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PREAMBULO

De 2001 a 2005, trabajé como directora de un centro de habilitacion y rehabilitacion para
nifios y personas con discapacidad por trastornos neuromotores, entre estos se halla la Para-
lisis Cerebral Infantil (PCI). A partir de esta experiencia pude observar que la PCI es una
problematica social en Yucatén, estado con altos indices de discapacidades motoras en
comparacion con el resto del pais.

Realizar investigacion sobre el cuerpo social de la PCI ha sido una tarea que implicé un
estudio de ciencia social, donde fuimos aprehendiendo ese cuerpo social de la PCI, de la
vivencia personal y social que tienen las personas con aquel diagnéstico, y considerando
también la vision del ciudadano convencional respecto a las personas con PCI.

Es deseable contar con una teoria sociologica critica de la discapacidad que incorpo-
re el compromiso politico de la emancipacion y la eliminacion de la opresion y la exclusion
social a partir de una apropiacion o reapropiacion, por parte de las personas con discapaci-
dad, de su experiencia corporal (experiencia vivida, inmanente, experiencia practica, dis-
cursiva y afectiva), y desde ella desarrollar un esquema interpretativo que integre en la con-
cepcion de la discapacidad, una vision del ser humano que lo reconozca en su animalidad
primaria, en su imperfeccion constitutiva y en su finitud incuestionable (Ferreira 2010: 11).

La PCI se da debido a una lesion o una anomalia del desarrollo del cerebro inmaduro. En
ella se dificultan los mensajes enviados por el cerebro hacia los musculos, llevando enton-
ces a dificultad del movimiento, y aunque es un trastorno motor, también lleva a trastornos
sensoriales, perceptivos y psicologicos.

La PCI no es progresiva, lo que significa que no se agravara cuando el nifio sea mas
grande, pero algunos problemas se pueden hacer mas evidentes.

Entonces el estudio del cuerpo social de la PCI, requiere necesariamente conocer sobre
el cuerpo fisico y entender el significado del cuerpo social. En este punto podemos adelan-
tar que estudiar el cuerpo social de la PCI es algo asi como hallar la presencia o vida social
de las personas con aquella afectacion en la postura y el movimiento propios de la PCI.

Lo que queremos hallar es la circunstancia o calidad de esa presencia o vida en sociedad.
Partimos de la idea de que para las personas con PCI, existen barreras y limitaciones socia-
les. Circunscribiendo el término de cuerpo social de discapacidad, para referir esa experien-
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cia subjetiva que se impone a las personas con una deficiencia en el cuerpo que se convierte
en su discapacidad, que se ha construido socialmente y por medio de la cual, se reprime o
excluye a estas personas socialmente.

Asi destacado nuestro objeto de estudio, habremos de considerar la cuestion de la disca-

pacidad, de la inclusién social y de los derechos humanos.

ORGANIZACION DE LOS CAPITULOS

Este trabajo cualitativo trata de un acercamiento profundo y realista al cuerpo social de dis-
capacidad de personas con PCI en Yucatan, es decir, una aproximacion a aquella condicién
cultural, compartida socialmente e impuesta a las personas con PCI en nuestro estado.

En el primer capitulo realizaremos un planteamiento del problema de la construccion del
cuerpo social de discapacidad en la persona con PCI, lo definiremos al igual que a la defi-
ciencia, la discapacidad, la PCI y el discapacidismo. Explicaremos que el cuerpo social de
discapacidad en la PCI es un constructo formado por tres elementos (identidad, practica
social y estratificacion) y que a su vez, estas variables incluyen otros elementos multi rela-
cionados. Estableceremos los antecedentes y la justificacion de estudiar este problema en
Yucatan, que dentro de la replblica mexicana, es el estado con el mayor indice de discapa-
cidad motora. Puntualizando la necesidad de un camino a través del cuerpo y de su conoci-
miento o saber acerca de él. Reconoceremos la relacion entre discapacidad y desigualdad
social y etnicidad. Propondremos nuestra hipotesis y las preguntas de investigacion perti-
nentes desde los tres angulos del cuerpo social de discapacidad.

En el segundo capitulo, el del marco tedrico, se pondréan las bases de la aproximacion a
la problematica social de la discapacidad por PCI en Yucatan, problematica que hemos de-
cidido enfocar desde una perspectiva de la cultura, pero que a fin de no volver a esta disca-
pacidad un dispositivo discursivo de una disciplina particular, procuraremos el dominio
pleno de lo que ésta discapacidad en si implica, para lo cual es necesario estar al tanto so-
bre: la investigacion en materia de discapacidad, la teoria sobre el cuerpo y estar conscien-
tes de la importancia de transversalizar la problematica de la PCI con las perspectivas étni-
cay de género.

Sobre estar al tanto de la investigacion en materia de discapacidad, hacemos referencia a

un acercamiento propio de la investigacion particular en discapacidad, recorriendo la géne-
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sis de sus estudios que han implicado una lucha para sus tedricos, quienes han desarrollado
las ideas de examinar la discapacidad como opresion y regirse por los principios de la in-

vestigacion emancipadora.

En cuanto a teorias sobre el cuerpo, nos precisa una reflexion profunda acerca de teorias
y conceptos sobre el cuerpo vivo, natural, fisico, el cual es preciso pensarlo como sustrato
absoluto de la vida humana y objeto hermenéutico insoslayable (Hager 1996, Lévy 1993 y
Pedraza 2003). Se propone una orientacion transdisciplinaria que no imite dualidades del
tipo cuerpo-alma, naturaleza-cultura, o reduzca la nocion del cuerpo a productos académi-
cos particulares que lo condenan a la medicalizacion, consumo, y maquinizacion, tratando
de formular una teoria del cuerpo, donde este emerja como un recurso privilegiado para

comprender la relacion entre estructuras sociales y simbdlicas y la accién individual.

Como se ha sefialado nos abocaremos en transversalizar la problematica de la PCl a lo
étnico (sin descuidar género y clase) dadas las caracteristicas poblacionales del estado. Esto
a partir de la reflexién internacional en 2001, cuando se celebré la Conferencia Mundial
contra el Racismo, la Discriminacion Racial, la Xenofobia y las Formas Relacionadas de
Intolerancia (en Sudéfrica) y los gobiernos participantes exhortaron a los organismos del
sistema de las Naciones Unidas a promover y realizar las actividades que les permitan re-
conocer las consecuencias del racismo, la discriminacion racial, la xenofobia y las formas
relacionadas de intolerancia como factores determinantes, como factores sociales macro
importantes del estado de la salud fisica y mental (Organizacion Panamericana de la Salud)
y esto no puede ser ignorado en relacion a la PCI. Quien investigue esta problematica social
de la discapacidad habra de transversalizarla con la cuestion de inequidad étnica. En mate-
ria de dafio cerebral y de PCI, sera fundamental una postura cientifica que integre la pers-

pectiva étnica en su estudio.

En este mismo capitulo, expondremos las variables que conforman el cuerpo social de
discapacidad por PCI. Ello nos llevara a realizar un recorrido puntual y detallado en el con-
junto de variables interactuantes (identidad, participacion social y estratificacion) que le
dan forma al cuerpo social de discapacidad en general (especificando estas variables con la
cuestion étnica.). Al hacer el recorrido de las multivariables que constituyen el cuerpo so-
cial de discapacidad, forzosamente reflexionaremos sobre la salud y la reproduccion, los

aspectos trascendentales de la discapacidad como son la educacion, la integracion y la in-
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clusién; trabajo, grupos de ayuda, organizaciones no gubernamentales, organizaciones de la
sociedad civil, etc., asi como sobre las particularidades del Yucatan contemporaneo y la
relacion entre discapacidad, género, pobreza, asistencialismo, derechos y legislacion. Para
finalizar el capitulo, realizaremos una propuesta de abordaje de la problematica de la disca-
pacidad por PCI. Esto significa cambiar la posicion desde la que se suele ver este problema
y asentar claramente lo siguiente: las ciencias sociales y culturales como se desarrollan en
América Latina dia con dia, siguen siendo métodos mono culturales y etnocéntricos que son
productos de la tradicidn cientifica hispano—europea, nosotros trataremos un abordaje que

atienda a nuestra diversidad, celebrandola.

El tercer capitulo es de Metodologia y en él, para poder aprehender el cuerpo social de
discapacidad por PCI, se hara uso de las ciencias humanas, mediante procedimientos vali-
dos, utilizando la reflexion sistemética, los razonamientos logicos y respondiendo a una
bdsqueda intencionada (delimitando el problema, disefiando la investigacion, proporcio-
nando medios e instrumentos de indagacion). EI Cuerpo Social de la Persona con Discapa-
cidad por PCI, se investigard en un escenario itinerante, en casas, escuelas, en oficinas gu-
bernamentales, centros de rehabilitacion, centros laborales, en eventos festivos, politicos,
deportivos, reuniones de activistas, etc. Nuestros informantes serén las personas con PCI,
sus familiares y las personas convencionales (o “normales”) con las que llevan su vida coti-
diana dentro de las instituciones sociales de las cuales participan, y también en las que par-
ticipan parcialmente o de plano no participan, por ejemplo en temas como educacion, em-
pleo, uso de tiempo libre, etc. Se explicaran los métodos y técnicas de investigacion tales
como el analisis documental, la observacién y participacion, las técnicas de conversacion-
narracién como la entrevista a profundidad, asi como trayectorias de vida, el grupo de dis-
cusion y se triangulara la informacion.

En el capitulo cuarto, presentaremos nuestro trabajo de campo, los resultados y la discu-
sion de estos. La experiencia del trabajo de campo sera discutida en los tres angulos del
cuerpo social de discapacidad, primero el analisis del cuerpo social desde el angulo la iden-
tidad: en la condicion objetiva de salud y bienestar, en ser miembro de la familia, en el
desarrollo de la sexualidad integral y por vivir en Yucatan. En segundo término el analisis
del cuerpo social desde el angulo de la participacion social, en el ambiente escolar, laboral,

religioso, en el manejo del tiempo libre y en la participacion ciudadana. Posteriormente
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continuaremos el analisis del cuerpo social desde el angulo la estratificacion, que incluye:
pobreza, la triada mujer-pobreza y discapacidad, la persona con discapacidad por paralisis
cerebral infantil y el habitus de discapacidad. Posteriormente realizaremos un analisis de
los resultados y llegaremos a conclusiones. Es menester puntualizar que al realizar la inves-
tigacion, ésta atiende a las demandas sociales, con un enfoque multicausal, considerando
las diversas areas disciplinares pertinentes a la PCI. Con una ontologia de la discapacidad
con implicaciones para las formas en que los estudiosos de lo social conciben el cuerpo,
argumentando que no hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas con discapaci-
dad y las personas convencionales o sin discapacidad, y exponiendo la conexién esencial
que hay entre la deficiencia y la encarnacion (Del Aguila 2007: 220). Tratando de entender
los procesos de exclusidn y discriminacion es hacia donde dirigimos nuestro enfoque. Fina-
lizaremos con una conclusion sobre las caracteristicas culturales que llevan al Cuerpo social

de discapacidad en la PCI en Yucatan.
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CAPITULO |

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

IMPORTANCIA DEL CUERPO FiSICO Y DEL CUERPO SOCIAL

¢A qué nos referimos al usar el término de cuerpo social, cuando hablamos de la Paralisis
Cerebral Infantil? La idea mas cercana es la de presencia o pertenencia y participacion de
aquellas personas con PCI, en el mundo social.

Para entender este término de “cuerpo social”, es necesario reflexionar sobre el cuerpo
fisico -ese cuerpo individual, de carne, huesos, piel, neuronas. Ese cuerpo que necesita de
un cerebro y de un corazon que lata para vivir, que necesita comer y gque nace, crece, €s
capaz de reproducirse y morir. Es necesario reflexionarlo asi, porque en la paralisis cerebral
infantil, el cuerpo fisico esta seriamente afectado en la postura y el movimiento. Entonces
esa afectacion es utilizada para ubicar a la persona con PCI, como alguien con una identi-
dad divergente, con una deficiencia, en una posicién limitada y con escasa presencia social.

Evidentemente los seres humanos, poseen un cuerpo y estan corporificados (Turner
1989: 25) pero ¢cOmo pensamos ese cuerpo fisico, cdmo lo conocemos, lo interpretamos y
nos acercamos a él, como un objeto de saber? Nos podemos acercar al cuerpo mediante la
ciencia, pero a la ciencia la hemos segmentado en disciplinas. Asi podriamos acercarnos al
cuerpo, por ejemplo, mediante la biologia, la medicina, la quimica, la neurologia, etc. Tam-
bién nos podriamos acercar al cuerpo mediante la ciencia social, s6lo que en este acerca-
miento cabe recordar que la sociologia como ciencia, al tratar de tener una identidad propia
independiente de la biologia, fue sacando de su interés la cuestion del cuerpo humano y de
la corporificacion.

“La reflexion sobre el cuerpo y el recurso al cuerpo han ofrecido posibilidades
para tratar bajo luces nuevas algunos asuntos que ocupan a la teoria social
por lo menos desde la mitad del siglo XX. Se trata, en lineas generales, de las
consideraciones que atafien a la manera de pensar del sujeto y su relacion con

el entramado social y simbélico, y en mayor detalle, de ocuparse de la accion
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individual, de sus mdviles y estimulos y de como pensar la libertad, la creativi-

dad y la transformacion que pueden provenir del sujeto” (Pedraza 2003: 9).
Turner (1989: 275) apunta que podemos encontrar una importante alternativa a la vision
relativista sobre el cuerpo y sefiala que aunque el materialismo como critica radical de la
sociedad, exige una ontologia social estable, libre de relativismos y subjetivismos y logra
considerar la situacion del hombre en la naturaleza, lamenta que el materialismo, convirtio
a dicho hombre en una mera méaquina que responde a presiones externas. Para Turner el
materialismo enfatizO de manera constante el caracter practico y sensorial de la actividad
humana, pero no logra reflexionar de manera adecuada la corporeidad humana. “La corpo-
reidad es una condicion necesaria de la apropiacion sensorial de la naturaleza por el
hombre, la corporeidad es una precondicion de la practica” (Turner 1989: 279).

Habremos de considerar el cuerpo y a razonar la somatizacién del cuerpo y de las rela-
ciones sociales, los humanos somos en el cuerpo y socializamos desde el cuerpo. El cuerpo
constituye un entorno natural sobre el que cada individuo ejerce control pero que al mismo
tiempo le impone restricciones (Turner 1989: 32-33).

En nuestro trabajo sobre la PCI en Yucatan, el tratamiento del cuerpo y su imagen es
fundamental. Cuerpo e imagen, pudieran haber sido escasamente tratados no obstante su
honda trascendencia en no pocos aspectos del comportamiento humano. Nosotros estudia-
mos el cuerpo social de discapacidad precisamente somatizando el cuerpo, contemplando
todo lo que pasa en el cuerpo de esas personas con dafio cerebral y qué por ese dafio tienen
afectada su postura y movimiento, y precisamente por esa deficiencia (PCI) se les ubica
como seres con una identidad divergente, en una posicion limitada y con escasa presencia
social.

A continuacion sefialaremos las definiciones necesarias para la comprensién de nuestro
trabajo: deficiencia, discapacidad, paralisis cerebral infantil y discapacidismo. Las dos pri-
meras propuestas por la Organizacion Mundial de la Salud, (OMS 2010):

Deficiencia es la pérdida o la anormalidad de una estructura o de una funcion psicoldgi-
ca, fisioldgica o anatémica, que puede ser temporal o permanente. Entre las deficiencias se
incluye la existencia o aparicién de una anomalia, defecto o pérdida producida por un
miembro, érgano, tejido o cualquier otra estructura del cuerpo, incluidos los sistemas de la

funcion mental.
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Discapacidad es cualquier restriccion o impedimento de la capacidad de realizar una ac-
tividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser humano. La
discapacidad se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio de una actividad
rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales 0 permanentes, reversibles o surgir como
consecuencia directa de la deficiencia 0 como una respuesta del propio individuo.

