fesores se apropian del contexto de Aragdn, de los recursos disponibles o
construidos, de las relaciones en la academia y con sus estudiantes.

3. Los docentes pueden trastocar sus practicas de ensefianza al encontrar
estrategias, herramientas y recursos que les permitan hacer ajustes den-
tro de las clases y relacionarse de distinta forma con la otredad, en este

caso los estudiantes con discapacidad.

Para transitar de esa lista de temas a la interpretacion, configuré una cate-
goria para ordenar el material obtenido durante la investigacién denominada
“procesos de implicacion”. Denomino procesos de implicacion a las decisiones,
las reflexiones y las practicas de los profesores que pueden conllevar situacio-
nes dilemadticas o pueden ser resueltas basandose en el conocimiento previo
de las necesidades del estudiante, la familiaridad con la condicidén o situaciones
similares, la improvisacidn, la experiencia docente, el conocimiento especializa-
do, entre otras. Los procesos asi expresados pueden parecer cuestiones estaticas,
inamovibles o dadas, pero se trata de situaciones que se negocian en la interac-

10 Las palabras en negritas corresponden a nociones abordadas por Iris Marion Young para abordar
la injusticia estructural (Young 2011, pp. 72-73).
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cién y se ajustan o modifican de acuerdo con los participantes de la relacidn, los

factores externos, el contexto y la cultura donde se inscriben (Ardoino, 2005).

Conclusion

Palabras finales sobre la orfandad investigativa

Investigar supone perderse un poco. Nutrirse de aventuras acumuladoras de
textos, prestar atencion a si mismo y encontrarse con personas que también
investigan sobre discapacidad o viven con esta condicidn, asi como la maravi-
lla de encontrar interlocutores que, al igual que yo, buscan formas distintas de
dislocar su mirada. Los encuentros durante este trayecto han sido estimulantes
porque convocan amistades, libros, musica, peliculas, espacios, conversaciones
y complicidades. También implicé estar abierta al asombro y asi, adentrarme
en las aguas turbias de la reflexion con otros sobre la experiencia vivida en
Aragén; también en aceptar y disfrutar el apando requerido por la escritura
para definir las reglas del juego investigativo desde el cual sigo poniendo en
practica el compromiso adquirido con las personas que me apoyaron y con mi
propia formacion.

Conllevo aprender a observar luces y sombras, es decir, no sélo mirar des-
ventajas, carencias o faltas, sino aprender a abrazar los instantes luminosos que
incitan a pensar que otros modos de relacionarse son posibles. Aquellos que
son perceptibles inclusive en el caos del mundo de personas que se desplazan
en el metro, donde cada quien estd pendiente a su necesidad de llegar pronto a
un sitio y las confrontaciones inician con un empujén que detona una mirada
reprobadora y escala a una queja, un insulto o una pelea. Recupero uno de
ellos: En la estacidon Zapata sube un sefior que utiliza proétesis en los brazos, dos
ganchos frios que contrastan con el hervidero de personas. El hombre mira a
su alrededor en el tumulto y espera. Le cede el asiento una muchacha. El ofrece
cargar con su mochila y asi ocurre mientras intercambian algunas palabras
codmplices durante el viaje hasta llegar a la estacién donde se separan. Estas
cadenas de cordialidad inician cuando alguien se da cuenta de que hay otros

a su alrededor y que puede hacer algo para que ese momento tenso sea menos
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desagradable, es decir, encontrar formas de cooperacién aun en tiempos vio-
lentos que instan a salirse de uno mismo y de su aislamiento.

Asimismo, contintio construyendo estrategias puesto que la investigacion
que estoy realizando atin no concluye, al ubicar nuevos obstaculos; por ejem-
plo, al darme cuenta de que mi principal interés conocer la experiencia de los
profesores que habian dado clases a estudiantes con discapacidad es el princi-
pal problema cuando se me dificulta restarle peso a las categorias tedricas sobre
las categorias empiricas, que provenian de las entrevistas, y sobre las categorias
analiticas, que provenian de la interpretacion de los datos obtenidos para que
haya armonia entre ellas. En este proceso de equilibracion, que consiste en la
apertura hacia otra légica que no fuera la que esperaba o la que los autores
decian que era, se decanta otra vertiente de la “orfandad investigativa’, cuando
busco ganar pericia de equilibrista y conseguir teoria para ver, para salirse de
uno mismo y tener argumentos, empiria para implicarse, estar con otros y se-
guirlos en sus circunstancias, andlisis para poder dialogar, pensar y proponer.

Concluyo deseando que el texto final de mi tesis tenga vida mas alla de la
dedicatoria y los agradecimientos de las primeras paginas. Abrazando la crea-
cion, el ensayo, la busqueda y la propuesta como forma de vivir puesto que son
practicas investigadoras requeridas al trabajar con lo que la escritura apresa de
la vida, sus palabras, sus cenizas, sus restos.
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iQueremos vivir!
Personas con Sindrome de Morquio

Catalina Gaspar Camargo

Toda mi vida fui sometida a tratamientos y cuidados que no correspondian a
mi verdadero diagnostico. Los médicos aseguraban que tenia acondroplasia —un
tipo de displasia 6sea que provoca talla baja y el de mayor recurrencia—, sin em-
bargo, mis caracteristicas fisicas me decian que era algo distinto.

Las complicaciones en mi salud se aceleraron a raiz de un accidente en mi tra-
bajo tras una caida cuando practicaba danza aérea. Poco tiempo después tuve que
usar muletas, luego silla de ruedas y ahora dependo de otra persona para hacer
mis actividades cotidianas. Cada dia tengo menos movimiento y fuerza en mis
extremidades, pues se han desgastado mis huesos y cartilagos; pierdo progresi-
vamente la audicion y la vista, ademas de padecer diversos dolores y alteraciones
respiratorias.

A los 41 afos me diagnosticaron Sindrome de Morquio, una enfermedad rara
congénita también conocida como Mucopolisacaridosis IV. Los médicos me dije-
ron que la esperanza de vida de las personas con mi condicién era de 23 afios y que
yo estaba viviendo el doble. Ademas afirmaron, que por mi edad y degeneracién
en mi cuerpo, ya no era posible que volviera a caminar... quizds unos afos antes,
con un tratamiento adecuado podria haber tenido una mejor calidad de vida.

Desde aquel entonces me fijé la meta de informarme sobre el Sindrome de
Morquio y localizar a mds personas como yo, para hacer una comunidad y luchar
por nuestros derechos. He sido activista politico-social por las personas con talla
baja, o gente pequeia, pero ahora busco que personas con Sindrome de Morquio
en México —que también son de talla baja— tengan una esperanza de vida mayor

y mejores oportunidades, para que no sufran lo mismo que yo.
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Queremos vivir. Sindrome de Morquio

Soy Catalina Gaspar Camargo, naci en Ciudad de México, tengo 44 afios y Sindro-
me de Morquio, lo que provoca una talla baja y complicaciones médicas. Mi vida
ha sido de matices, discriminacion, lucha, rebeldia y también de alegria; momen-
tos que me han marcado.

Estudié en la Escuela Alvaro Galvez Sifuentes en la Colonia Churubusco hasta
tercero de primaria, en donde una maestra me envio al circo porque me dijo que
yo habia nacido para estar ahi, decian que no querian enanos. En ese momento
no tenia contacto con mis compaiieros, decian que mi condicién era contagiosa y
asi fui expulsada perdiendo el afio escolar. Desde segundo de primaria tuve dudas
acerca de mi condicioén. No entendia por qué me veian y me percibian diferente.
Mis padres siempre me dijeron que yo debia estudiar y lucharon para que asi fue-
ra, desgraciadamente la discriminacion fue una parte recurrente en mi vida.

Al afio siguiente llegué a la primaria Roberto Coch, en la colonia Juventino Ro-
sas, donde terminé la primaria. Al llegar a cuarto afio conoci al profesor Horacio,
quien era psicélogo de formacion. El ayudd a que mis compaiieros me incluyeran,
decia que la tinica enfermedad contagiosa era la estupidez humana. Algunos com-
pafleros me aceptaron, usaba aparatos ortopédicos y fue por primera que supe lo
que era salir a jugar al patio. Podia estar en donde quisiera sin que me pegaran o
que los niflos me gritaran enana, al contrario, me decian: “;Hola Cata!”, y me ayu-
daban con mi mochila. Yo pienso que fue porque Horacio desde el primer dia les
dijo: “Ella es como todos ustedes, por favor aytudenla, pero no le pasen las tareas
y apuntes, sélo cuando realmente lo necesite”.

Ese afo y el quinto de primaria fueron fabulosos para mi ya que no me insulta-
ban, hasta que pasé a sexto grado. En ese nivel educativo me hicieron madurar y
notar la gran diferencia fisica. En esos afios casi no recibia atencién por parte de
mis padres y poco a poco fui involucrandome con el pandillerismo.

El primer afio de secundaria fue muy cruel y dificil. Me corrieron de la escuela
al defenderme de agresiones fisicas por parte de una profesora y como siempre,
mi voz fue anulada. Asi llegué a la secundaria técnica nimero 33, Rafael Rodri-
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guez Castafieda, ahi aprendi mucho en el taller de electricidad. Antes habia estado
en otros talleres que no me gustaron, como el de secretariado, descubri que me
gustaban las cosas raras y me preguntaba cdmo era posible que la energia viajara
por un cable, por ejemplo.

También fue en estos afios que tuve una experiencia bastante desagradable con
un compaifiero, al verme se pregunt6 que qué era esa madre, refiriéndose a mi. Eso
me hizo sentir coraje y fue asi que a través de la violencia aprendi a defenderme y
ganarme el respeto y apoyo de algunos de mis compaieros.

A pesar de eso, seguia sintiéndome diferente, pues tenia que pararme de pun-
titas para sentarme en las bancas o incluso me apoyaba con el bote de la basura
para alcanzar el pizarréon. Eso me hacia sentir rara, incluso hubo compaiieros que
a pesar de “apoyarme” lo tomaban a burla, pero algunos con el tiempo compren-
dian que necesitaba apoyos.

No me gustaba estar en mi casa, todos peleaban ya que habia muchas dife-
rencias porque la mayoria éramos adolescentes. Fue por eso que mis amigos de
calle se convirtieron en mi familia. Logré llegar a la vocacional, pero a las tres
semanas me di de baja porque el profesor de matematicas me dijo que era su fan-
tasia sexual, no entendia por qué me habia tratado asi, ademas, en ese entonces
no habia recibido informacién sobre sexualidad. Mi familia pensaba que seguia
estudiando, pero en realidad me la pasaba con mis amigos.

Con el paso de los afios sufri discriminacion en todos los trabajos, me discri-
minaban por mi aspecto. Tuve que trabajar y estudiar para apoyar a mi padre
que tenia cdncer en los pulmones, tenia que contribuir con los gastos del hogar,
no tuve opcion. Trabajé de criada y recepcionista hasta llegar a tener a varias
personas a mi cargo en un hotel haciendo ventas por teléfono. Mis compaieros
nunca me quisieron por “enana’, pero ya en ese momento no me importaba, lo
que realmente me importaba era la salud de mi padre. Asi estuve hasta los 21
afios, terminé de trabajar ahi porque falleci6 el duefo.

De ahi llegué a ser asistente de una doctora hasta que incursioné en el mundo
del baile haciendo doblajes para Televisa y performance. Desde pequena habia
sido mi suefio ser bailarina profesional y a través de un amigo pude entrar en el
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medio. Después decidi estudiar una carrera técnica en electrénica y computacion.
Fue hasta los 19 afios que comencé a tener gusto por el sexo opuesto, anterior-
mente s6lo me interesaba en ir a bailar, jugar, pero mas alla de eso no me intere-
saba, me daba hueva.