La Paralisis Cerebral Infantil es una condicion que se caracteriza principalmente por
anormalidades del movimiento y la postura. Atafie a una condicion de discapacidad motora,
que es un grupo heterogéneo de alteraciones, consecuencia de distintas deficiencias produ-
cidas en los sistemas que desarrollan el movimiento (6seo — articular, muscular o nervioso).
Las afecciones pueden variar en tipo y grado. Teniendo en comdn que pueden limitar algu-
nas de las actividades que realizan otras personas de su misma edad.

La Paralisis Cerebral Infantil es representativa de las afecciones del sistema nervioso
central (S.N.C.) a nivel encefalico (asi, la espina bifida y los traumatismos medulares tam-
bién son alteraciones del S.N.C., aunque a nivel de la médula). La Paralisis Cerebral Infan-
til, segiin Antén Herrera y Mufioz Dias (2006) es debida al desarrollo defectuoso o a la pre-
sencia de una lesion del cerebro. Es un trastorno que no es no evolutivo, pero que puede
afectar al control motor, al tono, al movimiento y a la postura.

La lesion cerebral puede tener lugar momentos cercanos al parto (antes, durante o poco
después). Por lo comun la paralisis cerebral infantil se debe a una anoxia cerebral (insufi-
ciencia de aporte de oxigeno a las células de la corteza cerebral), aunque también puede
producirse por otras causas como infecciones (meningitis, encefalitis), accidentes cerebro-
vasculares (cuando se interrumpe repentinamente el suministro de sangre a una parte del
cerebro 0 se rompe un vaso sanguineo en el cerebro) o por traumatismos craneoencefalicos.
Con la PCI van asociadas algunas otras deficiencias, como el lenguaje, disminuciones inte-
lectuales (no forzosamente), convulsiones, problemas de visidn y/o audicion, alteraciones
perceptivas y problemas afectivos.

Asi, con mayor claridad, diremos que hablar del cuerpo social en la Paralisis Cerebral In-
fantil implica aproximarnos a esa idea compartida socialmente que se tiene acerca de las
personas con PCI, y éste podria ser cuerpo social que discapacite, desvalorice o excluya a
las personas con PCI, o bien podria ser un cuerpo que le dé posibilidades de presencia so-

cial.
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La persona con PCI, con su deficiencia vive en un mundo cultural que con frecuencia le
dicta a ella y a las personas convencionales, que las actividades humanas cotidianas las
llevan a cabo las personas “normales”, no las personas discapacitadas. Con la escasa parti-
cipacion en la cultura de las personas con PCI, vemos que la inscripcion simbdlica del
cuerpo puede devenir en naturalizacion de la desigualdad (Pérez 2007:194).

“Discapacidismo*
cidad.

“La sociedad debe reconocer que el discapacidismo (la conducta discriminato-

define la extendida discriminacion que existe por razones de discapa-

ria, opresiva y abusiva que surge de la creencia de que la persona con disca-

pacidad es inferior 0 menos que humana) que experimentan las personas con

deficiencias, es tan inaceptable como el racismo, el machismo y la homofobia”

(Del Aguila 2007: 84).
Ferrante y Ferreira (2008) han sefialado basandose en Bourdieu que la posicion de un agen-
te en el espacio social y especificamente, en el espacio propio de las sociedades capitalistas,
esta determinado por su trayectoria social, ascendente o descendente, y por sus propiedades
corporales, sean éstas socialmente elogiadas o estigmatizadas. Comprobaron que la pose-
sion de una discapacidad o mas precisamente, de un cuerpo discapacitado, implica para
quien tiene esa condicion, una desposesion en términos generales de capital simbolico, la
cual se traduce y expresa de manera practica en limitaciones en su capacidad de manipula-
cion tanto del cuerpo propio, como del espacio fisico y la arena social.

En Yucatan, las personas con discapacidad estan en condiciones de vulnerabilidad social

y ocupan bajas posiciones en el espacio social. Tener una discapacidad implica condiciones
de existencia propias de las clases oprimidas, y a partir de que a la persona con PCI se le
etiqueta como poseedora de una deficiencia, se naturaliza, bajo la forma de enfermedad,
una relacion de dominacion que, lejos de ser natural, es un producto historico de caracter
arbitrario. Ante la discriminacion y desigualdad social que impera en Yucatan y ante la
especifica discriminacion y diferenciacion étnica entre su poblacion, las condiciones de la

vulnerabilidad social de las personas con PCI se recrudecen.

1 Del Aguila, sefiala que la palabra “discapacidismo™ es un neologismo formado en base a una traduccion
literal del término inglés “disablism”, que no esta registrado en los diccionarios ingleses (2007: 84).
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ANTECEDENTES

Las personas con discapacidad (en términos generales), son aquellas que viven con alguna
limitacion fisica, intelectual, mental, y sensorial. Su problematica implica rezago, desventa-
ja, marginacion y discriminacién en practicamente todas las areas del entorno familiar, so-
cial, ludico, cultural, econémico y politico.

Estimaciones de la Organizacion Mundial de la salud (2006), indican que en México el
10% de la poblacion tiene alguna discapacidad, es decir, al menos 10 millones de mexica-
nos junto con sus familias enfrentan la discapacidad en el pais.

Partamos del hecho innegable de que la deficiencia, en cualquiera de sus aspectos: audi-
tiva, neurologica, visual e intelectual, es parte de la vida en el ser humano. Se puede produ-
cir por factores genéticos, por un embarazo en el que hubiese contacto con agentes infec-
ciosos, por radiaciones, por accidentes durante el parto, por una mala alimentacion, por
pobreza, por enfermedades contraidas en la infancia, por accidentes en la vida adulta, por-
que el ser humano al alcanzar el punto 6ptimo de desarrollo, ha de involucionar en sus ha-
bilidades tales como la vision, el oido, la memoria, etc. Incluso, si la deficiencia se ha con-
vertido en discapacidad, ésta se puede dar por falta de afecto, por comunicacion inadecua-
da, por un sistema familiar anémalo que lleve a la desintegracion de una personalidad inca-
pacitandola para enfrentarse al medio social.

Realizar esta tesis en estudios mesoamericanos implic6 mantener esa mirada sobre lo
cultural, reconociendo que el término discapacidad involucra multiples causas, y que su
comprension requiere la interdisciplinaridad: como problema cultural, médico, psicol6gico,
antropoldgico, etc., y especificamente reconociéndole como un problema de derechos hu-
manos. Sin perder de vista lo cultural, nos mantendremos al dia en la interdisciplinariedad
del fendmeno de la discapacidad por PCI a fin de no realizar un trabajo ingenuo y absurdo,
como pasa a veces cuando se toman los temas de discapacidad y desde una disciplina parti-
cular se elabora el discurso y se olvida la discapacidad en su totalidad. Con un abordaje
donde nuestro hilo conductor seran los conceptos de deficiencia, discapacidad, cuerpo so-
cial, especificamente cuerpo social de discapacidad por PCI, cuerpo y etnicidad, para llegar
a comprender los significados culturales que encierra tal condicion en Yucatan.

Por encima de las buenas intenciones del extraordinario grupo de personas con discapa-

cidad, de sus familiares y de los especialistas afines a la problematica, en Yucatan existe
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actualmente, una realidad social de desconocimiento, indiferencia y opresion. Esto tal vez
explique por qué estamos retardados en la aplicacion de leyes internacionales y en ajustar
las leyes nacionales, estatales y municipales en la misma sintonia de la Convencién Inter-
nacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006). En Yucatan: tenemos
un limitado acceso popular a los avances en materia de restauracion neurologica y el uso
del tamiz ampliado como método de diagndstico, es excepcional. Por otra parte en cuanto al
acceso inclusivo como ciudad, Mérida la capital del estado, no es arquitectonicamente in-
cluyente, entre muchas cosas, ademas en nuestra ciudad, se respeta poco el espacio de los
cajones de estacionamientos vehiculares para personas con discapacidad; también el acceso
generalizado de la poblacién con PCI al deporte, como el vodja?, es raro. Se da poco acceso
a la cultura y al arte, y es dificil el poder disponer de empleos (mesas de trabajo del consejo
municipal de discapacidad 2005/2007). Tal indiferencia ha llevado a frenar posibilidades
para la mujer, en su calidad de cuerpo reproductor, a las familias de personas con discapa-
cidad les ha restado el conocimiento necesario para su prevencion, deteccién y tratamiento,
limitando las expectativas en calidad de vida para estas personas y su sistema familiar y
esto se recrudece especialmente con la mujer maya y con la mujer pobre.

Reconozco mi actitud critica, mas también poseo una vocacion por lo pedagogico ha-
biendo sido previamente aprendiz en este recorrido, en el que me he topado con personas
que han dedicado toda su vida adulta a la causa y que me han ensefiado caminos mas direc-
tos o formulas fallidas que no hay que repetir, personas que pueden alzar la voz y que tam-
bién pueden mediar. Estoy tratando de aprender a no impacientarme, y deseo socializar los
resultados de este trabajo a fin de lograr cambios favorables en las condiciones de vida de
las personas con PCI en particular y con discapacidad en general.

JUSTIFICACION

De acuerdo a los datos de la OMS (2010) se calcula que hay actualmente en el mundo 650
millones de personas que viven con discapacidad. Si se incluye a los miembros de sus fami-
lias, el numero de personas directamente afectadas por la discapacidad asciende a alrededor

de 2000 millones, casi un tercio de la poblacion mundial. Las personas con discapacidad

2 Deporte que pueden jugar en equipos personas con dafio cerebral severo como la PCI.
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representan, pues, un importante problema de desarrollo humano que a menudo se pasa por
alto. El logro de la igualdad de derechos y de acceso para esas personas tendrd una enorme
repercusion en la situacién social y econémica de los paises de todo el mundo. Desde 1983,
la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), present6 un informe donde sefiala que mu-
chas discapacidades pueden prevenirse con medidas para combatir la mala nutricion, la
contaminacion medioambiental, la escasez de higiene, el cuidado prenatal y perinatal insu-
ficiente, las enfermedades que se transmiten por el agua y los accidentes. En 1984 la ONU
informa que entre el 20 y 25 por ciento de la poblacion de los paises en desarrollo sufre
algun tipo de discapacidad, y que aproximadamente entre 350 a 500 millones de personas
con discapacidad viven en zonas donde los servicios son insuficientes. Ese mismo afio, la
subcomision de los Derechos Humanos nombra Relator Especial al Sr. Leandro Despouy,
de Argentina. Su misién fue estudiar la relacion causal que existe entre las violaciones de
derechos humanos, las violaciones de las libertades fundamentales y la discapacidad. Lo
anterior puede en parte explicar por qué el 80% de las personas con discapacidad viven en
paises en desarrollo.

En 2002, el Instituto Interamericano del Nifio, organismo de la Organizacion de Estados
Americanos (OEA), sefialé que la poblacién discapacitada presenta signos de pobreza mas
claros que el resto de la poblacion, paralelamente, la falta de medios econémicos acelera la
posibilidad de padecer minusvalia.

Aunque las estimaciones de la organizacion mundial de la salud, dicen que en cada pais
del mundo la poblacion tiene en un 10 %, algun tipo de discapacidad, en el censo mexicano
del 2000, solamente se reporta que el 2.8 % de la poblacion presenta algun tipo de discapa-
cidad, lo que nos indica que probablemente las familias mexicanas no aceptan la discapaci-
dad y en ocasiones la esconden.

En la Ley de Informacion Estadistica y Geogréafica se establece que todo sistema de in-
formacion debe de estar organizado bajo una estructura conceptual predeterminada que sea
capaz de mostrar la relacion de interdependencia de los fendmenos; disefar este sistema
significa entonces traducir las demandas de informacién en un conjunto ordenado de con-
ceptos susceptibles de ser cuantificados y que describen la realidad con el mayor apego

(Veldzquez 2004: 24). Los trabajos de conformacion de la estructura conceptual estan a
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cargo del subgrupo de trabajo denominado marco conceptual, el cual ha iniciado su tarea
acercandose a algunos especialistas sobre el tema (Velazquez 2004: 24).

En el &mbito federal, estatal y municipal esto es tan s6lo una pretension, se desconoce,
en el estado, la frecuencia estadistica, no existen datos validos y confiables, y esto se ha
reflexionado desde las mesas de trabajo del grupo Rompiendo Barreras (2007-2010), que
incluye a la mayoria de grupos de las diversas discapacidades en el estado de Yucatan.

Los reportes de la Red Nacional para la Prevencién de la Discapacidad (RENAPRED),
sefialaron que Yucatan es uno de los estados del pais con mayor incidencia de personas con
discapacidad, superando notablemente el promedio nacional debido a la alta marginacién
que prevalece. Ana Pardavé Martinez, directora de Operaciones de la Red Nacional para la
Prevencion de la Discapacidad recordd que a nivel nacional, de acuerdo con el Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia e Informatica (INEGI), el 1.8 por ciento de los mexi-
canos tiene algun problema de discapacidad y en el caso de Yucatan es el 2.9 porcentual.
En el pais hay més de 1,795 000 personas con alguna discapacidad, de los cuales 47 mil
700 son yucatecos. La especialista agrego que el promedio anual nacional es de 47 mil hijos
nacidos vivos con algun problema, de los cuales el mayor porcentaje es de tipo motriz. El
director de atencion médica de la Secretaria de Salud de Yucatan (SSY) ha explicado que
Yucatan es unos de los estados de mayor incidencia en discapacidad, debido a la alta mar-
ginacion, la cual conjunta factores de disponibilidad de servicios, analfabetismo y bajos

ingresos econdémicos.

ESTADISTICAS ALRREDEDOR DE LA PCI

Segun la Oficina de Representacion para la Promocion e Integracion Social para Personas
con Discapacidad de la Presidencia de la Republica, cada afio se suman en México, 12,000
casos nuevos de Paralisis Cerebral. Lamentablemente en el pais no se ha realizado un es-
fuerzo serio por generar informacion organizada sobre personas con alguna discapacidad,
dentro de un marco conceptual homogéneo y a través de la complementacion de diferentes
fuentes estadisticas. En el caso especifico de Yucatan, la condicién es similar.

Por lo anterior, pongamos el tema de la discapacidad en la mesa de discusion. Rita Ve-

lazquez Lerma dice que en el Seminario Regional “Estadisticas sobre personas con disca-
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pacidad”, del Banco Interamericano de Desarrollo, en Managua Nicaragua, (2004) se sefia-

16 que:

“La experiencia de México en la captacion de informacion sobre discapacidad

es relativamente corta y la mayoria de los esfuerzos se han desarrollado a par-

tir de un enfoque meédico (enfermedad-deficiencia-rehabilitacion), adicional-

mente ha existido un problema sociocultural para el reconocimiento de la dis-

capacidad: hay personas que la reconocen y la declaran sin ninguna dificultad;

otras que la reconocen pero se niegan a declararla; otras que no se reconocen

como tal, y en otros casos la ocultan. Por otro lado, en la mayor parte de las

mediciones que se realizan sobre este tema, algin miembro de la familia es el

que declara la presencia de uno de los integrantes en situacion de discapaci-

dad (es decir se trata de un asunto de percepcion), sin gque se lleve a cabo una

validacion o certificacion sobre la misma” (Velazquez 2004: 2)

En relacion a la Pardlisis Cerebral Infantil y a la condicion limitada de la medicion estadis-

tica sobre ella, el Centro de Cirugia Especial de México IAP informa que:

En México no existen estadisticas nacionales confiables respecto a la incidencia
de la PCI. Muchos casos son mal diagnosticados.

AUn existe la tendencia de esconder a estos nifios.

Existen alrededor de 500,000 casos de PCI en México.

En 40% de los casos se desconoce la causa exacta.

Maés de 60% de los casos son de tipo Espastico.

20% estan asociados a problemas de pre madurez.

En el 85% de los casos esta presente al nacimiento.

Se presenta en 1.5 a 2.5 casos por 1,000 nacimientos.

Alrededor del 10% de los discapacitados son por PCI.