Mi primera experiencia sexual fue a los 27 aflos con un amigo. No lo disfruté
tanto, me dio igual por mi depresién pues la persona con la que iba a casarme
muri6 en aquellos afios. Los hombres nunca figuraron mds que en el baile para
mi, mi meta era ganar dinero y destacar en el medio artistico. Gané mucho dinero
y eso me permitié independizarme, aunque a los trece afios ya habia vivido con
unos amigos en la calle. Nunca consumi drogas aunque alcohol si, pero siempre
me ha gustado pensar las cosas antes de actuar, sobre todo por el medicamento
que siempre he tomado.

En cuanto a mi salud, los médicos seguian sin identificar mi padecimiento, fue
hasta 2015 que me diagnosticaron Morquio. Para entonces, mi degeneracion es-
taba muy avanzada y médicamente no se podia hacer mucho, ya habia dejado de
caminar. Yo sabia que era Morquio, pero nadie me lo habia diagnosticado. Hasta
este momento sigo trabajando la manera de enunciarme. Me siento cansada fisi-
camente, me cuesta trabajo respirar, cada dia es mas caro todo.

En todo este tiempo decidi buscar a mas personas como yo, con Sindrome
de Morquio, para que ellas no pasaran por lo mismo, hasta el momento soy su
referencia y siento una gran satisfaccion al ver que pueden hacer su vida como
cualquier persona.

Hay veces que quisiera que todo terminara, hay otras veces que me gustaria que
todo esto fuera un suefio. Hace unos dias me levanté pensado que aun caminaba
y me golpeé fuerte la cara, “se me fue el avién”. A veces se me olvida que dejé de
caminar.

Hasta que tuve contacto con mas personas con discapacidad pude sentirme
dentro de ellas viendo mis limitaciones, eso hace dos afos. Para mi, la discapa-
cidad es cuando te limitas en algo aunque tu no quieras y necesitas apoyo las 24
horas del dia, como Jhon cuando se hace cargo de mi.

A €l lo conoci por una amiga en un grupo de adultos solteros. El trato inicio
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como amigos y con el tiempo se dio la relacion, ya llevamos dos afios. Fue algo
inesperado, fue bonito, se dio sin pensarlo. Lo que me encanta de él es que sabe
muchas cosas, es trabajador, no se abre, sabe hacer sus propias cosas y no se atiene
a una mujer, pero lo mejor fue que dejo6 todo para estar conmigo. Dejé su pueblo y
su vida anterior. Queremos ahorrar para poner a trabajar sus maquinas de juegos.

En cuanto a mi sexualidad, nunca tuve mayor problema en ese sentido, para
mi ha sido como cualquier experiencia. Mi familia siempre me habl6 del tema, y
a su manera, me daban a entender que iba a tener experiencias. En este momento
no hemos podido tener intimidad, me he sentido muy cansada fisica y animica-
mente.

Hace poco experimenté cambios hormonales, de temperatura. Fui al médico y
resultd que estaba embarazada, de seis semanas. Fue muy fuerte para mi, yo que-
ria tener un hijo con el hombre que quiero, pero los médicos nos dijeron que por
mi condicidén no ibamos a sobrevivir ninguno de los dos, ya que el bebé estaba
creciendo demasiado y eso podria traer muchos problemas, asi que decidi abortar.

Fue un proceso fuerte, por mi discapacidad en la clinica me trataron como si
fuera una extrafa. Tuve un sangrado fuerte y si no hubiera sido por mi pareja
habria muerto. Mi familia no se ha enterado de esto, quiza alguna vez me decida
a contarles.

En México nuestra enfermedad tiene un tratamiento muy caro, pero la gente
no tiene dinero, y los pocos recursos son para los nifios. Somos pocos los adultos
que recibimos el medicamento. Cada dia veo como companeros con Morquio se
degeneran mas, necesitan oxigeno para respirar, dejan de caminar muy jovenes y
otros mueren. Siento impotencia de no poder hacer nada, por eso decidi luchar
por la gente de talla baja y las personas con Sindrome de Morquio porque yo sé
cdmo es vivir con eso.

Actualmente, tengo el proyecto Morquio Vive México por calidad de vida en
donde exigimos nuestros derechos, defendemos la vida y la salud. A veces mori-
mos a temprana edad y no podemos desarrollarnos socialmente. Yo quiero que
los nifios y jovenes tengan una mejor calidad de vida, que estudien, trabajen, ten-

gan sus parejas, sean felices, sean libres y que vivan; por eso sigo en busqueda de
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las personas que tienen esta condicion. Hasta ahora he encontrado mas de cien.

Seguiré luchando hasta que muera, por algo estoy viviendo mas afos de los
que me habian diagnosticado. Hasta donde sé, soy la mas vieja con Sindrome de
Morquio. Quiero ensefiar lo que he aprendido, a como cuidarme, qué hacer y qué
no hacer, cdmo enfrentarse a la vida. Quiero simplemente ayudar sin recibir nada
a cambio, porque sé que es lo correcto. Y como dijo Lucio Cabanas: “Ser pueblo,
hacer pueblo y estar con el pueblo’, digo esto porque las personas que estan arriba
no tienen idea de lo que vivimos personas que no tenemos recursos. Actualmente
soy artesana, aprendi a hacer jabones, shampoo y me encanta la herbolaria. Tam-
bién hago pomadas con productos naturales, sobre todo plantas. También vendo
ropa usada y disfraces para nifos.
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Mi experiencia al padecer
discapacidad

Elizabeth Araiza Arredondo

Mi discapacidad comenzé al nacer, ya que me falté oxigeno y eso provocé mi
paralisis cerebral. En ese tiempo los doctores no le dijeron nada a mi mama, sélo
mencionaron que viviria mucho, sin embargo, ella luch6é conmigo llevindome a
diferentes hospitales donde recibi terapias.