No existe un sistema para monitorear la ocurrencia de casos de PCI en México.

En México, se desconoce si la incidencia de Paralisis Cerebral Infantil esti au-
mentando, disminuyendo o es estable.
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— La poblacion mundial con PCI excede los 17 Millones de personas.
— 25% de los nifios con Pardlisis Cerebral nunca podran caminar.

Ubiquémonos pues en Yucatan, una de las entidades donde se hallé la mayor prevalencias
de discapacidades. Una forma de analizar el impacto de la discapacidad entre la poblacion
de cada estado es a partir de la tasa de prevalencia, Yucatan (2.9 por 100 habitantes), Zaca-
tecas y Colima (2.4 por 100 habitantes, en cada uno) (INEGI 2004: 34).

Se observa al interior de las entidades federativas que la de mayor prevalencia de disca-
pacidad auditiva fue Yucatan, al contar con 4.4 personas con discapacidad auditiva por ca-
da mil habitantes (INEGI 2004: 133). Igualmente Yucatéan es el estado con mayor prevalen-
cia de discapacidad visual con 10.7 personas por cada mil habitantes (INEGI 2004: 105).
Ademas de ser Yucatan la entidad federativa con mayor incidencia de discapacidad mental
4.1 personas por cada mil habitantes (INEGI 2004: 118). Finalmente, el estado con mayor
prevalencia de poblacién con discapacidad motriz es Yucatan con 11.9 personas por cada
mil habitantes (INEGI 2004: 89). Recordemos de nuevo, que la PCI, se halla dentro de la
clasificacion de los maltiples tipos de discapacidad contenidos en la discapacidad Motriz.

En los datos del censo del afio 2000, tenemos que entre las entidades federativas, la pro-
porcién mas altas de poblacion con discapacidad hablante de lengua indigena, se ubica en
las entidades de Yucatan (52%), Oaxaca (39.9%) y Quintana Roo (32%) (INEGI 2004: 59).

Respecto a ese dato, vale la pena notar sobre la presencia de alguna persona con disca-
pacidad en los hogares, cuya proporcion mas alta la obtuvo Yucatan, donde en una de cada
10 casas habitaba al menos una persona con discapacidad y que en el extremo contrario
(més bajo) se ubicé al vecino estado de Quintana Roo con uno de cada 20 hogares en esta
condicion (INEGI 2004: 62). Sin embargo cuando se pregunta sobre discapacidad, casas y
hablar una lengua autdctona, esto se incrementa acercandose a los valores encontrados en
Yucatan ¢quiere decir que en Quintana Roo a pesar de ser un estado con bajo porcentaje de
discapacidad, es alto el porcentaje de casas habitadas por personas maya hablantes con al-
gun miembro con discapacidad? ;Y qué aungue son bajos para el estado de Quintana Roo
los numeros en general, no lo son para la poblacion mas cercana a lo maya, si tomaramos el

idioma como indicador étnico?

-21 -



Considero que la discapacidad por paralisis cerebral infantil; es un objeto de estudio
fundamental ya que en este tema muy probablemente sélo ha habido un acercamiento timi-
do o lo que es peor inexistente, ante una realidad que se ha encarnado diferencialmente en
los cuerpos individuales de los habitantes de nuestra sociedad yucateca, siendo especial-
mente vulnerables de reproducirse con discapacidad por PCI las mujeres pobres y mas cer-
cana al extremo maya del continuo bipolar entre lo maya y lo espafiol. Siendo las personas
con discapacidad y con PCI sujetos propensos a experimentar la discriminacion en propor-
cion mayor que la que padecen personas con otras deficiencias en el cuerpo, sin discapaci-
dad, como veremos adelante.

Al ser evidente la escasa investigacion sobre discapacidad por PCI en México y particu-
larmente en Yucatan, encuentro sentido considerar que no obstante se da mundialmente la
discapacidad, esta ha sido considerada de diferente forma, segun la cultura, el tiempo y el
espacio y por tanto es un fenémeno gque depende de las caracteristicas que cada sociedad le
atribuya.

Castillon Cue (2008) nos sefiala sobre la encuesta elaborada por el Consejo Nacional pa-
ra Prevenir la Discriminacion, donde entre cinco y siete de cada diez mexicanos discrimi-
nan a algun grupo. Mostrandose como mas vulnerables las personas con discapacidad y las
personas con preferencias sexuales diferentes. Entonces él pregunta ¢y los indigenas?

Para Castillon, estos, los indigenas, comparten la estadistica, pero al parecer no la per-
cepcion cuando quedan como un grupo mas entre los sefialados como discriminados, aun-
que representan una poblacion integrada por méas de 50 etnias que en conjunto abarcan una
gran parte del grueso de los méas de 40 millones de pobres que habitan en México.

“Un ejemplo indiscutible: Yucatan, una entidad donde mas del 40% de la po-
blacion es de origen maya y en la que, por ende, hablar de un proceso discri-
minatorio hacia lo indigena es una discusion inevitable y que requiere de un
planteamiento urgente para su combate frontal, mismo que no termina de cua-
jar ni de parte de las autoridades encargadas, ni de nuestros representantes en
el aparato legislativo. Muchisimo menos lo hace en una sociedad —al igual que
en el resto del pais, hay que aclararlo- en la que la palabra “indio” es sinoni-
mo de bruto, estlpido, ignorante y otras acepciones mas denigrantes que aten-

tan no contra el individuo que recibe el sefialamiento, sino en demérito de una
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de las culturas mas sobresalientes de América y que irdnicamente ensalzamos
cuando vemos su pasado, pero soslayamos cuando nos enfrentamos con su pre-
sente” (Castrillon 2008).
Asi, en este trabajo se estudia la PCI en el contexto social y cultural de Yucatan, donde se
discrimina doblemente a las personas que tienen PCI y son mayas. Habremos de reflexionar
en la variedad cultural y bilingliismo de la region y en las perspectivas de los cambios cul-
turales del concepto de lo maya.

Los mayas en la actualidad, son los hablantes de més de treinta idiomas relacionados en-
tre si, compartiendo estructuras similares de gramatica y vocabulario, que viven en los es-
tados de Campeche, Yucatan y Quintana Roo, mas parte de los estados de Chiapas y Ta-
basco, en México, la mayor parte de Guatemala y Belice y las zonas occidentales de Hon-
duras y el Salvador (Morley 1983: 497-510). Se usa igualmente el término “maya” para
referirnos a los hallazgos arqueoldgicos de culturas prehispanicas de dicha area (Thompson
1971: 15-17).

Las observaciones a nuestros sujetos con PCI, y a sus familias incluyen el fijarnos en los
diversos rasgos étnicos, (fenotipicos como elementos culturales, tanto de los elementos
hispanos predominantes como de los elementos diacriticos de la etnicidad maya: lengua,
apellidos, indumentaria y participacion de practicas culturales tradicionales).

Tenemos que existe continuidad y tradicion procedente de épocas prehispanicas en los
mayas del siglo XX, aunque con las modificaciones ocurridas con el paso del tiempo. No
hay razon para creer que los actuales mayas no preceden del mismo tronco de los mayas
milenarios, aunque no debemos olvidar que la historia ha sido larga y a través de ella se
dieron procesos de integracion, desintegracion y asimilacion de otras culturas.

Garcia y Prieto (2006) nos sefialan que en tiempos de la Colonia, los términos “indio”,
“mestizo”, y “maya” comenzaron a ser utilizados para describir la nueva realidad social,
desprovistos de su connotacion racial. EI caso mas significativo es sin duda el de la division
entre los que eran indios rebeldes, grupos por lo general aislados, vistos como violentos,
gue se asentaron preferentemente en el sureste de Yucatan, en lo que ahora es el estado de
Quintana Roo, e indios no rebeldes, campesinos de clase baja, asentados en el norte y oeste

de la peninsula. Los vocablos de “vecino” y “mestizo” comenzaron a utilizarse para distin-
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guir a estos pobladores pacificos o tranquilos (de los alrededores de Mérida) del “indio bar-
baro” del interior.

Asi, abordaremos este cuerpo social de discapacidad que a todos discrimina, pero ain
mas a los que poseen tal diferenciacion étnica.

Pfeiler (1997) sefiala que el maya yucateco, es hablado por el 36% de la poblacion, es
decir 745 021 personas de la peninsula y en el estado de Yucatan, el bilingliismo es mayor,
del 44 %. Estadisticamente esto es importante, y ain mas en términos de persistencia o pér-
dida cultural. Existen diversos factores socioeconémicos que contribuyen a la situacion
lingtiistica de la peninsula. Estos determinan finalmente el “bilingiiismo funcional” existen-
te que podria sustituirse por un “bilingiiismo conflictivo” y finalizar con una “diglosia des-
plazada” (Pfeiler 1997: 66)°. A la critica condicién del maya yucateco podemos agregar que
en la condicion objetiva del cuerpo con PCI, los sujetos estan afectados en la postura y el
movimiento, y ello afecta potencialmente el habla y también afecta la vitalidad linguistica
del maya (el nacimiento de un nifio maya con PCI, lo puede condenar fisiolégicamente a
tener dificultades del habla, porque “no puede”, mas que no quiere hablar, aunque entienda
su lengua materna).

Entendemos en este trabajo el cuerpo social de discapacidad en la PCI de la manera si-
guiente:

“La discapacidad no es una condicién a curar, a completar o reparar; es una

construccion relacional entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo).

La discapacidad toma cuerpo en un espacio situacional, dindmico e interactivo

entre alguien con cierta particularidad y la sociedad que lo rodea” (Brogna

2006).
Concuerdo con Brogna en la parte de la frase que dice: la discapacidad toma cuerpo en un
espacio situacional, dindmico e interactivo entre alguien con cierta particularidad y la so-
ciedad que lo rodea, y lo hago reconociendo el peso de lo cultural, de lo social, pero tenien-
do en cuenta y reconociendo el cuerpo, cuerpo fisico, palpitante, vivo, organico, como lo

que se tiene y lo que se es y con lo que se vive.

3 Ademas se da la situacion del occidente de la peninsula donde se habla un maya influido por el
espafiol, y existe una actitud negativa hacia el valor funcional de la lengua vernacula, sefialados por
Pfeiler (1997).
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NACIMIENTO Y MATERNIDAD, PREVENCION DE LA PCI

Aprehender el cuerpo social de discapacidad en la persona con PCI en Yucatan, nos invita a
comprender dos condiciones en el cuerpo fisico:

a) Sobre el dafo cerebral,

b) Sobre el nacimiento y las concepciones acerca de éste entre los mayas contempora-

neos.

DANO CEREBRAL

Mas adelante palparemos todo lo que implica una paralisis cerebral infantil, por el momen-
to ha de quedar claro que esta deficiencia en el cuerpo fisico que afecta la postura y el mo-
vimiento, es la respuesta a un dafio cerebral. Acercarnos al trabajo de Glenn Doman (2009)
nos permite conocer transdisciplinariamente sobre el dafio cerebral y la PCI, él nos cuenta
todo su recorrido de vida al abordar el problema del dafio cerebral y la importancia de la
transdisciplina para llegar a avances significativos al respecto”.

CONCEPCIONES SOBRE EL NACIMIENTO

Hay un tiempo para nacer, hay un tiempo para morir y también hay un tiempo para adquirir
PCI. Por ello, el tiempo del nacimiento y circundante al mismo es un lapso preciado para
evitar un dafo cerebral. A veces bastan unos pocos segundos para marcar la diferencia que
llevara a la persona a quedar postrada. Estableciendo que el momento clave para producir
un dafio cerebral que llevaria a una discapacidad por PCI, entre varias cosas, es antes, du-
rante o después del nacimiento, y que lo que suceda en esos momentos es extremadamente

significativo, para que se prevenga o se den diversas discapacidades.

4 Doman, reconocid (en la época de la desesperanza 1940 a 1950) que existia gran vacio de conocimientos y sefial6 que
para 1950, ni los médicos tenian una comprensién plena de todo lo que significa encarnar el cuerpo. Nos cuenta su
recorrido de vida al abordar el dafio cerebral y la importancia de la transdisciplina. Desde sus inicios él reconoce que
existia un area en la que no tenia conocimiento alguno, ni practico ni tedrico, y era precisamente el campo de los ni-
fios con lesion cerebral (incluida la PCI). El se acerco a otro genio, el doctor Temple Fay, quien lo introdujo a obser-
var en vivo a los cerebros durante las operaciones, y descubrié que conectando su trabajo con el del Dr. Fay, empeza-
ria a tener resultados exitosos y validos de tratamiento. “;Por qué reunia una gran cantidad de conocimientos que
nunca podria emplear? No lo sabia, lo Unico que sabia era que me sentia obligado por completo a pasar cada mo-
mento que podia para observar y escuchar al doctor Fay. Estaba hipnotizado, fascinado, intrigado, hechizado. Esta-
ba perdido sin esperanzas en lo que observaba. Todos los dias aprendia aunque no tenia la menor idea de qué, al fi-
nal su especialidad la neurocirugia y la mia la terapia fisica actuarian juntas para proporcionar nuevas esperanzas
a los nifios con lesién cerebral.” (Doman 2009: 19).
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Considerando que la discapacidad motora es de muy alta frecuencia entre la poblacion
de Yucatéan, especialmente la maya hablante, habremos de considerar la importancia y las
concepciones que sobre el nacimiento tiene esta poblacion.

Para las familias de tiempos previos a la colonia, era importante tener numerosos hijos,
hijos que eran apreciados como don divino. En el ciclo de vida del maya prehispanico, sus
ritos conforman una unidad simbolica, desde los prenatales hasta los funerarios. Para con-
servar y fomentar la vida, creian en fuerzas sobrenaturales, con las que individuo y su co-
munidad habrian de establecer relaciones rituales para proteccion. Identificaban el poder
regenerativo de la tierra con la fertilidad, y tenian el ritual de entrar y permanecer en una
cueva, que simbolizaba el hogar de Chac, dios del agua y de la vida, y asi propiciar el na-
cimiento del futuro hijo (Bonavides 1992: 399-400).

Ya Landa nos sefialaba que las mujeres mayas al pedir un buen nacimiento para sus hi-
jos, rezaban y ofrendaban a sus dioses, y que en Yucatan, en los momentos previos al parto,
una mujer cercana a la parturienta le colocaba debajo de su lecho una imagen de Ixchel, la
diosa del alumbramiento (1978:58). Ixchel como diosa lunar y regidora del ciclo menstrual,
se asocia a la fecundidad femenina (Thompson 1939:24-29).

Indudablemente, un buen parto, un buen nacimiento, es un evento lleno de cuidado, bue-
naventura y bendicion porque las consecuencias de un mal parto o nacimiento complicado
derivar en un dafio cerebral para el nuevo nifio o nifia y los mayas de la antigliedad sabian
la secuela o resultado de un mal parto, en sus hijos o hijas. Los mayas con su cosmovision
nos muestran el deseo de que la mujer maya pueda ser fecunda y parir un hijo con la poten-
cialidad del cerebro intacta.

La mujer yucateca, en general, posee escasos indicadores de poder. Se casan sin posibi-
lidad real de divorcio, tienen escaso control sobre los acontecimientos importantes de su
vida, no tienen a menudo las mismas elecciones que los hombres, en lo que concierne a la
educacion, al trabajo, oportunidades y el uso de su tiempo. Su poder a nivel interpersonal,
parece existir en funcion de los hombres. Esta basado en los hijos y en la posicion social del
marido o de su padre. Como no existe una ideologia previa que valorice la independencia
de las mujeres, no se puede hablar de poder propio, independiente de sus hombres. Las mu-
jeres que trabajan exteriormente a sus casas, 1o hacen con el permiso de sus hombres y no

controlan totalmente sus ganancias. Cuando las mujeres envejecen o tienen hijos, son sus-
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ceptibles de adquirir cierto mando, rinden menos cuentas al marido y tienen influencia so-
bre sus hijos. Asi cuando el hombre sele a embriagarse, es su madre y no su esposa la que
va por €l y puede llevarlo “de los pelos” de vuelta a casa. Lamentablemente, a pesar de este
ejemplo de suegra y nuera, unidas para disciplinar a un hijo/marido borracho, la realidad
nos sefiala que las mujeres yucatecas no son tan solidarias unas con otras. Estdn mas intere-
sadas en quedar bien con el hombre que entre mujeres, y esto se da hasta en los espacios
laborales como las cooperativas, donde predominan los chismes y habladurias (Richardson
1995: 189-190).

A esta falta de independencia de las mujeres le podemos sumar el desgaste fisico, que se
les genera como madres. Daltabuit (1992) resalto la importancia de la reproduccion biol6-
gica de las mujeres mayas, con altas tasas de fecundidad. Encontramos que las mujeres pa-
san largos periodos de tension reproductiva asociados a tener hijos y criarles. Esto tiene
efectos negativos sobre la salud de las mujeres, a lo que yo agrego a la reproduccion de
hijos en discapacidad. Por siglos existieron estrategias adaptativas que los beneficiaban
pero que en la actualidad, en la economia de mercado ya no son benéficas ni para el hogar
maya ni para la comunidad, sino s6lo para una pequefia minoria de gente poderosa y rica,
las élites nacionales e internacionales. Por ejemplo el trabajo barato es necesario para la
industria turistica de Cancun. Asi, en la Peninsula de Yucatan, la desnutricion, la falta de
servicios y de atencion médica es comun en la mayoria de comunidades mayas. Son las
mujeres las que sufren mas con estas presiones, tienen muchas responsabilidades, trabajo
pesado y no tienen control sobre la economia, ademas de tomar posiciones subordinadas en
el hogar (Daltabuit 1992: 23-24).

Desde mi punto de vista, la encarnacion de la discapacidad por PCI en los nifios de estos
hogares es reflejo del agotamiento en sus respuestas adaptativas, los hogares mayas al ser
forzados a cambiar de estrategias de produccion de subsistencia a estrategias basadas en
relaciones de mercado han perdido bienestar nutricional, econdmico, social y de control de
su futuro. En sus nifios la injusticia social se ha encarnado tomando sus cuerpos individua-
les y ademas al adquirir una discapacidad, se le ha negado un cuerpo social, discriminando-
los o excluyéndolos.

Ir en busca de suefios, tratar de llegar al mundo de la utopia, es un buen deseo. Mas para

lograr construir un mundo social mas inclusivo para las personas con PCI, y que esto no
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quede en un suefio inalcanzable, sino en un proposito estratégico que no debemos abando-
nar, a nuestro suefio le imprimimos el conocimiento de la realidad cultural, ante la proble-
matica social de la discapacidad, la comprension de como funcionan los hombres y mujeres
de nuestra época, en esta region geografica, y como los diversos grupos culturales que con-
forman Yucatan, se relacionan. Asi nuestras posibilidades de alcanzar este deseo, seran mas

reales.

EL PROBLEMA DEL CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD, EN LA PCI

"Muchas cosas hay misteriosas, pero ninguna tan misteriosa como el hombre"
(Sofocles, 495-406 A.C).

Una cuestion humana en constante debate por parte de diversas ciencias, ha sido el proble-
ma de la libertad humana. EI problema de esa libertad que se haya en un algun punto inter-
medio entre la voluntad del hombre y el problema de la accion social.

Estudiar el cuerpo social de discapacidad de las personas con PCI en Yucatan, ha de
centrarse en la corporificacion humana. Como ha sefialado Turner (1989: 26) no hay que
dejar fuera de la investigacion el elemento fundamental que es el cuerpo humano, porque
los hombres y mujeres no sélo tienen un cuerpo, Sino que SON UN CUErpo y ese cuerpo que
es la persona humana misma, podra crecer, desarrollarse, mutilarse e incluso aniquilarse en
gran parte de acuerdo al resultado dado por la relacién entre su voluntad y la determinacién
social que le imprima la estructura social, cultural, la familia, la clase y el género.

Acercarme a las cuestiones del cuerpo en la PCI, como persona con un proceso analitico
en el cual la palabra es tan importante, me llevd a cuestionarme interrogantes significativas
cuando en muchisimas ocasiones, la palabra expresadas oralmente, desde la boca, a traves
de las cuerdas bucales, esta afectada en algunos de los nifios y adultos con PCI.

Dolto enfatizd a Lacan: en el comienzo esta el cuerpo. Coincido con ella y con Sacks
(1996), en cuanto a que el funcionamiento del cuerpo es un lenguaje en el nifio (y en los
adultos). El funcionamiento sano, un lenguaje en equilibrio y los incidentes en su desarrollo

un lenguaje de sufrimiento (Sacks 1996: 9).
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Nuestro punto de partida es la humanizacion en las diferencias de todo nifio, convencio-
nal o con discapacidad, reconocer al nifio 0 nifia como sujeto activo desde que nace. Por
desgracia, generalmente, los diversos saberes: médicos, pedagogicos o juridicos, tratan al
nifio como objeto de poder, objeto de una lucha por divorcio, objeto de satisfaccion u obje-
to publicitario, de modo tal que se le va deshumanizando y entonces ¢qué podemos esperar
sobre lo que pasa 0 de cOmo se trata a un nifio o nifia, con discapacidad?

Entonces voy resolviendo, o quizés profundizando, mis dudas respecto a palabra, len-
guaje y cuerpo. Después de convivir con personas con discapacidades neuromotoras como
la PCI, discapacidades intelectuales, discapacidades del desarrollo (autistas), etc., creo que
detras de cada nifio y nifia con PCI, hay un ser que con mucho en contra en la realidad obje-
tiva de su cuerpo individual y aunque se le niegue el cuerpo social y se le quiera condenar a
una muerte simbdlica, luchara por su espacio de libertad y por mostrar qué es genéricamen-
te el hombre y que es genéricamente un hombre, o una mujer, un ser humano. Esto, lo ex-
presara en el espacio de libertad con que se sobreponga a las presiones del cuerpo social de
discapacidad, a través de su corporeidad.

Para este trabajo necesitamos de la ciencia, pero a esta ciencia le querremos integrar la
afectividad. A nuestra racionalidad le integraremos sensibilidad, emocion, trabajo, fantasia
y accion a fin de no quedar atrapados en una concepcion cientificista tecnocrética.

Aprehender el cuerpo social de discapacidad de la PCI, implica ir descubriendo la rela-
cion que existe entre el individuo con discapacidad y la cultura o sociedad donde se desen-
vuelve, e implica acercarse a la condicion subjetiva detras del simbolismo social comparti-
do sobre la discapacidad. Es aproximarnos a un constructo social que abarca muchas varia-
bles interrelacionadas, impuestas desde el exterior.

“La discapacidad es una realidad social que “viven” personas humanas, suje-
tos-agentes instalados en la l6gica convivencial de un entorno cuyos habitantes
privilegiados no son discapacitados. Ello implica: I) que su existencia cotidia-
na esta dominada por una singularidad: sus practicas e interacciones quedan
sujetas y condicionadas a ésa su discapacidad; Il) que dicha singularidad los
homogeniza, haciendo abstraccion de toda la diversidad inscrita en las particu-
lares condiciones de su existencia, induciendo una concepcién de si anclada en

la oposicidén a los no discapacitados; se induce una identidad social “en nega-
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tivo”; y 1) que dicha singularidad y dicha homogenizacion identitaria, auto-
maticamente, suponen una clasificacion del colectivo en la ordenacion jerar-
quica de la sociedad. Se hallan implicadas, pues, tres dimensiones en el fené-
meno social de la discapacidad: la de las practicas propias (condicionalmente
propias, por su singularidad) de los discapacitados, la de su identidad social y
la de su posicion en la estructura social ” (Ferreira 2007a: 1-2).
Enfrentarnos a estudiar el cuerpo social de la discapacidad significa un trabajo en el cual
finalmente, encontraremos respuestas, y hallaremos luz mediante el principio del instinto
afirmador de vida, que nos sefiale el camino por medio de la critica social, que nos lleve a
una sociedad més libre e incluyente.

¢Hay un cuerpo social en la PCI? Y si lo hay, ;cdmo es este?

Para dar respuesta se partira del estudio de las personas con PCI hacia los sistemas que
le rodean, habremos de reflexionar en el cuerpo social de la discapacidad en tres angulos
(los cuales estan interrelacionados): identidad, participacion social y estratificacion social.
La induccion de éste cuerpo social se da desde afuera, desde lo social en la participacion
relacional de la persona con discapacidad con las personas convencionales en las institucio-
nes sociales.

1.- Lo que conforma el cuerpo social de la discapacidad que tiene que ver con la identi-
dad es la condicion objetiva de la PCI (las afectaciones en postura y movimiento), el aspec-
to de salud y bienestar, el ser miembro de la familia, el desarrollo de una sexualidad inte-
gral (en cuanto a afectos, género, reproduccion y erotismo) y habitar o llevar su vida coti-
diana en Yucatan.

2.- Lo que tiene que ver con la participacion social es la educacién (o participacion de la
vida escolar), el trabajo (o acceder al empleo), la vida social en comunidad o grupo religio-
so, el manejo el tiempo libre y la participacién ciudadana.

3.-Y por ultimo, lo que tiene que ver con la estratificacion social corresponden las con-
diciones de pobreza, étnicas, las diferencias por el género (las determinaciones culturales
ligadas al ser hombre o mujer), el habitus de discapacidad y los consumos a los que se ac-

cede.
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Ninguna variable del cuerpo social de discapacidad por PCI, es completamente indepen-
diente de las demas Todas las variables se relacionan unas con otras y se afectan unas a
otras.

IDENTIDAD DE INSUFICIENCIA

En las diferentes colectividades el yo colectivo surge a partir de esa diferencia respecto al
otro, es decir que esa colectividad es homogénea en cuanto a dicha diferencia (etnia, grupo
0 partido politico, linaje historico, grupo linguistico, etc.) las personas de dicha colectividad
usan como referente tal diferencia, y aunque la referencia sea la diferencia respecto al otro,
es el propio grupo el que la define, y es el propio grupo el que, frente dicha diferencia, se
define identitariamente. Surgiendo la identidad colectiva de grupos étnicos, religiosos, poli-
ticos y sociales y se construye de manera autbnoma.

En el caso de pertenencia a un grupo de personas con discapacidad, no sucede aquello de
construir la identidad de manera autonoma, el grupo formado por personas con discapaci-
dad no construye su identidad, solamente se da cuenta de su diferencia que es definida por
el otro, entonces se desarrolla en él o ella una identidad heteronoma, excluyente y margina-
dora, que lleva a que en el conglomerado de personas con discapacidad aflore por referen-
cia al otro, la no identidad o la identidad de la insuficiencia, la carencia y la falta de auto-
nomia (Ferreira 2008:6).

Como ya se ha sefialado en cuanto a la identidad, nos aproximaremos a la salud, la fami-
lia, el habitar en Yucatan y la sexualidad alrededor de la persona con PCI. Al acercarnos a
la salud, conoceremos si se da un didlogo con los pacientes para que comprendan su trata-
miento y se les dan respuestas claras y certeras respecto a sus dudas. Deseamos saber cOmo
define la problematica el individuo con PCI, si conoce su propio diagndstico vy el significa-
do de éste. Respecto a la familia y su cotidianeidad deseamos conocer como definen la pro-
blematica y el diagnostico, las caracteristicas del ciclo vital de la familia, su composicion,
la existencia de la pareja para los padres, para la persona con discapacidad, la presencia de
hermanos y las razones que se dan sobre la condicion de discapacidad. Sobre el vivir o ha-
bitar en Yucatan, ubicaremos a nuestros sujetos con PCI a las particulares condiciones de la
region en la que se hayan inscritos, ¢de qué condicion étnica se considera la persona?, tam-

bién consideraremos las costumbres, los apellidos por origen y el idioma que habla, él o su
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familia, o bien que idiomas entiende, en caso del dafo tan severo que lo lleve a no hablar.
Acerca de la sexualidad integral nos acercaremos al modo como experimentan su desarrollo
sexual en cuanto a poder relacionarse estando conectados con sus afectos, con su género,
estar maduros para reproducirse, siendo capaces de decidir si lo desean hacer o no, actuar

en consecuencia, y ser capaces de experimentar el disfrute del erotismo.

PARTICIPACION SOCIAL

El entorno o los entornos socioculturales en los que una persona con discapacidad se
desenvuelve, es lo que agrupamos como la participacion social cotidiana, las instituciones
en las que participa, la escuela, sus tipos, los grados. EI empleo, sus tipos, sus sueldos. La
comunidad religiosa, su socializacién dentro de la cotidianidad, asi como la vida politica,
partidista o no partidista y el manejo del tiempo libre. Es todo aquello que hace presente a
la persona con PCI en las diferentes instituciones. Por ejemplo, sobre la escuela y educa-
cion, se reflexionara en la edad en que se empieza a asistir a los colegios, el tipo de institu-
cion educativa en la gue un sujeto con PCI es inscrito (en caso de que la persona con disca-
pacidad acuda a un colegio convencional, los niveles de acceso), conductas y actitudes de
los maestros y de los otros alumnos, se reflexionara sobre los mensajes que dan los padres
de los nifios convencionales respecto a la convivencia de sus hijos con nifios no convencio-
nales.

Al aproximarnos al mundo laboral reflexionaremos sobre las actitudes y sentimientos de
comparieros de trabajo sobre la labor realizada, sondearemos sobre la imagen que proyectan
las personas con discapacidad en las personas con las que trabajan en cuanto a la responsa-
bilidad, puntualidad, autoestima, seguridad, etc.

En la convivencia social alrededor de su comunidad religiosa. ;Como los ven los dirigentes
y los feligreses?

Respecto al uso del tiempo libre, ¢Qué tanto socializa, con quienes, para qué y donde?

En cuanto a sus derechos en el marco legal, si tienen personalidad legal, derecho al voto, y

como son tratados politicamente.
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ESTRATIFICACION

Un estrato social esta constituido por un conjunto de personas, agregados sociales, que
comparten un lugar similar dentro de la jerarquizacion, donde comparten similares creen-
cias, valores, actitudes, y estilos de vida. Si bien el punto central de la estratificacion se
refiere a la distribucion de bienes y atributos, también se puede considerar sobre la base de
la etnicidad, género o edad cronoldgica. La estratificacion social en la PCI. ¢Es la propia de
clase pobre, necesitada y vulnerable? Realizaremos reflexiones entre pobreza y discapaci-
dad, interrogaremos sobre las précticas de minusvalia en la que se puede caer o en las que
se puede utilizar a las personas con PCI.

¢Como afecta al nifio con discapacidad el hecho de que la mujer en esta zona de México,
perteneciente a grupos étnicos mayas o0 a estratos inferiores esté socialmente limitada?,
¢como es la imagen que de si misma tiene como agente social? Las condiciones de la pro-
pia salud de la madre, las condiciones educativas de estas madres. Ubicaremos nuestros
sujetos con dafo cerebral en las particularisimas condiciones de habitus y consumos que

viven cotidianamente.

HIPOTESIS

Actualmente, la persona con PCI de Yucatan, se encuentra ante un cuerpo social de disca-
pacidad, porgue la sociedad mas amplia:

Es ignorante en el conocimiento de lo que la Pardlisis Cerebral Infantil es, que lleva a
apreciaciones del saber y sociales errdneas sobre la misma (PCI).

Las personas con PCI y sus familiares son en general, objetos de un sistema social injus-
to, mas que sujetos. Este vivir como objeto mas que como sujeto obedece al tipo de con-
cepciones y representaciones construidas tanto en las personas con PCI desde sus primeros
encuentros con “el otro individual” o “el otro social”, como en la persona convencional.