Los doctores en aquellos afios eran inhumanos, le decian a mi madre que no te-
nia caso que me atendieran porque no saldria adelante. Aun asi, ella me acompana-
ba a las clinicas y a todos lados hasta que dejaron de recibirnos por no tener dinero.

En casa creci como cualquier nifia, no habia diferencias; mis hermanos me tra-
taron igual y hasta jugaba futbol con ellos. Como no podia caminar, gateaba, por
eso jugaba de portera. Tiraban con fuerza y, en ocasiones, al parar los goles me
daban en la cara, pero eso no importaba yo me aventaba.

Recuerdo un juego que llamabamos “hoyitos”; consistia en introducir una pe-
lota en cada uno de los hoyos hechos por nosotros y cuando alguien acertaba el
duefio del hoyo agarraba a pelotazos al ultimo que llegara. Por obvias razones
siempre llegaba al ultimo, asi que me ponian de espaldas contra la pared y me
daban de pelotazos. Cuando eso pasaba quedaba adolorida pero feliz.

En mis primeros afios, mis hermanos jugaban conmigo, pero poco a poco me
fui quedando sola. Todos habian ingresado a la escuela, uno de ellos me ensefi6 a
leer cuando tenia 10 afios. En ese momento aprendi lo bello de la lectura y como
ésta puede sacarte de tu realidad y transportarte a lugares maravillosos.

Mi hermano deseaba ensefiarme a sumar, multiplicar y dividir, pero en ese mo-
mento mi objetivo era leer solamente. Queria ir a la escuela pero en ese entonces
era mas dificil que una persona con discapacidad se integrara en la sociedad.

Como todos mis hermanos estaban en la escuela me quedaba sola en casa. Un
dia les pedi a mis padres que me inscribieran pero no quisieron, tenian miedo de
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que se burlaran de mi. A cambio recibi mi primera mochila.

Toda mi nifiez fue feliz, era muy consentida por mis papas y aunque no salia,
me daban todo dentro de sus posibilidades. En mi nifiez y adolescencia nunca
supe la discapacidad que tenia. Recuerdo que en una temporada unos primos se
quedaron con nosotros y al pelearme con uno de ellos, éste me dijo invalida; yo
no entendia ese término pero me parecid ofensivo. Recuerdo que cuando eso su-
cedié fui llorando con mis papas para preguntarles si era verdad lo que me habian
dicho. En ese momento mis padres me tranquilizaron.

En mi nifiez siempre estuve con la familia. No recuerdo haber tenido amista-
des, pues mis complices y amigos fueron mis hermanos. Quisiera recordar mas
momentos de mi nifiez pero se han ido poco a poco de mi memoria.

Afos mas tarde llego la etapa mas dificil de mi vida, la adolescencia. Cuando
comenzaron los cambios fisicos me senti feliz al ver mi cuerpo cambiar, pero esta-
ba en una disyuntiva, pues aun no aceptaba mi discapacidad y ademas seguia sin
saber cual era.

Poco a poco llegaron otros cambios, fue complicado. Recuerdo que mi herma-
no, quien me ensend a leer, cuando hacia ejercicio me motivaba a hacer pesas con
unas latas llenas de cemento. Me decia que para tener lavadero debia pegarme en
el estbmago; aunque recibi unos cuantos golpes nunca lo tuve. Todos mis herma-
nos siempre me apoyaron de alguna forma, pero con los que me quedé, es decir,
los mas chicos, hicieron un gran trabajo conmigo como amigos y hasta como
padres.

También, en aquellos aflos me dolia que mi hermana mas chica realizara cosas
que yo deseaba, como salir a pasear, tener amigos, bailar, entre otras cosas. De
alguna forma yo vivia su vida, pues cuando llegaba de la secundaria me contaba
como le habia ido. Me sabia los nombres de sus amigos, le preguntaba como eran
fisicamente y los imaginaba. Sin embargo, me sentia muy sola, veia a mis herma-
nos tener los amigos que yo no tuve. Las necesidades que despertaron en mi en
esa etapa no me dejaban en paz, a veces crefan que estaba loca por pensar y sentir

€sas cosas.
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El dia mas doloroso de mi vida fue cuando cumpli 15 afios. Antes de cumplirlos
crefa que ese dia bailaria y caminaria, fue muy doloroso llegar a ese dia y seguir
igual. Ademas, para mi mala suerte, otra chica cumplié 15 afos ese mismo dia y
mientras estaba en la misa y durante la comida se escuchaba su vals, mientras yo
estaba sentada queriendo bailar.

Fueron dificiles todos esos afios, por momentos pensé que no tendria futuro.
Una de mis hermanas mayores me regafiaba y me motivaba para que hiciera algo
importante, pero en ese entonces tenia miedo de enfrentar todo.

Mientras escribia estas vivencias recordé que en aquellos anos habia una revista
de historias sentimentales que mi hermana compraba y yo las lefa, tenian titulos
comicos, cuando las leia escapaba de mi mundo tan monétono. Al final de la revista
habia una seccion llamada “aves sin nidos” donde las personas que escribian de-
seaban tener una relacion de amistad o noviazgo. Habia chicos que escribian desde
los reclusorios de los diferentes estados pidiendo amistad, me frustraba no poder
escribir. Fue entonces cuando le pedi a mi hermana menor que me apoyara para
escribirle a uno de esos chicos. Me identificaba con él pues también me sentia presa.

Fue muy emocionante recibir cartas cada mes, me llenaban mucho. Al princi-
pio no le dije que tenia discapacidad por miedo a que ya no me escribiera. Con el
tiempo se lo comenté y me contesté que no le importaba. Todo eso duré un ano,
hasta que nos pedimos fotos. Cuando lo vi me dio miedo, tenia un gesto muy
duro, se veia malo.

Tiempo después, uno de mis hermanos se enter6 y comenzd a cuestionarme,
me dijo que era peligroso. Asi que tuve que escribirle una tltima carta para decirle
que me iria a vivir a otro estado y que le daria mi direccién en cuanto estuviera en
ese lugar; fue el fin de esa fugaz ilusién de adolescencia.