Esta condicion de opresion hacia la persona con PCI, se recrudece por las diferencias
economicas, educacionales y sobre todo por la “mentalidad”, 0 pensamiento no muy estruc-
turado, basado en premisas histéricamente transmitidas, de caracter mas o menos incons-
ciente, que tiene la capacidad de desempefiarse como orientador de las conductas respecto a

grupos percibidos como étnicamente o corpdreamente diferentes .
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Por desgracia la PCI no es siempre reportada a los padres, a pesar de existir sefiales de
riesgo, en el nacimiento. Cuando la madre acude a los servicios médicos por orientacion
ante las “diferencias” observadas por ella misma en relacion con el desarrollo de su hijo,
con bastante regularidad la comunicacion gque se da entre médico-madre—paciente se trans-
forma a un discurso unico referido al cuerpo anatémico-fisiologico, sin que se establezca un
encuentro “humanizador”, Asi, desde la llegada del nifio con PCI, (con independencia del
momento del diagndstico en el alumbramiento o posteriormente) los diversos especialistas
no se dirigen a “la persona”. En general, en el mundo de las instituciones, los nifios y nifias,
hombres y mujeres con PCI pasan de mano en mano, de médico en médico, de institucion
educativa en institucion educativa y al darse él o los tratamientos, el nifio ya esta totalmente
dividido, como objeto mas que como sujeto. Aqui es donde yo hago la presuncion de que el
cuerpo del ser humano, del nifio con PCI, es la puerta de entrada a lo relacional, un cuerpo
de lenguaje, que no debe perder las caracteristicas de sujeto.

Si nosotros deseamos habilitar socialmente a estas personas con PCI, proporcionarles un
cuerpo social positivo, habremos de darles la palabra humanizadora, es decir, habremos de
superar el verle como cuerpo-objeto y otorgarle las caracteristicas de sujeto.

Para lo cual habremos de reconocer su valor de sujeto desde el nacimiento, de persona y
centrarnos en la importancia de la identidad y el vinculo social desde su nacimiento y
acompafarlo en las experiencias infantiles y en la transformacion a la vida adulta que in-
cluye, lo familiar, lo educativo, lo social, lo ludico, lo laboral, el mundo de la salud, etc.

Dar la palabra, puntualizo, significa reinterpretar lo bioldgico como lenguaje del deseo.
En la actualidad, en nuestra cultura yucateca existen prohibiciones de vivir para las perso-
nas con PCI que los colocan como seres con un cuerpo fisico enfermo y ante un cuerpo
social limitado, no incluido y segregado. La sociedad padece de ignorancia, prepotencia y
muestra negacion social, que lleva a privar de la oportunidad de poseer una cuerpo social
satisfactorio a la persona con PCI.

Nuestras metas son aprehender y comprender el cuerpo social de discapacidad que la
cultura local genera, razonar como se dan las posibilidades sociales en Yucatan para una
persona que tiene una afeccion en la postura y el movimiento, si es que se dan, o bien,

comprender cémo se impide la presencia social y con qué se justifica tal impedimento.
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Es importante llegar a entender como la persona con PCI queda discapacitada por los
procesos sociales y culturales detras de las simbolizaciones compartidas por la poblacion
convencional sobre la discapacidad.
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CAPITULO II

MARCO CONCEPTUAL

“Frente a cualquier grupo socialmente oprimido los cientificos sociales solo
tienen dos alternativas: o un firme compromiso para servir los intereses del
grupo oprimido a fin de terminar con su opresién, 0 un compromiso por servir
los intereses de los opresores a fin de continuar sus préacticas opresivas. No
puede haber término medio” (Hunt 1981: 42).

En Yucatan, respecto a la problematica social de la PCI, quedamos frente a tres grupos de
personas oprimidas: las mujeres pobres y futuras madres, las personas con el dafio neuro-
motor propio de la PCI y las personas mayas de Yucatan (los llamados mestizos, mayeros°)
para quienes el riesgo en materia de salud prenatal, desarrollo embrionario y crecimiento
infantil (entre otros factores de bienestar) son una herencia social, y no biologica.

Nuestro acercamiento a la problematica social de la discapacidad por PCI en Yucatan, lo
decidimos enfocar desde la perspectiva de la cultura, pero que a fin de no volver a ésta un
dispositivo discursivo de una disciplina particular, que anquilosaria la investigacién, reque-
rimos del dominio pleno de lo que la paralisis cerebral en si implica, para lo que es necesa-
rio estar al tanto y no pecar de ignorancia acerca de cinco aspectos: la investigacion en ma-
teria de discapacidad, la teoria sobre el cuerpo, comprender la importancia de transversali-
zar la problematica de la PCI con la cuestion étnica y de género, considerar las variables del

cuerpo social de la discapacidad por PCI y comprender nuestra propuesta de abordaje.

Sobre la investigacion realizamos un acercamiento propio de la investigacion especifica
en materia de discapacidad, recorriendo la génesis de sus estudios que han implicado una
lucha para sus teoricos, quienes han desarrollado las ideas de examinar la discapacidad co-

mo opresion y regirse por los principios de la investigacion emancipadora.

5 Esta explicado en la presente tesis, mestizo en Yucatan no equivale a una persona con mestizaje de
lo espafiol y maya.
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En cuanto a la teoria sobre el cuerpo, hay que tener presente que al convertirse la defi-
ciencia en la postura y el movimiento corporal de las personas con PCI, en una discapaci-
dad, aquella se torna en una condicidn social o cultural que acontece para el cuerpo, lo cual
precisa una reflexion profunda referente a las teorias y conceptos sobre el cuerpo, donde es
necesario pensar el cuerpo como sustrato absoluto de la vida humana y objeto hermenéutico
insoslayable (Hager 1996, Lévy 1993 y Pedraza 2003). Por ello se propone una orientacion
transdisciplinaria que no imite dualidades del tipo cuerpo-alma, naturaleza-cultura, o reduz-
ca la nocion del cuerpo a productos académicos particulares que lo condenan a la medicali-
zacién, consumo, y maquinizacion. Sino que atiendan al cuerpo como un asunto antropolé-
gico o eje de un sistema de representacion en el que interactian discursos, saberes e ideales
que le sittan como condicién y resultado de las tendencias sociales, del papel de los indivi-
duos en ellas y de los usos y practicas corporales. De ahi tratar de formular una teoria del
cuerpo, donde éste emerja como un recurso privilegiado para comprender la relacién entre

estructuras sociales y simbdlicas y la accion individual.

En cuanto a la relacion entre la PCI con lo étnico, nos referimos a considerar el conoci-
miento generado del estudio de las comunidades indigenas, o de las etnias, frente a nuestro
objeto de estudio que es la PCI, cuidando articular el analisis estructural con la sociedad
global sin caer en un indigenismo que pretenda proteger al indio de si mismo y reconocien-
do la importancia del empoderamiento y la autonomia, tanto para los pueblos indigenas

como para las personas con discapacidad.

Por variables del cuerpo social de la discapacidad por PCI, significa realizar un recorrido
puntual y detallado en el conjunto de variables interactuantes (identidad, participacion so-
cial y estratificacion) que le dan forma al cuerpo social de discapacidad en general.

Proponer un modo de abordaje a la problematica de la discapacidad por PCI, nos lleva a
reconocer que es tarea dificil querer escribir ciencia social y cultural desde una perspectiva
de la relacién entre lo indigena y la discapacidad.

A continuacion se presenta graficamente el abordaje tedrico que usamos al aprehender el

cuerpo social de discapacidad por PCI:
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GRAFICA 1. EL ABORDAJE TEORICO

* DIVERSIDAD

INVESTIGACION EN * TEORIAS SOBRE EL
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* ONTOLOGIA CONIMPLICACIO.

NUESTRA PROPUESTA PARALA FORMAEN QUE SE CON(Q

EL CUERPO

* ENFOQUE MULTICAUSAL

* DEMANDAS SOCIALES

Estudiar discapacidad por PCI en Yucatan implica considerar dos continuos:

a) el continuo étnico
b) el continuo de deficiencia.

Respecto al continuo de diferenciacion étnica que podemos encontrar entre nuestros su-
jetos con PCI y en nuestros informantes convencionales, sin discapacidad, hay que hacer
clarificaciones fundamentales e ir ajustando las cuestiones teoricas en las que basamos
nuestra reflexion. En Yucatan existe pluralidad étnica, pero mas que la presencia de un con-
tinuo de graduaciones de diferenciacion racial, que evidentemente se presenta en la regiéon y
mas que usar en grados diversos los elementos diacriticos relacionados con la etnia maya,
deseamos ubicarnos en la mentalidad sefialada por Bartolomé (2005), hacia los mestizos de
Yucatan, que revela ese pensamiento no muy estructurado y basado en premisas histérica-
mente transmitidas, de caracter mas 0 menos inconsciente, pero que tiene la capacidad de
desempefiarse como orientador de las conductas dirigidas a los mestizos que son percibidos
como pertenecientes a grupos diferentes.

Respecto al continuo de deficiencias, en la estructura ideoldgica bipolar entre la disca-
pacidad-convencionalidad (normalidad) encontramos en los sujetos con PCI, la presencia

clara de una deficiencia que afecta la postura y el movimiento, que se vive como discapaci-
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dad, pero la deficiencia en el cuerpo también se halla en ciertos casos de personas conven-
cionales que acttan como informantes y que no necesariamente se convierte en discapaci-
dad, como lo son canceres, condiciones coronarias, etc.

En algln extremo de ambos continuos se discrimina, segrega y oprime, en lo étnico a los

mestizos mayas y en la deficiencia a quien su deficiencia lo lleva a la discapacidad.

LA PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

Los padres de familia quedan pasmados cuando se enteran que su hijo tiene dafio cerebral
(Jack Bavin 1987: 11, en Finnie; Molina Alicia, 2002). En el momento de informar a los
padres acerca de la discapacidad de sus hijos, se evidencian dos condiciones:

Primero, una minoria de los padres expresan su tristeza ante la condicion, en la confu-
sion del por qué pasé lo que paso, se vuelve cronica la tristeza.

Segundo, los padres expresan de modo critico el modo en que fueron tratados, tienen
una necesidad catartica de contar la experiencia y buscar confirmar un trato inadecuado
(Cunningham y Pearse 2000: 19 y 20).

La nocion de dafio cerebral encierra amenazantes conceptos para mucha gente y los pa-
dres se forman cuadros imaginativos de estos mismos problemas y rapidamente ven a sus
hijos conforme a este esquema. Por el momento se tienen pocos datos acerca de la causa de
la lesion cerebral que puedan guiar a los profesionistas a consolar a los padres de nifios con
este tipo de dafio. Las lesiones pueden sufrirse en el periodo prenatal, durante el alumbra-
miento (periodo perinatal) o a consecuencia de muchas clases de accidentes o enfermedades
que el nifio puede sufrir en los primeros afios de su vida (Cruickshank 1981: 20-24). A ve-
ces ocurren interrupciones espontaneas del desarrollo del bebe, o accidentes y enfermeda-
des que afectan al embridn, por ejemplo, el sarampion aleman (Rubéola) es un devastador
productor de discapacidades si la madre lo contrae en los primeros meses de embarazo. Por
otra parte, se conoce vagamente el papel de la genética en la produccion de la lesion cere-
bral.

La Pardlisis Cerebral Infantil es una condicion que se caracteriza principalmente por
anormalidades del movimiento y la postura. Atafie a una condicion de discapacidad motora.
La discapacidad motora es un grupo heterogéneo de alteraciones, consecuencia de distintas

deficiencias producidas en los sistemas que desarrollan el movimiento (6seo — articular,
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muscular o nervioso). Las afecciones pueden variar en tipo y grado. Teniendo en comun
que pueden limitar algunas de las actividades que realizan otras personas de su misma edad.
La PCI fue descrita en 1861, por Littel, que relaciond la espasticidad que la caracteriza, con
la anoxia y el traumatismo de parto. El término de Paralisis Cerebral fue acufiado por Sir
William Osler a finales del siglo pasado.

En el concepto actual, entendemos que se trata de una condicion muscular debida a una
lesion o enfermedad del sistema nervioso central, contenido en la cavidad craneana, no evo-
lutiva, que se produce en el periodo de desarrollo neurolégico temprano. La Parélisis Cere-
bral Infantil es representativa de las afecciones del sistema nervioso central (S.N.C.) a nivel
encefalico.

Hay que establecer un hecho real: el nifio normal puede explorar su ambiente, si se le
pone en contacto con superficies, objetos y personas. Aprende a través de sentir, ver, oir,
oler, y de todas las impresiones sensoriales que se relacionan con cuadros de movimiento.
El retraso sensorio motor presente en nifios y nifias con PCI es debido a que la interaccion
con el mundo esté alterada, si algunas partes del cerebro estan dafiadas. Dichos nifios y ni-
fias tendran ciertos parches en su desarrollo, dado que en ellos ciertas areas del cerebro es-
tan involucradas, mientras otras no, por ejemplo, puede ver y oir, aunque no puede moverse
(extraido de las memorias del cuarto congreso mundial “unidos con la discapacidad: 115).

Sobre la PCI, Herrera y Mufioz Diaz quienes trabajan la integracion en el deporte, sefia-
lan que se trata de:

“Un desarrollo defectuoso 0 lesion del cerebro. Este trastorno no evolutivo
puede afectar al control motor, al tono, al movimiento y a la postura. La lesion
cerebral puede tener lugar antes, durante o poco después del parto. Es de des-
tacar que en la mayoria de los casos de paralisis cerebral se debe a una anoxia
cerebral (insuficiencia de aporte de oxigeno a las células de la corteza cere-
bral), aunque también puede producirse por otras causas como infecciones
(meningitis, encefalitis...), accidentes cerebro-vasculares (cuando se interrum-
pe repentinamente el suministro de sangre a una parte del cerebro o se rompe
un vaso sanguineo en el cerebro) o por traumatismos craneoencefalicos. Suele
Ilevar asociadas algunas otras deficiencias, como en el lenguaje, disminuciones

intelectuales (no forzosamente), convulsiones, problemas de vision y/o audi-
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cion, alteraciones perceptivas, problemas afectivos” (Herrera y Mufioz Diaz
2006).
La pardlisis cerebral se clasifica segun varios criterios. Criterio topogréafico, donde radica la
afectacion: Tetraplejia: a las cuatro extremidades. Diplejia: extremidades superiores. Para-
plejia: miembros inferiores. Hemiplejia: extremidades de un lado del cuerpo.

Segun la alteracion del tono muscular, puede darse con aumento exagerado del tono o
hipertonia, que se caracteriza por movimientos exagerados y descoordinados y pobre equi-
librio. Su forma de caminar recuerda unas tijeras. En la Atetosis hay fluctuacion de hiperto-
nia a hipotonia, se caracteriza por movimientos irregulares y retorcidos dificilmente contro-
lables. Suelen ir acompafados de movimientos faciales incontrolados y babeo. Uno de los
tipos mas graves de paralisis cerebral es cuando hay rigidez con falta de flexibilidad en los
miembros, envaramiento de la espalda y cuello y movimientos torpes y muy restringidos,
ademas, no puede caminar. Cuando hay Ataxia, se caracteriza por la falta de tono muscular
(hipotonia) que se traduce en dificultad en la marcha y descoordinacién motora tanto fina
como gruesa, pérdida del sentido del equilibrio por lo que la persona se tropieza y se cae
muy a menudo, no obstante, luce un aspecto fisico bastante normal. Posee voz mondétona y
nasalizada.

Atendiendo al grado de afectacion podemos distinguir: grave, con control minimo de los
movimientos afectados, no andan y el lenguaje estd muy afectado. Moderado, hay limita-
ciones en el control manual, marcha inestable y lenguaje impreciso. Leve, pueden hablar y
andar, sus movimientos son torpes (Herrera y Mufioz Diaz 2006).

La Paralisis Cerebral Infantil, es un trastorno global de la persona, un desorden perma-
nente y no inmutable del tono muscular, la postura y el movimiento.

Este trastorno global en postura y movimiento se debe a una lesion no progresiva en el
cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos. Dicha lesion puede gene-
rar la alteracion de otras funciones superiores e interferir en el desarrollo del Sistema Ner-
vioso Central.

En la PCI se dan un conjunto de consecuencias en el cuerpo, por un desorden permanen-
te no inmutable, del tono muscular, de la postura y del movimiento, debido a una lesion no
progresiva sufrida por el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sea completo. La

irreversibilidad de las lesiones neurologicas, hace que el desorden sea permanente, pero no
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inmutable, ya que las caracteristicas del mismo podran cambiar por lo que tiene cabida el
tratamiento de habilitacion o rehabilitacion.

Quedando claro que en el cerebro de estas personas hay una lesion que no es progresiva,
no aumenta ni disminuye y tampoco constituye un trastorno de tipo degenerativo, por lo
que es una condicion, no una enfermedad y que esta condicién no puede ser contagiada a
otros nifios, el convivir con estos nifios, no implica ningun riesgo de salud para otros nifios,
su contacto no lleva a la PCI a nadie.

Una vez definida la condicion de PCI procedamos a revisar la investigacion en materia
de discapacidad, la teoria sobre el cuerpo y las variables del cuerpo social de la discapaci-
dad por PCI.

INVESTIGACION SOBRE DISCAPACIDAD

ESTUDIOS DE DISCAPACIDAD

La discapacidad se entiende como las “limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion, derivadas de una deficiencia en el orden de la salud, que afectan a un indivi-
duo en su desenvolvimiento y vida diaria dentro de su entorno fisico y social” (OMS 2001).
Esta definicion contempla un modelo bio-psico-social, que intenta integrar la realidad obje-
tiva del hecho bioldgico, resultado de una deficiencia del organismo y la condicion subjeti-
va de lo social. Herndndez Gomez (2001) nos sefiala que en el pasado, las culturas primiti-
vas tenian un mismo denominador en relacién a la discapacidad: proscripcion y desprecio.
Esto proviene de la creencia en que la fuerza fisica constituia el maximo don para el hom-
bre y de la idea generalizada de que las deformidades, deficiencias fisicas y las alteraciones
mentales eran una muestra del castigo divino por pecados cometidos por los interesados o
sus ascendientes o bien como un signo externo de la malignidad del sujeto. Esto pasaba
tanto en los paises orientales y asiaticos como en las alejadas tribus americanas. Los Indios
Salvias de Suramérica daban muerte a sus miembros con alteraciones fisicas, tanto congéni-
tas como adquiridas, lo mismo que en la India eran lanzados al sagrado Ganges. Algunos
pueblos, sin embargo, se salvan de este comportamiento, como el egipcio y el hebreo entre
los orientales y el maya entre los americanos. En Egipto, si bien es posible que esto suce-

diera exclusivamente con las personas de elevada alcurnia, existen pruebas de que se acep-
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taba y se trataba de mejorar al individuo con discapacidad. Asi, el bajorrelieve existente en
Copenhague, que representa a un principe de la XVIII dinastia, Imperio Nuevo, con una
extremidad inferior intensamente atrofica, seguramente como consecuencia de un proceso
poliomielitico, y apoyado en un largo baston. La representacion mas habitual del dios Ho-
rus era en forma de un nifio débil y poco desarrollado situado sobre las rodillas de Isis, su
madre. También se conserva una fractura de extremidad inferior, con una ingeniosa férula
inmovilizadora, encontrada en una momia de la V dinastia (unos dos mil quinientos afios A.
C.) lo que indica el desarrollo de la medicina egipcia. Los hebreos parece trataban bien a
sus personas con discapacidad, considerandolos como hombres hechos a imagen y seme-
janza de Dios. De los mayas sabemos que poseian una gran bondad de costumbres. Respe-
taban y querian a los ancianos y les eran especialmente gratos los enanos y los seres defor-
mes (Hernandez 2001:12).

En nuestra sociedad actual, la gente comun representa colectivamente la discapacidad
como una circunstancia de deficiencia e inferioridad respecto de la normalidad. Para hom-
bres y mujeres convencionales, discapacidad es minusvalia. Ricardo Hernandez Gémez
(2001) sefiala que al representarse de tal modo, se define a la persona con discapacidad co-
mo invalido, lisiado, mutilado, incapacitado, impedido, deforme, tarado y baldado (Her-
nandez 2001: 11). Todos estos términos poseen una clara orientacion negativa de anulacion.
Quienes luchamos por los derechos e inclusion, al referirnos a un ser humano con discapa-
cidad, preferimos utilizar el término persona con discapacidad, y no términos como perso-
na con capacidades diferentes, discapacitado o los peores previamente mencionados.

El mundo de la discapacidad es complejo y variado, desgraciadamente tenemos un con-
texto social cotidiano poco adaptado a las necesidades de las personas con discapacidad, el
ciego tiene que andar en un espacio de referencias visuales, quien tiene discapacidad audi-
tiva ha de actuar en un medio sonoro, la persona con PCI ha de vivir en un espacio disefia-
do para caminar, correr y poseer piernas fuertes con movimiento y no para el uso de sillas
de ruedas.

Mientas que la sociedad no sienta la obligacion de promover una adaptacién reciproca
benéfica para todos, la persona con discapacidad ademas de su propia limitacion, tiene las
limitaciones impuestas por su contexto de convivencia social, y estaran obligadas a adap-

tarse a este contexto.
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La aprehension del cuerpo social de discapacidad en las personas con PCI, nos obliga a
comprender la concepcidn que se tiene sobre la discapacidad, por asi decirlo, de quienes
saben acerca de ella, del paradigma de la inclusion social, y ademas, nos interesa conocer el
concepto que tienen las personas convencionales comunes, y esto concierne tanto en el

concepto presente como en el concepto del pasadoe®.

Edward V. Roberts, considerado como el padre de la “Filosofia de Vida Independiente”
y del “Movimiento de Vida Independiente” disfruté de una vida normal hasta los 14 afos,
al adquirir la polio qued6 con paralisis total de los musculos de piernas, brazos y tronco
hasta el punto de no sentarse sin ayuda, y estar conectado a un pulmon artificial las 24 ho-
ras del dia. Antes, habia sido atleta y odiaba la escuela, a partir de la polio, ir al colegio se
convirtio en su actividad preferente. Para poder ir a la Universidad, pidié ayuda econémica,
solicitud que el Departamento de Rehabilitacion habia rechazado porque estaba demasiado
impedido para trabajar, entonces comenz6 una lucha publica, y en una sola semana, logro
que el Estado aprobara la ayuda financiera que pedia. Quince afios después se convirtié en
director del Departamento de Rehabilitacion de California. Su ejemplo, fue imitado por
muchas personas con discapacidad severa, y ayud6 a que la Universidad de Berkeley y
otras universidades de los Estados Unidos, fueran adecuando sus politicas e infraestructuras
a fin de aceptar (en viviendas universitarias) a un nimero cada vez mayor de estudiantes

con discapacidades. En 1970, él y otros estudiantes con discapacidad, fundaron el grupo

6 La evolucion historica de la discapacidad, va desde el “modelo preformista o negativista”, donde las discapacidades
aparecian como hechos fortuitos. Son particulares de este periodo: la segregacion, persecucion, eugenesia, e instituciona-
lizacion permanente o bien, el reverenciar y divinificar. El “modelo pre determinista o médico”, considera que la discapa-
cidad es de origen biomédico. La deficiencia entendida sinénimo de la discapacidad, se considera resultado de un poten-
cial genético alterado y de factores del azar pre y post natales. El tratamiento se sitGa en capacitar y apoyar al profesional
médico para tratar al paciente enfermo o discapacitado. La obligacién social asociada esta limitada al diagnostico y tra-
tamiento médico. Quienes no pueden ser curados son internados en instituciones especiales. En el “modelo determinista
funcional”, de una vision medicalizada de los asuntos del nifio se pasa a una visién mas juridico-social. La discapacidad
se caracteriza por una vision en que lo asistencial es de caracter caritativo y de beneficencia, en institucionalizacion y
segregacion permanente o transitoria. EI enfoque continlia siendo médico hegemonico, surgen la rehabilitacion médica.
En el “modelo interaccionista o estructuralista” de los 80 y principios de los 90, surge el principio de normalizacion
desarrollado por Bank Mickelson y Nirje en Suecia y luego elaborado por Wolfenbrenner en Estados Unidos, se perfila
ya como una vision basada en los derechos humanos. La prevencion en esta nueva vision consiste en eliminar las barreras
sociales, politicas y econdmicas, fisicas o la adopcion de politicas que promuevan la igualdad en el ejercicio de los dere-
chos. Vision actual: “modelo inclusivo de derechos humanos”, con La Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006, se recogen 25
derechos: a la vida, a la igualdad, a la no discriminacion, a la accesibilidad, a una proteccion contra torturas, violencia y
abusos, "a vivir de forma independiente y a ser incluidos en la comunidad”, a la "movilidad personal”, a la salud, a una
"habilitacion y rehabilitacion”, a la educacion, al empleo, a un "nivel de vida adecuado”, a la proteccidn social, a partici-
par en la vida politica y puablica, etc. A cada derecho acompafian recomendaciones a los Estados para que adopten las
medidas oportunas (Instituto Interamericano del Nifio. OEA. 2002. Montevideo).
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"Rolling Quads", los cuadripléjicos rodantes. Al finalizar sus estudios, Roberts y los
"Quads" decidieron trabajar juntos utilizando la experiencia que adquirieron al impulsar el
cambio del entorno de las universidades, para cambiar las ciudades y la sociedad en gene-
ral. Asi, nacio el primer Centro de Vida Independiente de los Estados Unidos, en Berkeley,

L

California. Rechaz6 el modelo médico, y se centrd en impulsar el “consumerismo”
apoyo de pares, y el desarrollo de destrezas para la vida independiente. Fallecié inespera-
damente en 1995. Paralelamente en Inglaterra, Paul Hunt impulsé una serie de cambios
similares, él tenia distrofia muscular y dependia de otras personas para poder hacer cosas
personales basicas. Mientras estuvo internado en la casa hogar Le Court Cheshire (una ins-
titucion para el cuidado de la discapacidad severa), en Hampshire, al sureste de Inglaterra,
vivio discriminacién. A inicios de los afios 60 Hunt comenz6 a movilizarse para negociar
con los administradores de estos internados, formas de participar en el manejo de sus insti-
tuciones, para comenzar a tener un mayor control sobre sus propias vidas. Después de pedir
el apoyo de psicologos expertos de Disablement Incomes Group, en dindmicas de grupos
para negociar mejoras en su calidad de vida, escribio un ensayo titulado “Una condicién
critica” que junto con otros ensayos similares cuestionaron las barreras sociales y de actitud
que los segregaban (Del Aguila 2007: 36-59).

La relacion entre pobreza y discapacidad fue colocada por primera vez en la agenda po-
litica en Gran Bretafia, Del Aguila (2007: 40) nos recuerda que esto se da, gracias a dos
mujeres con discapacidad: Megan du Bosson y Berit Moore, quienes fundaron en 1965 el
“Grupo de Ingresos para la Discapacidad”, este grupo, (DIG) crecio hasta convertirse en un
movimiento de alcance nacional. Desgraciadamente a estas mujeres las desplazaron, dado
el predominio de varones, y por la llegada de una élite de técnicos sin discapacidad, que
sustituyeron a los activistas con discapacidad. En una carta que se publicé en 1972 en el
periddico “El Guardian,” Paul Hunt habld en nombre de las personas con discapacidad in-
satisfechas por su exclusion de una participacion seria en las luchas, y plante6 formar una
organizacion de “consumidores” y realizar una lucha unitaria para encontrar una solucion a

todos los problemas que les afectaban. Se opuso a crear una institucion del tipo DIG que

7

Autonomia en la eleccidn como clientes de las personas con discapacidad, a fin de decidir sobre los
productos o bienes que consumieran.
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girara alrededor de un solo problema puntual, como el de los ingresos. Vic Finkelstein, el
gran socio de Paul Hunt en la fundacion de UPIAS, critico que el proposito del DIG fuera
solo reformista, sin llegar a proponer cambios sociales més radicales, como si lo hizo
UPIAS®,

Igualmente los norteamericanos con discapacidad se organizaron para exigir cambios
sociales inspirandose en otros grupos, como los que rechazaban la guerra de Vietnam y los
grupos que impulsaban los derechos civiles de la poblacion afroamericana o de la mujer.
Aunque la mayoria de grupos europeos se preocupaban por obtener pensiones, mejorar sus
sillas de ruedas y obtener ayudas para su movilidad, los norteamericanos querian el recono-
cimiento en sus derechos. La tendencia, de UPIAS, en Europa, fue la excepcion. Desde
1966, Paul Hunt habia publicado un conjunto de ensayos denominados “Estigma: la expe-
riencia de la discapacidad”, considerado el verdadero origen del “modelo social de la disca-
pacidad” al cual UPIAS daria expresion clara y precisa unos afios después (Del Aguila
2007: 37-42).

Las ideas elementales del “modelo social de la discapacidad” se expresaron asi:

“En nuestra opinion, es la sociedad la que discapacita a las personas con defi-
ciencias fisicas. La discapacidad es algo impuesto, sobre la base de nuestras
deficiencias, por el modo en que somos innecesariamente aislados y excluidos
de una plena participacion en la sociedad. Las personas discapacitadas son en
consecuencia un grupo oprimido en la sociedad. Para comprender esto es ne-
cesario captar la distincion entre la deficiencia fisica y la situacion social, lla-
mada “discapacidad”, de la gente con tales deficiencias. Asi definimos la defi-
ciencia como la falta total o parcial de un miembro, o el tener un miembro, 6r-
gano o mecanismo del cuerpo, defectuoso, y definimos la discapacidad como la
desventaja o restriccion de una actividad que es causada por una organizacion
social contemporanea que toma poco o0 nada en cuenta a las personas que tie-
nen deficiencias fisicas y de esta manera las excluye de participar en la co-
rriente principal de las actividades sociales. La discapacidad fisica es por con-

siguiente una forma particular de opresion social” (UPIAS 1976: 3-4).

8 La “Union de los impedidos fisicos contra la segregacion”.
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El texto de UPIAS afiade:
“Se sigue de este andlisis que tener bajos ingresos, por ejemplo, es solo un as-
pecto de nuestra opresion. Es una consecuencia de nuestro aislamiento y se-
gregacion en cada area de la vida, tal como se da en la educacion, trabajo,
transporte, vivienda, etc. La pobreza es un sintoma de nuestra opresion, pero
no es la causa” (UPIAS 1976: 3-4).
El “modelo social” propuesto por UPIAS alcanzaria su maxima expresion académica, afios
después, gracias al trabajo de britanicos con discapacidad como Mike Oliver y Colin Bar-
nes (Del Aguila 2007: 43).

Habiendo expuesto como se desarrollaron los “Disability Studies”, se puede concluir a
fin de ir perfilando una propuesta particular de abordaje, que la reflexion sobre la discapa-
cidad, iniciada en los &mbitos del activismo en paises como Inglaterra y Estados Unidos de
América, se trasladd a los claustros universitarios en donde ha dado origen a una disciplina
de estudios académicos conocida como “Estudios de discapacidad” o “Disability Studies”.
Cosa que lamentablemente en un pais como México, y especificamente en un estado como
Yucatan no es comun. Internacionalmente los Estudios de Discapacidad comenzaron a lo-
grar una situacion de verdadera importancia y desarrollo cuando adoptaron el “modelo so-
cial” y se asumio el cambio de paradigmas y comenzo6 a verse el tema de la discapacidad ya
no desde una vision tragica, caritativa o asistencial sino desde una perspectiva socio politica
y como un tema de derechos, de ciudadania. Esta disciplina se viene cultivando en Inglate-
rra y Norteamérica desde hace méas de 20 afios, contando con revistas especializadas como
DSQ y Disability and Society, y ofreciendo cursos y carreras de pre-grado y postgrado des-
de hace mas de 15 afios en prestigiosas universidades. Los “Estudios de discapacidad” se
preocupan por lograr el desarrollo inter-disciplinario de un cuerpo creciente de conocimien-
to y de practicas que han surgido de las actividades del movimiento de personas con disca-
pacidad y que han llegado a ser conocidas como “el modelo social de la discapacidad” (Del
Aguila 2007: 230-233).