Poco a poco me di cuenta que integrarme a la sociedad era muy dificil, pues
mi discapacidad me limitaba fisica y emocionalmente. Dentro del nticleo familiar
me sobreprotegian por todos lados y socialmente sufria discriminacion porque
la gente pensaba que la discapacidad se contagiaba y por eso ni se me acercaban.

Mi hermano mayor me llevaba a bailes, en ese tiempo estaban de moda los

sonidos y me encantaba ver como bailaban, me llevaba con su suegra. En donde
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vivia habia cerros y me subian cargando junto con sus hijos. También recuerdo
que otro de mis hermanos pequefios me subio a un cerro de caballito.

A los 23 afios conoci a un amigo y me ilusioné con él, me visitaba cada quince
dias o cada mes. Poco a poco me di cuenta que no tenia tema de conversacion,
solo platicaba cosas de mi casa. En una ocasion él me conté que habia tenido un
maestro con discapacidad y eso me motivd a estudiar. Asi pude inscribirme a la
primaria para adultos.

Se me complicaba tener temas de conversacion porque no podia escribir a
mano y tenia que memorizar casi toda la informacién. A veces programaba en un
dia seis examenes, supuestamente tenia que terminar la primaria en un afio pero
lo hice en siete meses.

Un dia este chico me dijo que ya no me visitaria porque se tenia que ir a vivir
a otro lado, a pesar de eso siempre estaré agradecida con él, pues con su apoyo
aprendi a ser ambiciosa. Posteriormente me inscribi a la secundaria, en ese tiem-
po nos tuvimos que cambiar de casa por el divorcio de mis padres, asi que dejé
mis estudios para acostumbrarme a la nueva situacion. Una vez instalados en el
nuevo domicilio me di a la tarea de buscar una escuela y cuando la encontré me
inscribi, también la terminé antes de tiempo.

En esos afios queria asistir a terapia porque no conocia a mas personas con disca-
pacidad, asi que busqué el domicilio del DIF en Locatel y asisti. Ahi mi vida dio un
giro, nunca pensé que cambiaria tanto pues era muy timida, miedosa, nunca salia
sola y no tenia amigos. Al poco tiempo estaba tomando terapia fisica y psicologica.

Ahi me ensefiaron a ser mas fuerte para afrontar cosas nuevas y a relacionarme
con las personas para ser mas independiente. Tomé cursos basicos de computa-
cion, inglés y taquimecanografia. Cuando realicé mi servicio social en el DIF tuve
que vender tortas para obtener el dinero para pagar mi taxi, y para volver a inver-
tir. Mi madre era quien las hacia.

En ese lugar conoci a mas personas con diferentes discapacidades y me di cuenta
de que yo podia hacer mas cosas, pero también que las mismas personas con disca-
pacidad te hacen a un lado cuando tu discapacidad es mas severa.

Veia cémo se iban a jugar basquetbol y como no podia desplazarme sin mi
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silla no me invitaban. A veces me decian que pasarian por miy sélo me quedaba
esperando en mi casa.

Cuando estudiaba la carrera técnica recuerdo haberme aplicado en todas las
tareas, saqué reconocimientos pero al final nunca conseguia trabajo. Eso me frus-
traba, pues me preguntaba para qué servian tantos papeles. Siempre era lo mismo
cuando estudiaba diferentes cursos.

En esta época recibi mi primer beso. Fue con un maestro que tenia lesion me-
dular al que conoci en un curso de computaciéon. Una de mis amigas fue quien
comenzo6 a hablarle, en ese entonces yo era muy timida. Un dia salimos una amiga
y yo con él, y después nos llevo en su carro a nuestras casas. Después de dejar a mi
amiga se estaciono en la esquina de mi casa, comenzamos a pldticar y de repente
me beso. En ese momento senti lo que es un beso apasionado, lo que es perderte
en unos labios, fue maravilloso.

A pesar de ello, cuando llegué a casa la inseguridad se apoderd de mi, los mie-
dos y el creer que jugaria conmigo evitaron que me ilusionara. Dias después me
llam¢ en varias ocasiones pero no contesté, y finalmente dejé de llamar. Pas6 un
tiempo y le llamé, me contest6 su hermano quien me dijo que habia fallecido un
mes atras. En ese momento colgué y lloré. Hasta el momento sigo preguntandome
qué hubiera sido si le hubiese contestado.

Durante esa etapa habia decidido viajar sola en el taxi. Mi madre era quien me
llevaba a todos lados, me costé trabajo que me soltara, se enojaba mucho, afortu-
nadamente comprendid poco a poco que tenia que soltarme. Viajar en taxi no ha
sido nada facil. Al principio me perdia e incluso los choferes me sacaban dinero
de mas: como yo no podia hacerlo les pedia que tomaran el dinero del monedero,
y tomaban mas.

Un dia me perdi muy lejos, el taximetro habia marcado mucho, no llevaba di-
nero suficiente y no queria que se enteraran en mi casa. En esa ocasion tuve que
decirle al chofer que me regafiarian por perderme. Afortunadamente el chofer me
cobro6 barato.

En otra ocasién en que iba a visitar a una amiga, como no habia taxis en la base

les dije que me subieran en uno que pasara por la calle. Una vez arriba me di cuen-
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ta de que el chofer estaba tomando otro camino, comenz6 a decirme groserias y
me pidi6 que le diera el dinero que tenia. Me puse a llorar, cuando el conductor
me vio asi me tird en una calle sola. Afortunadamente me aventd con mi silla de
ruedas. Cuando me vi en suelo me di cuenta de que no importa lo fuerte ni lo
independiente que creas ser, al final, si tienes discapacidad, te vuelves vulnerable
para ciertas cosas y siempre necesitaras ayuda para algo. Pasaron algunos minutos
cuando por fortuna paso6 un sefior que amablemente me llevd a mi casa. Al verme,
mi familia se sorprendié de que estuviera de regreso tan pronto, en ese momento
se me ocurrid decirles que habia tenido un célico horrible. Debido a esta situacidon
me pasé una semana encerrada, ya no deseaba salir sola, hasta que pensé “si mi
discapacidad no me detuvo, no dejaré que una persona lo haga”

Después, cuando fui con la psicéloga me dio un tip para sacar mis frustracio-
nes, me dijo que escribiera una carta “como sila fueras a mandar”. Se las comparto.