Utilizando los medios de la ensefianza, la investigacion y el conocimiento de caracter
multidisciplinario buscan: a) estudiar la experiencia de la discapacidad desde un enfoque
multidisciplinario; b) analizar y comprender la naturaleza de la discapacidad y de la exclu-

sion que afecta a las personas con discapacidad; y c) identificar estrategias para lograr los
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cambios sociales y politicos que sean necesarios para crear una sociedad inclusiva en la
cual las personas con discapacidad puedan ser participantes plenas, y se les garantice el
goce Yy ejercicio de los mismos derechos que a las personas sin discapacidad. Constituyen,
junto con la historia del activismo y del movimiento por los derechos de las personas con
discapacidad, una de las fuentes de esa nueva identidad que las personas con discapacidad
se estan construyendo, y de la cultura que es preciso desarrollar para lograr un mundo méas
inclusivo y tolerante de las diferencias. En la actualidad existen tres “escuelas” de los Disa-
bility Studies: a) la americana, b) la britanica y c¢) la europea. Esta Gltima, que se ha plan-
teado recientemente a partir del Afio 2003 con ocasion de celebrarse el Afio Europeo de la
discapacidad (Del Aguila 2007: 231-232).

LA DISCAPACIDAD COMO OPRESION

Entender la “discapacidad” como una forma de “opresion social” se explica en la coleccion
de ensayos que compilé Paul Hunt (1966: 145-164) en Inglaterra y que se publico con el
nombre de “Estigma: La experiencia de la discapacidad”. Antes de Hunt, la discapacidad
se veia s6lo desde una dptica médica, como asunto de deficiencias individuales. Con Hunt
se develan las complejas relaciones del fenémeno discapacidad con lo social.

Del Aguila (2007) recuerda que Hunt expone que los principales problemas de las per-
sonas con discapacidad no tienen que ver con la atencion médica o la rehabilitacién sino
con un conjunto de relaciones intersubjetivas que enfrentan las personas con discapacidades
severas, en las que se pone de manifiesto el rol pasivo y la falta de control respecto de asun-
tos elementales de sus vidas. La discapacidad ya no es entendida como diversas formas de
“deficiencia” sino como una situacién de “opresion” causada por la sociedad. El paso si-
guiente para la comprension de la discapacidad como opresion social seria dado por Paul
Abberley, quien sustentaria académicamente la formulacion inicial. Con su ensayo sobre
“El concepto de opresion y el desarrollo de una teoria social de la discapacidad” (Abberley
1987: 5-21), trata de poner las bases de una teoria social de la discapacidad que haga respe-
table a la sociologia de la discapacidad, y que ademas, mejore la autoconcepcion de las
personas con discapacidad, principalmente de activistas y académicos con discapacidad.
Abberley amplia la perspectiva del modelo social de la discapacidad, y pone un especial

énfasis en el papel del cuerpo, entonces, omitido por los seguidores del modelo social. Para
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él, la sociologia britanica de la discapacidad de los afios 80, estaba tedricamente rezagada
(Abberley 1997: 160-178).

La teoria de la discapacidad como opresion, como fue planteada por Abberley, estable-
cid nuevas bases para el desarrollo de esta sociologia de la discapacidad, que también fue
enriquecida por Vic Finkelstein, Mike Oliver y otros autores (Del Aguila 2007: 133).

Las desventajas de las personas con discapacidad exigen identificar quienes son los
principales beneficiarios de este estado de cosas. La opresion no es lo mismo que la explo-
tacion ni se reduce a ella, como Mike Oliver (el preceptor del modelo social) tendia a creer.
Por el contrario, la opresién es una interpretacion a fendbmenos que estan mas vinculados
con la experiencia de la raza y el sexo que con la experiencia de clase. Abberley reconoce
en la experiencia de raza o sexo la presencia de relaciones patriarcales o jerarquicas. Iris
Marion Young, sefiala que la opresion se manifiesta por la explotacion, marginacion, ca-
rencia de poder, imperialismo cultural y violencia hacia la persona con discapacidad (Del
Aguila 2007: 133-135).

Abberley deduce que para desarrollar una teoria sobre la opresion sexual y racial se re-
quiere ajustar cuentas con la biologia, ciencia que se emplea en ambos casos para explicar y
justificar la desventaja social. Sin embargo, para establecer una teoria de la discapacidad
como opresion encontramos que se presenta una diferencia notable e importante cuando
consideramos el tema de la deficiencia. Mientras en los casos de la opresion sexual y racial
la diferencia bioldgica sirve s6lo como un pretexto para justificar una opresion que al final
resulta ser puramente ideologica, para las personas con discapacidad la diferencia bioldgica
se convierte en parte misma de la opresion (Del Aguila 2007: 136-137).

Por eso Abberley sostiene que es decisivo que una teoria de la discapacidad como opre-
sion de cuenta del sentido de esta inferioridad “real”, ya que esta supuesta inferioridad
constituye la base sobre la cual se sustentan las teorias opresivas, y se convierte también en
un inmenso impedimento ideoldgico para el desarrollo de una auténtica conciencia politica
entre las personas con discapacidad. Si la inferioridad incorporada en la deficiencia se
comprendiese como algo puramente bioldgico en su origen, la analogia que estamos ha-
ciendo —dice Abberley— con la opresion racial y sexual, perderia toda su fuerza, ya que el
nucleo de tales teorias es que la desventaja es principalmente un producto social y no uno

biologico. Por lo que, Abberley sefiala la necesidad de que la inferioridad o deficiencia se
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sustente en una ideologia y no en un hecho puramente bioldgico. Asi, piensa que una teoria
de la discapacidad como opresion debe ofrecer también una “teoria social de la deficien-
cia”, es decir se debe hacer entender la deficiencia como un producto social. Lo que Abber-
ley quiere hacer notar es el origen social de fendmenos que son a la vez materiales y biolo-
gicos. No se trata en este caso de reducir o disolver estos elementos materiales en actitudes
0 ideas, sino solo de sefialar los elementos sociales que constituyen la base material de los
fenomenos ideoldgicos. El toma de la literatura feminista la importancia que tiene el cuerpo
en la sociedad occidental moderna. Asi nota que el cuerpo es el lugar de la opresion, tanto
en la forma como en lo que se hace con él (Del Aguila 2007: 134-137).

Venturriello (2010: 4) sefiala que en la discapacidad existe un capital en disputa, que es
simbdlico. Se trata de la promesa que ofrece el campo de la medicina, de curacion o salva-
cion, cuya construccion se basa en la ilusion de recobrar un cuerpo legitimo-legitimado, lo
cual es casi imposible. Las personas con discapacidad entonces quedan sometidas a los de-
signios del campo que les dice cudl es el cuerpo normal y qué camino han de recorrer para
alcanzarlo y convertirse en sujeto y objeto deseable. Esta construccién constituye la ideolo-
gia de dominacidn que se sirve del poder de verdad de la medicina para producir y justificar
sanciones morales.

Un efecto de la devaluacion de la situacion de discapacidad es por ejemplo promover
que todas las personas, incluyendo a las personas con discapacidad, nieguen su propio su-
frimiento y “normalicen” su situacion de desventajas y discriminacion, toméandola como
algo normal, sin pretender cuestionar ni cambiar las estructuras existentes de la organiza-
cion social y del trabajo que les afectan (Del Aguila 2007: 139).

Una teoria de la discapacidad como opresién, posee las siguientes caracteristicas: Reco-
noce y enfatiza los origenes sociales de la deficiencia, reconoce, hace resistencia y se opone
a las desventajas sociales, financieras, ambientales y psicoldgicas que se imponen a las per-
sonas con deficiencias, entiende que la realidad que viven son productos historico-sociales
y no resultados de la naturaleza, afirma el valor que tienen los modos de vida de las perso-
nas con discapacidad al mismo tiempo que condena la produccion o generacion social de
las deficiencias y constituye una perspectiva inevitablemente politica, en la medida en que
involucra la necesaria defensa de las provisiones estatales de salud y bienestar, y su respec-

tiva transformacion material e ideologica, como requisitos esenciales para poder transfor-
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mar la vida de una enorme mayoria de personas con discapacidad. James Charlton, quien en
su trabajo “Nada sobre nosotros sin nosotros. Discapacidad, Opresion y Empoderamiento”
(1998), plantea una serie de tesis centrales sobre la opresion y la discriminacion que afectan
gravemente a las personas con discapacidad y sus derechos humanos. Critica el orden mun-
dial y denuncia la extrema opresion vivida por las personas con discapacidad, como una
tragedia de derechos humanos, de proporciones gigantescas. La opresién de 500 millones
de personas con discapacidad tiene raices en las dimensiones politico-econémicas y cultu-
rales de la vida cotidiana. Lamentablemente son escasos los intentos de teorizar las condi-
ciones de la vida cotidiana de ésta poblacion (Del Aguila 2007: 138-141).

Barnes sefiala que para poder satisfacer las demandas de inclusién de las personas con
discapacidad, necesitamos conocer la opresion que se ha dado en el pasado y analizar las
raices culturales de esa opresion, no s6lo sus causas materiales. La comprension historica
de la opresidn cultural es importante, ya que el mayor obstaculo a la inclusion de las perso-
nas con discapacidad en la comunidad, son las actitudes publicas negativas. En sus ensayos,
Barnes atiende a las criticas formuladas por autores como Shakespeare y Douglas quienes
alegan que las teorias del modelo social de la discapacidad han subvalorado el papel que
juega la cultura (entendida como valores y creencias) en la opresion de las personas con
discapacidad. Barnes propone una explicacion alternativa o complementaria a las primeras
teorias sociales y politicas (Vic Finkelstein y Mike Oliver), las cuales apoyadas en el mate-
rialismo marxista, entienden la discapacidad como opresion como resultado de las relacio-
nes sociales de produccion propias del capitalismo industrial. Barnes opina que la raiz de la
opresion hacia personas con discapacidad se remonta a Grecia y Roma, incluso al Antiguo
Testamento, en épocas de exaltacion a la “perfeccion” fisica y mental de las personas. La
Unica excepcidn a estas costumbres son los cuidados que se prodigaban a los soldados que
resultaban discapacitados como consecuencia de hechos de guerra. Las diferentes reaccio-
nes culturales ante la discapacidad a lo largo de la historia pasan por las expresiones de
temor ante lo anormal o desconocido, el infanticidio de nifios deformes en Grecia y Roma,
y la suposicion supersticiosa en el medioevo, de que estas personas representan el mal. Las
personas con discapacidad eran objeto de diversion o burla, e incluso se recomendaba des-
hacerse de ellas. Con la industrializacion, comenzé a desarrollarse el habito de apartar a las

personas con discapacidad, y personas en desventaja, en establecimientos institucionales
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tales como asilos, carceles, hospitales, etc. Resulta claro para Barnes, que tanto los factores
econodmicos, como, las consideraciones culturales son igualmente importantes para explicar
las respuestas sociales ante la experiencia de la discapacidad. Los fundamentos filosoficos e
ideologicos de la discriminacion contra las personas con discapacidad, se encuentran en el
nucleo de las instituciones de la sociedad. A pesar de que partir de la segunda guerra mun-
dial se han incrementado los servicios del Estado como los del sector privado y que ha ha-
bido efectos positivos de estos desarrollos, hay que concientizar que descansan en percep-
ciones tradicionales de la deficiencia y la discapacidad. Por tanto, la discriminaciéon no ha
desaparecido, so6lo se ha transformado en formas mas sutiles. Aqui es importante reconocer
que el prejuicio que se expresa ante la discapacidad no es una consecuencia inevitable de la
condicion humana, sino que es el producto de una forma de desarrollo social asociada al
capitalismo occidental. Barnes plantea que si deseamos eliminar este prejuicio contra la
discapacidad tenemos que detener y transformar el desarrollo del capitalismo y se deben
contemplar acciones para la construccion y desarrollo de una cultura que valore, tenga en
cuenta y sobre todo celebre la diferencia humana (Del Aguila 2007: 143-144).

Ferreira (2007b) invita como sociologo y como persona con discapacidad, a instalar en el
ambito universitario una comprension de la discapacidad que evidencie su naturaleza so-

cial.

INVESTIGACION EMANCIPATORIA DE DISCAPACIDAD (IED)

A partir de los afios 50 el mundo de habla inglesa produjo multiples investigaciones sobre
discapacidad: Parsons (1951), Davis (1963), Goffman (1963), Miller y Gwynne (1971).
Con la politizacion y la redefinicion de la discapacidad por la organizacién britanica
UPIAS y con la emergencia del modelo social, se modificd la forma de investigarla, ddndo-
se un cambio de paradigmas de la investigacion, en su metodologia y agenda. No obstante
hubo que esperar hasta los afios 90 para que la investigacion emancipatoria llegara a la ma-
durez (Del Aguila 2007: 92-93).

Las primeras criticas a la tradicional forma investigar en discapacidad se remontan a
inicios de los afios 80 con la critica que Hunt hizo al libro de Miller y Gwynne. La Funda-

cion Joseph Rowntree (JRF) financid en 1991 una serie de seminarios sobre las distintas
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maneras de hacer investigaciones sobre discapacidad, proporciond un foro para el desarro-
llo del enfoque, metodologia y agenda que se ajusten a necesidades y demandas del colecti-
vo con discapacidad. Reunieron a investigadores, con y sin discapacidad, con representan-
tes de otras organizaciones de investigacion. Esta iniciativa culmin6 con una Conferencia
Nacional y con la edicion especial de la revista internacional “Discapacidad, Desventaja y
Sociedad” (Disability, Handicap and Society - DHS). Asi surge el paradigma de investiga-
cién emancipatoria sobre discapacidad. Tal es el caso de los trabajos de Rioux y Bach
(1994); Stone y Priestley (1996); Barnes y Mercer (1997); Albrecht, Seelman y Bury
(2001) (Del Aguila 2007: 93-94).

La investigacion emancipatoria que busca transformar las relaciones sociales y materia-
les de produccion de la investigacion sobre discapacidad, hizo necesario que las personas
con discapacidad y sus organizaciones participaran y se involucrasen mas en todo el proce-
so de investigacion®. En la actualidad un gran nimero de proyectos de investigacion en
Gran Bretafia se centran exclusivamente en la discapacidad y temas relacionados, la Funda-
cién Joseph Rowntree (JRF), y el Fondo Comunitario de la Loteria Nacional priorizan las
iniciativas que proceden de los mismos usuarios con discapacidad antes que las que vienen
de la academia y de los investigadores profesionales (Del Aguila 2007: 94).

Ademaés del crucial tema del control, el modelo de investigacién emancipatoria puede
caracterizarse por los siguientes seis principios:

Responsabilidad: rendicidn de cuentas y diseminacion de resultados
El rol del modelo social de la discapacidad
La cuestion de la objetividad: necesidad de Rigor

1

2

3

4. Laeleccion de la metodologia

5. El lugar de la experiencia en el proceso de investigacion
6

Los resultados practicos de la investigacion: lograr empoderamiento

9  Desde la fase de disefio e identificacion de objetivos. Esto no significa sélo ser consultados sino
también supervisar y tomar decisiones, es decir, controlar, significa que sean ellas, antes que los
académicos e investigadores profesionales, quienes deberian tener el control, que las personas con
discapacidad no sélo deberian participar sino también controlar el financiamiento y la agenda de la
investigacion. Esta es la meta ideal a la que aspira la investigacion emancipatoria de discapacidad.
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1) Responsabilidad: rendicion de cuentas y diseminacién de resultados.