Cartas a Dios:

Dios mio ayudame, no sé qué hacer, yo sé¢ que hago mal pero tengo que esperar un
amor, eso no se hizo para mi. ;Quién me va a querer? No me siento capaz de llevar
una relacion seria, si no me quiero yo, ;como voy a ser capaz de querer a alguien? Me
siento otra vez llena de temores, con un futuro incierto.

Quiero que me digas a qué vine a la vida, por qué siento que en vez de apoyar a mi
familia soy una preocupacién y un gasto mas. ;Qué puedo hacer para ayudarla? No
me siento a gusto como estoy. Sé que deberia darte las gracias por todo lo que me has
dado, y te las doy, pero no me acostumbro a estar asi, a veces pienso que eres injusto
cuando veo a los niflos como yo, y te pido perdén porque nos diste la oportunidad
de saber lo que es vivir. Perdéname por lo que voy a hacer.

Hola Dios, aqui estoy de nuevo. ;Sabes? Han pasado muchas cosas buenas y malas,
gracias por haberme hecho vivirlas. Cada dia que pasa me siento mas sola e intil, aun
te pregunto qué hago aqui, te juro que no le encuentro sentido a nada, tengo miedo.

;Qué va a ser de mi? Todos mis hermanos van a hacer su vida y yo no puedo ni tener
un bebé, ;por qué, Dios? ;Qué me has dado? Tal vez soy demasiado ambiciosa y no me

doy cuenta de cuanto me has dado pero ;por qué tengo que conformarme con esto?
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Sé pedir cosas, puedo pensar, decidir por misma, sentir, amar, a cambio tengo que
depender de todos para salir, vestirme, no puedo hablar bien, no puedo controlar mi
cuerpo, que aunque es mio parece no serlo. Nunca tendré la dicha de tener un bebé
en mis brazos, que sea mio, que mi vientre lo haya sentido crecer, tampoco podré
adoptar uno, en fin; después de todo, me dicen que debo de dar las gracias porque
otros quisieran un poco de lo que me has dado pero a veces no puedo, aun deseo
tener una vida normal, todavia te pregunto: ;porqué yo? Sélo tu lo sabes y yo seguiré
esperando tu respuesta.

;Sabes? Lleg6 la hora de separarme de uno de mis hermanos que mas me han ayu-
dado y que es mi amigo; se casa, yo sé que ya no serd lo mismo, espero que sea muy
feliz. Yo seguiré aqui, viendo cémo se va uno por uno de mis hermanos, deseandoles

lo mejor del mundo.

Es increible como he cambiado, antes solia ser una chica miedosa, nerviosa y
cobarde, pero la vida y los tropiezos me hicieron fuerte.

En esta etapa fue cuando tomé el timdén de mi sexualidad. Busqué informacién
sobre las medidas que se tienen que tomar para tener una vida sexualmente activa.
Al tomarlas descubri que no sélo ejerces tu sexualidad, también debes tener respon-
sabilidad de ella.

Fue aqui donde dio otro giro mi vida. Conoci dos fundaciones de personas con
discapacidad y me parecié otro mundo. Aprendi a trasladarme sola a otros lados,
fue una experiencia maravillosa, me costé mucho trabajo, pero valio la pena.

Cuando tenemos discapacidad siempre hablamos de discriminacion, pero no se
compara en nada cuando lo vives en carne propia. Recuerdo a una persona de estas
fundaciones que me dijo: “t no tienes el perfil para una empresa, no le das a la silla
bien y no tienes un léxico apropiado”

Mi léxico no tenia nada que ver, pues lo que tengo es un problema de lenguaje.
Tengo muy presente esa fecha porque cai en una depresion muy fuerte, no podia
entender que alguien dedicado al apoyo de personas con discapacidad me hiciera
a un lado por mi condicidn; ni siquiera me orientd para acudir a otro lugar donde

pudieran apoyarme.
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Fueron los seis meses mas dificiles de mi vida y pensaba: “si una persona que se
especializa en apoyar a personas con discapacidad me hizo esto, ;qué puedo esperar
en otros lugares?”. A pesar de que me negaron un trabajo, me enfoqué en mis estu-
dios y fue asi que terminé la preparatoria.

Tiempo después me armé de valor para presentar mi examen de ingreso a la
UNAM vy lo logré. Fue gracias a esas personas, que me negaron cosas, que aprendi
que a pesar de no tener un perfil para un trabajo, tengo todo el perfil para esta vida,
el perfil de luchar dia a dia, de alcanzar mis objetivos y ademas sé que soy la tnica
que puede decir no puedes siempre y cuando lo haya intentado.

Esto que narro no es con el fin de quejarme de esta persona, al contrario, le agra-
dezco porque sdlo asi me di cuenta de lo fuerte que soy. Lo escribo porque conside-
ro que toda organizacion tiene la obligacion de apoyar a cualquier persona que pide
a gritos una oportunidad para ser integrada a la vida laboral o educativa, y si no son
especialistas en discapacidad, deberian tener lazos con aquellas que lo son.

Se habla de inclusion cuando en las mismas organizaciones se excluye a personas
que tienen diferente discapacidad, sin saber que éstas no encuentran quién las apo-
ye. Al final, en las organizaciones no hay inclusion.

Cuando ingresé a la UNAM tuve la oportunidad de tomar un diplomado como
educadora sexual. Andaba de aqui para alld y en ese tiempo frecuentaba a un chico
con discapacidad. En una ocasion me senti mal y cuando fui al doctor me llevé una
sorpresa: estaba embarazada y tuve un aborto. Me hubiera gustado haberme cuida-
do antes, por algo pasan las cosas.

Actualmente estoy por terminar la licenciatura en Psicologia en la UNAM, soy
educadora sexual. Doy cursos y talleres sobre sexualidad a personas con discapa-
cidad porque en la experiencia que tuve sobre este tema me di cuenta de que no
hay informacién adecuada pues hay especialistas que tocan el tema pero no tienen
discapacidad.

Creo que nosotros también podemos ser especialistas de este tema, porque asi
como tenemos el derecho y las capacidades de estudiar y trabajar, también podemos
ocupar esta area tan importante del ser humano.
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He conocido muchas personas que han cambiado mi vida y que en realidad le
han dado un sentido nuevo, a pesar de eso sigo teniendo baches emocionales, sigo
luchando por superarlos con mayor rapidez, tengo muchos planes que antes no te-
nia y que pensaba imposibles de alcanzar.

Ahora me doy cuenta que puedo realizar todo lo que me proponga siempre y
cuando quiera y esté dispuesta a afrontar con firmeza cualquier obstaculo que se me
interponga, pues me doy cuenta que soy una mujer muy fuerte y afortunada. Pienso
que en las cosas malas siempre hay cosas buenas y que aunque hay mucha gente
que piensa que mi discapacidad es mala suerte, yo lo tomo como un reto constante
porque algunas personas se ponen una meta, y al cumplirlas les basta. Para mino es
asi porque toda la vida me pone metas que tengo que cumplir dia a dia.

Algo importante que ahora ya no me pregunto es “sPor qué a mi?”. Ahora sustitu-

yo el por qué por un “;Para qué?”, pues por algo estoy en este mundo.
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La maternidad como estrategia de
supervivencia ante la enfermedad y
la discapacidad

Diana Lourdes Guadalupe Meléndez Rojas

Ser madre a los quince afos, socialmente, hace 36 afios era un fendmeno que
implicaba toda serie de prejuicios, sefialamientos y estigmas que hacian la expe-
riencia del maternaje adolescente un verdadero reto de supervivencia, pero que
en ese mismo momento me sea diagnosticada una extrafia enfermedad de la cual
no se tenia casi ninguna informacién, pudo haber sido devastador y mortal si no
hubiera existido mi hijo para salvar mi vida.

“Tienes esclerodermia y tu expectativa de vida no sera mayor a los 23 afios, no
hay cura y es mortal, ya estds perdiendo masa muscular de todo tu lado izquierdo y
avanza muy rapido, probamente pronto pierdas la movilidad de la mano y el brazo
completamente y después empezaran a esclerosarse tus érganos, quizas primero la
traquea y no podras tragar, después los pulmones y el corazon, seria buena idea que
buscaras a alguien que se hiciera cargo de tu hijo’, fue lo que me dijo una indiferente
reumatologa a los 16 afos, justo cuando mi hijo tenia siete meses de edad.

Rompi el funesto diagndstico inicial de mi enfermedad que, sin dudas, es mortal
en muchos casos, pero, ;quién puede pensar en morir cuando tienes un bebé al que
nunca dejarias solo? Morir a los 23 no estaba en mi proyecto de vida. Cuando ya
habiamos conciliado una buena calidad de vida la esclerodermia y yo, con pérdida
auditiva del ochenta por ciento en el oido izquierdo y la deformidad de la mitad del
cuerpo, entre otras secuelas, justo al cumplir los cuarenta afios de repente, cambios
extraios de nuevo. Cansancio extremo, dolor intenso, inflamacion articular y mus-
cular, problemas en los rifiones, dificultad para caminar. Diagndstico nuevo: “tienes

una forma de artritis muy agresiva que te va a dejar invélida. Tendras que usar una
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silla de ruedas para moverte en poco tiempo”. Han pasado doce afios de ese nuevo
diagndstico, al que se sumo6 la muy de moda enfermedad de Fibromialgia. Sin em-
bargo, no uso silla de ruedas, sino tacones para verme mas alta, estoy aqui y por hoy,

sigo viva.
El inicio de mi nueva vida

Cuando tenia siete meses de embarazo, a los quince aflos, empezaron los sintomas
del cambio de vida que vendria después. No se trataba del embarazo adolescente.
Ese era el menor de los problemas, pese al estigma, el sefialamiento social y todo
el caos familiar que esto provocéd en mi entorno sociofamiliar. El problema era
otro. Mi salud empezaba a deteriorarse rapidamente. Mi brazo izquierdo empezo
a quedarse “trabado’, a perder su movilidad. Dolores extrafios, como agujas per-
forando la piel eran, cada vez mas frecuentes e intensos. El médico que me vio
durante dos o tres veces en el embarazo no consideraba que fuera algo de impor-
tancia: “Estas estresada, no hay nada de qué preocuparse”

Mi embarazo no llegé a término. Faltaban cinco semanas cuando mi hijo se
precipité al mundo. Todo ocurrié muy rapido. Mi bebé escogié un mal momen-
to. Era Semana Santa y el Hospital General de México no se parecia en nada al
Angeles del Pedregal. No habia para otra cosa. Los médicos que se encontraban
de guardia, un sabado a las trece horas, no eran precisamente los mas experimen-
tados, y aun cuando ya estaba a punto de parir, continuaban metiendo su mano
para sentir la cabeza de mi bebé. Justo en esos momentos descubri mi gran capa-
cidad para resistir el dolor fisico; nunca grité ni me quejé.

Allan se volvié en mi razén de vivir, en mi inspiracidn y en el ser que mas me
necesitaba en este mundo. Yo podia ser, de verdad, necesaria para alguien, y ese
era mi hijo. Sin embargo, las cosas no salieron como yo sofaba. Allan nacié rapi-
damente, sin provocarme dolor que fuera insoportable. Me senté para verlo salir
de entre mis piernas y eso si me parecié un verdadero milagro. Queria ser testigo
de lo mas grande que habia hecho. ;Cémo era posible que yo en mi insignificancia

adolescente hubiera sido capaz de crear a un ser tan maravilloso como él?

244



Estudios criticos sobre discapacidad. Hacia un didlogo multidisciplinar

A los pocos minutos, cuando esperaba escucharlo llorar, observé como las en-
fermeras se movian con premura. Supuse que lo limpiarian de toda la sangre del
parto, pero no era asi. Me sentia muy cansada y me voltee para verlo, aunque fuera
de lejos. {Era tal como lo habia imaginado! jRubio, con el cabello rizado y el perfil
de su padre, de largas y rizadas pestafas! Pero no lloraba... No sabia que pasaba,
pero algo grave estaba ocurriendo. Le pedi a la enfermera que me lo diera y me
respondié que no era el momento: “tu bebé nacié con una deformacion y no lo
puedes ver”, fue todo lo que dijo y salié de la sala con mi hijo.

Yo permanecia aun con las piernas abiertas en posicién ginecoldgica y con la
episiotomia sin suturar. Pasaron muchos minutos cuando regres6 un joven doctor
para decirme que tenia que sacar la placenta y debian coser mi vagina, pero que
no habia anestesia. Me dio una gasa y me pidié que la mordiera. Obedeciy pude
sentir la aguja entrar y salir por entre mis labios vaginales. No grite a pesar del
dolor. No podia pensar en otra cosa... ;Qué tenia mi bebé?

Continuaba en la sala de expulsién cuando una joven doctora se acerc6 a mi
con un documento: “Necesitamos tu autorizacion para trasladar a tu bebé al Hos-
pital Infantil. Naci6é con una hernia abdominal que se revento al salir y expuso
sus intestinos. Debe ser operado de inmediato”. No entendi mucho, pero firmé de
inmediato. Pasaron muchas horas para que supiera de mi hijo y algunos dias para
que pudiera conocerlo.

Al ver por primera vez a mi bebé en el cunero especial en el area de Cuidados
Intensivos Neonatales del hospital —que semejaba una capsula espacial por la
cantidad de cables y aparatos conectados a mi bebé—, su aspecto me estremecio.
jEra tan pequefo! Una herida que cruzaba casi todo su cuerpo desde su estdmago
hasta la parte baja del pecho y agujas por todo su cuerpo y su cabeza rapada era
lo inico que podia ver de él. Dormia bajo el efecto de los sedantes después de la
grave cirugia a la que habia sido sometido.

Reacomodaron sus intestinos en el estémago y la infeccion por la exposicion era
un peligro constante. Era una cirugia pionera en esos afos y nada estaba escrito. El
programa matutino “Hoy”, conducido por Guillermo Ochoa habia enviado sus ca-

maras para documentar la primera cirugia de ese tipo realizada en el pais.
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Nunca pude amamantarlo, pese a que de mis pechos chorreaba leche que no
podria darle. El, contra todo prondstico, le gan6 a la muerte. Mi abuelita Carmen
le decia con mucho carifio “Mi nifio del milagro’, y asi era. Fue un milagro su vida,

y la mia también con su llegada.

Empieza la busqueda

Después de tres largos meses sin faltar un solo dia al hospital y con el reporte diario
de “muy grave”, por fin un miércoles de junio en pleno verano me entregaron a mi
hijo. Al parir terminé con un peso de 43 kilos y una fuerte anemia. Los movimientos
de mi brazo y mano izquierda se habian limitado en mas del ochenta por ciento y
aun asi no me habia percatado de la velocidad de mi deterioro fisico.

El dedo pulgar de la mano izquierda se estaba pegando al hueso, al igual que la
mano y la piel de todo el brazo. Ya con mi hijo fuera del hospital, me volteé a ver
en el espejo y observé a esa flaca y desconocida adolescente que me miraba con
sorpresa. Esa persona no era yo. Parecia una persona mayor la que estaba frente
al espejo.

En el servicio de reumatologia infantil (por mi edad, ain me atendia pediatria)
del Hospital 20 de Noviembre del ISSSTE, me diagnosticaron —después de mi
primera biopsia de piel y hueso— artritis reumatoide juvenil, pero después de mis
primeros problemas de rifidén causados por los esteroides la descartaron, pues el
deterioro en el cuerpo ahora se manifestaba también en el vertiginoso adelgaza-
miento de la piel y manchas purpuras en casi todo el lado izquierdo y parte del
lado derecho de mis extremidades. No habia respuestas, no sabian que era la ex-
trafia enfermedad que avanzaba rapidamente.

Después llegué al Hospital Militar, canalizada esta vez por el mismo reumatélogo
que me diagnostico artritis reumatoide juvenil. Una nueva biopsia me dio la bien-
venida, acompafada de un raspado de medula 6sea —que duele mas que parir sin
anestesia— y otra carga mas intensa de esteroides, con su inevitable dafio al rifién y

muchos antibidticos (gentamicina por largos periodos para contrarrestar el dafio en
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los rifiones originado por los esteroides para “detener” la presunta artritis) que da-
flaron permanente mi audicion del oido izquierdo y que a la larga, seis afios después,
también provocd sindrome de Meniere, condicién que genera mareo intempestivo
y violento acompafado de una pérdida del equilibrio, nduseas y postracion en cama
por dias o semanas; como en mi caso, que me llevo a estar en reposo absoluto por
tres meses, pues no se sabia que era lo que condiciond esa nueva patologia.

Para entonces mi bebé ya tenia ocho meses y yo me encargaba completamente
de él. Nadie me apoyaba y no lo necesitaba. No era que fuera facil ni nada parecido,
pero Allan era mi responsabilidad y él tenia que tener cuidados especiales que sdlo
yo podia darle. No habia tiempo de sentarse a llorar y lamentarse por lo que ocu-
rria. Los dias eran muy rapidos y habia que correr para poder estar fuerte y al “mil
por ciento” porque mi hijo necesitaba a su mama con todas sus funciones fisicas y
cognitivas en su mas alto potencial. El no merecia una madre enferma que