Se trata de informar, reportar, y responder a los intereses de quien ha encargado el trabajo.
Se refiere al control del proceso de investigacion, de la metodologia, de los términos de
referencia, de los intereses a los cuales responde esta investigacion y con quién financia la
investigacion. Como la mayoria de organizaciones conducidas por personas con discapaci-
dad o sus familiares suelen ser locales y manejar operaciones con recursos muy limitados,
en Yucatéan tales organizaciones no otorgan financiamiento para investigaciones. Encuentro
l6gico cuando Del Aguila (2007: 96) sefiala que:

“El asunto se hace particularmente problemdtico para aquellos que trabajan

dentro de los claustros universitarios. En las universidades las investigaciones

estdn sujetas a la demanda de una comunidad académica tradicionalmente

conservadora cuyos intereses por lo general se llevan bastante mal con los in-

tereses de las personas con discapacidad y sus organizaciones. Todo ello hace

que sea bastante dificil de mantener relaciones significativas y continuas entre

los investigadores que hacen investigaciones sobre temas de discapacidad y las

organizaciones de personas con discapacidad.”
2) Modelo social de la discapacidad
Se da por hecho que la investigacion emancipatoria le corresponderia asumir el modelo
social de la discapacidad. Colin Barnes considera que no es correcta la opinion de que sélo
las personas con discapacidad deban ser las Unicas que puedan hacer investigacion sobre
discapacidad. Este es un prejuicio de signo contrario que es preciso combatir, partiendo del
hecho de que para comprender un proceso de discapacitacion o menoscabo no basta sim-
plemente tener una deficiencia acreditada. Tener una deficiencia no le da a nadie, de mane-
ra automatica, una afinidad especial para con las personas con discapacidad, ni tampoco le
da una inclinacion o habilidad especial para hacer investigacion sobre discapacidad (Del
Aguila 2007: 97).

“La investigacion emancipatoria trata de desmitificar las estructuras y proce-

sos que crean la discapacidad y trata también de establecer un didlogo produc-

tivo entre la comunidad investigadora y las personas con discapacidad. Para

hacer esto los investigadores deben poner su conocimiento y habilidades a dis-

posicién de las personas con discapacidad. Ellos (los investigadores) no tienen
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necesidad de tener deficiencias en si mismos para hacer esto” (Barnes 1992:

115-124).
3) Problema de la objetividad
Mike Oliver definié en 1992 el nuevo paradigma de la Investigacion Emancipatoria de Dis-
capacidad (IED) de la siguiente manera:

“El desarrollo de tal paradigma proviene del rechazo gradual de la vision po-

sitivista de la investigacion social como una basqueda del saber absoluto a tra-

vés del método cientifico, y de la gradual desilusion respecto de la vision inter-

pretativa de tal investigacién como un medio para generar un conocimiento so-

cialmente util dentro de particulares contextos historicos y sociales. El para-

digma emancipatorio, como su nombre lo indica, trata de facilitar una politica

de lo posible confrontando la opresion social en cualquier nivel que ello ocu-

rra” (Oliver 1992: 101-115).
Esto no es un argumento en contra del logro del conocimiento por si mismo, sino la afirma-
cién de que no es posible investigar la opresion de una manera cientifica tradicional. Como
Colin Barnes lo mostrd en 1996, y mucho antes que él, Paul Hunt en 1981, cuando criticd
la obra de Miller y Gwynne, no es posible mantenerse independiente en una investigacion
sobre la opresién, uno acaba siempre tomando una posicién y colocandose o del lado del
opresor o del lado del oprimido. Sabemos que hay debates en torno a la cuestion de la obje-
tividad dentro de las ciencias sociales y de las ciencias en general. La idea de que los cienti-
ficos pueden interpretar los datos de una manera “aséptica” ha sido promovida por fildsofos
y cientificos, y recientemente por politicos. Sin embargo la realidad es que “todos” los da-
tos pueden interpretarse de maneras diversas, y quienes tienen la responsabilidad de inter-
pretarlos estan siempre influenciados por diversas fuerzas (econémicas, politicas o cultura-
les). Con referencia a las ciencias sociales se argumenta que todos los juicios socioldgicos
estan influenciados por la experiencia personal de los investigadores, y que todas las propo-
siciones estan determinadas por significados implicitos o explicitos que se dan en el lengua-
je usado y en su formulacion. También se argumenta que todas las teorias son producidos
“por” y estan limitadas “a” grupos sociales particulares (Del Aguila 2007: 98).

Histéricamente la investigacion sobre la discapacidad ha estado regida por intereses mé-

dicos y académicos. A estas investigaciones se las habia considerado como “objetivas”,
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mientras que a las visiones alternativas, como las de la perspectiva del modelo social, se las
habia considerado subjetivas, empero, esto ha comenzado a cambiar. Los cientificos socia-
les, y en especial los que respaldan las perspectivas de los grupos minoritarios y son sensi-
bles politicamente, son vulnerables a la acusacién de estar sesgados, en respuesta, los inves-
tigadores de orientacion emancipadora aclaramos nuestra posicion desde el principio, posi-
cién que contempla como seres humanos con derechos a aquellos que estudiamos, impor-
tdndonos. También aseguramos que la eleccién de la metodologia de investigacion y de las
estrategias de recoleccidn de datos son logicas, rigurosas y estan abiertas al escrutinio pu-
blico (Del Aguila 2007: 99).

4) Eleccion de los métodos

El modelo de investigacion emancipatorio ha estado identificado con la recoleccion de da-
tos cualitativos mas que cuantitativos, dado que los estudios a gran escala y los analisis
cuantitativos no pueden aprehender totalmente las experiencias cotidianas de las personas
con discapacidad (Del Aguila 2007: 99).

5) Rol de la experiencia

Jenny Morris (1991) y Tom Shakespeare (2002: 9-28) han argumentado que la investiga-
cién que se basa en el modelo social prohibe referirse 0 documentar las experiencias de las
personas con discapacidad. Sin embargo Barnes considera que esto no es asi y que estan
equivocados. Opina que el modelo social si se funda en las experiencias individuales y co-
lectivas de las personas con discapacidad. Pero piensa que lo mas importante de todo es que
las discusiones de las experiencias, narraciones e historias de las personas con discapaci-
dad, deberian basarse en el analisis del contexto ambiental y cultural, esto con el objeto
especifico de ilustrar las consecuencias discapacitadoras de una sociedad que se organiza
so6lo alrededor de las necesidades de una mayoria que no tiene discapacidad, y que por ello
no tiene en cuenta a las personas con discapacidad. Cree que el examen a través de la lente
del modelo social puede y deberia iluminar bien estos procesos. El gran problema aqui,
sostiene Barnes, es que al centrarnos sélo en las experiencias de las personas con discapa-
cidad corremos el riesgo de debilitar o ignorar la importancia que juega el ambiente, el en-
torno, o lo social, en la formacidn de estas experiencias, con lo cual volveriamos a caer en

la teorfa de la discapacidad como tragedia personal (Del Aguila 2007: 99-100).
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6) Resultados practicos: el empoderamiento de las personas con discapacidad
Los proyectos de investigacion podrian promover el empoderamiento de las personas con
discapacidad y sus organizaciones. Colin Barnes ha sefialado que el paradigma de investi-
gacion emancipatorio, deberia ser valorado, no en términos de un proyecto o de proyectos
simples, sino como un proceso. Cada pieza de investigacion deberia construirse y desarro-
Ilarse sobre la base de lo que se ha hecho antes. La investigacion emancipatoria de la disca-
pacidad tiene que ser una investigacion para el cambio (Del Aguila 2007: 100).

“La sociedad debe reconocer que el discapacidismo (la conducta discriminato-

ria, opresiva y abusiva que surge de la creencia de que la persona con disca-

pacidad es inferior 0 menos que humana) que experimentan las personas con

deficiencias, es tan inaceptable como el racismo, el machismo y la homofobia”

(Disability Awareness in Action (DAA) 2004).
Revisando el desarrollo de la investigacion emancipatoria, concluimos que surgi6 bajo el
influjo del modelo social y busca transformar las relaciones sociales y materiales de pro-
duccion de la investigacion sobre discapacidad incorporando a las personas con discapaci-
dad y sus organizaciones en todo el proceso de investigacion. Convendria valorarla en fun-
cion a la capacidad que tiene para empoderar a las personas con discapacidad a traves del
proceso de investigacion. Siendo la discapacidad una forma de opresion social, y apare-
ciendo la persona con discapacidad como la parte perjudicada dentro de una injusta relacién
entre oprimido y opresor, se genera una situacion frente a la cual el investigador, no puede
permanecer indiferente, requiere tomar una posicion sobre la necesidad de liberar a esa per-
sona o grupo de su injusta situacién de opresion. Asi plantea un doble problema: el de la
objetividad o imparcialidad del investigador y el problema de la posibilidad de una ciencia
realmente positiva y neutra, que sea capaz de lograr un conocimiento absoluto (Del Aguila
2007: 104).

MODELOS DE DISCAPACIDAD

Qué bien le haria a la investigacién cuidarse de no caer en dualismos y poder integrar los
conocimientos de sus diferentes disciplinas; como cuando se esta frente a un rehabilitador
como Doman, que siendo un especialista mas afin con el area médica, reconoce la impor-

tancia de lo social o cuando un investigador social como Turner, considera que al cuerpo es
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fundamental tomarlo en cuenta y comprenderlo para reflexionar la vida social. Grandes
investigadores avanzaron de manera sustancial cuando no cerraron su creatividad a otras
disciplinas y fueron tras el conocimiento sin temor a ver mas alla de lo convencional.

En discapacidad hay dos perspectivas extremas: el modelo médico y el modelo social,
que cuando se acercan una a la otra, lo que resulta se convierte en una posibilidad transfor-
madora.

Desde la vision socio antropologica, se critica al modelo médico, que privilegia un enfo-
que individual donde la discapacidad se puede reducir a la condicion organica y a las limi-
taciones funcionales de los individuos. La discapacidad es tratada como un problema indi-
vidual que le concierne a quien la padece. Entonces, el control de las situaciones problema-
ticas estara en manos de los profesionales médicos y rehabilitadores y los servicios de aten-
cion seran individuales. Se espera que los individuos con discapacidad simplemente se
adapten a las exigencias de su entorno fisico y social (Del Aguila 2007: 71). Asi fue conci-
biéndose “la teoria de la tragedia personal de la discapacidad”, para la cual la discapacidad
es algo terrible que ocurre al azar. En el modelo biomédico es innegable la prevalencia me-
canicista y funcionalista de los postulados cartesianos, o en otras palabras, la medicaliza-
cion del cuerpo que busca recuperar las facultades perdidas y corregir los desvios de la me-
dia normal. La atencion de salud es considerada entonces, como una cuestion primordial, y
en el ambito politico la principal respuesta seria la de modificar y reformar la politica de
atencion a la salud (Cruz y Sayd 1999: 61-68).

Por otro lado, en el modelo social, la discapacidad se localiza en la sociedad, en sus ca-
racteristicas estructurales y fuerzas; El modelo social identifica la discapacidad como un
problema social complejo, su estudio y alternativas de solucion s6lo puede darse a través de
enfoques metodol6gicos centrados en la accion social del colectivo. Asi, supone que los
individuos vy las colectividades deberian afirmar su identidad para exigir el ajuste de la so-
ciedad a su condicion, promover cambios sociales; participar en la arena politica para ga-
rantizar el reconocimiento y respeto de los derechos, de las normas y convenciones interna-
cionales y posibilitar la organizacién y el empoderamiento politico de las personas con dis-
capacidad hacia la reafirmacion ante el Estado de su ciudadania completa. Asi, la discapa-
cidad es un hecho social multidimensional complejo, resultante de la interaccién de las per-

sonas con el entorno. La conduccion y solucién a esta problematica demanda la actuacion
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social y es responsabilidad colectiva de la sociedad, lograr las transformaciones para la
participacion plena de las personas con discapacidad en todas las areas de la vida social.

El modelo social de la discapacidad propone interpretarla como un fenémeno social (Fe-
rrante y Ferreira 2008) resultado de la convivencia cotidiana donde la sociedad es discapa-
citante, y se plantea que para el cambio se requiere asumir compromiso.

Frente a la discapacidad observamos que la opresion social esta encarnada, por ello Hu-
ges y Paterson (2008: 114) abogan por incluir al cuerpo en la teoria de la discapacidad y
critican que el modelo social haya “olvidado” al cuerpo. Superado el paradigma biomédico,
el modelo social precisa ahondar en la experiencia de la discapacidad que es social a la vez
que se encarna en el cuerpo individual de la persona en su vida singular. Considerar el
cuerpo, evita reproducir dicotomias entre los modelos médico y social.

Para comprender la forma en que se realiza la opresion habran de considerarse las expe-
riencias que se viven a través del cuerpo, que es depositario y generador de percepciones y
significados (Venturiello 2010: 2).

Al tomarse en cuenta lo social, adquiere fuerza tedrica, metodoldgica y préctica la idea
de que la salud de las poblaciones esta determinada por el grado de reconocimiento que el
Estado y la sociedad den a los derechos humanos, posean mecanismos y estrategias para
asegurar gobiernos elegidos libremente, y administren con justicia la riqueza producida
socialmente. Se requiere para ello justicia social y respeto por la diversidad y pluralidad
social.

Los recursos de las ciencias naturales son basicos para la investigacion y las practicas
sanitarias, pero su alcance es limitado pues la problematica de la salud no se restringe al
registro bioldgico. Ante ello, Almeida Filho, (2002: 315-330) sefiala que en la constitucion
del discurso teorico de la salud colectiva, la introduccion de las ciencias humanas en el
campo de la salud, reestructura las coordenadas de ese campo, destacando las dimensiones
filosofica, simbolica, ética, politica y socioecondmica del proceso salud-enfermedad.

La salud colectiva'® parte de reconocer que existe una relacion dialéctica entre individuo

y sociedad la cual marca el desarrollo humano de todos los sujetos. Nos sefiala que las rela-

10 Escogi realizar una revision del concepto de salud colectiva, a fin de darnos cuenta que hoy en dia,
dentro del campo de la salud se reconoce la importancia de lo social. No se puede seguir dicotomi-
zando.
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ciones del sujeto con su cuerpo, con los otros, con las cosas, con las instituciones y con las
practicas sociales, son mediadas tanto por el trabajo, las relaciones sociales y el lenguaje,
como por los cddigos culturales establecidos en una tradicion historica y linguistica. El
campo tedrico de la salud colectiva establece una separacion del concepto de salud publica,
al negar que los discursos biologicos tengan el monopolio en el campo de la salud. Con este
enfoque la salud de la poblacién no puede reducirse a las expresiones de morbilidad o mor-
talidad y otros indicadores demograficos como nutricion, crecimiento y desarrollo funcio-
nal, ni ser reducida a indicadores sintéticos elaborados estadisticamente, que resumen el
nivel de salud de paises y grupos sociales (Cruz 2005: 94-95).

La idea de promocion de la salud se viene gestando desde mediados del siglo XIX a par-
tir de Rudolf Virchow, considerado el padre de la medicina social. En las tres Gltimas déca-
das del siglo XX, comenz0 a generarse un cuestionamiento a las bases conceptuales, meto-
doldgicas y operacionales de lo que hasta entonces se habia entendido por salud, los siste-
mas de salud habian sido organizados con los cimientos del conocimiento cientifico domi-
nante: el empirismo clinico inspirado en la doctrina epistemoldgica segun la cual la Unica
fuente de conocimiento valido es la observacion y la experiencia cuantificable y verificable.
Entonces bajo esta concepcion la medicina moderna no sélo construyo sus categorias gno-
seoldgicas y ordend sus objetos de discurso, sino que también hicieran validas practicas de
poder y control social sobre el cuerpo humano. La salud, era del control especifico de los
médicos y de las profesiones afines, pues se definia a través de la enfermedad, la discapaci-
dad y la muerte. Bajo estos paradigmas se propuso la tarea social de evitar y prevenir, y
cuando ello no fuera posible, curar y rehabilitar. Por oposicién a ese enfoque hegemdnico, a
mediados de los setenta, en paises de Ameérica Latina como Brasil, México, Argentina y
Ecuador, emerge la concepcidén de la salud colectiva, que se constituye a partir de la critica
sistematica del universalismo naturalista del saber biomédico (Cruz 2005: 92-93).

Nos debe quedar claro que los mecanismos productores de salud o productores de en-
fermedad estan relacionados a la vida social de los individuos y los grupos sociales, a la
introduccidn y vivencia diferencial de estas personas o grupos sociales en los procesos pro-
ductivos, mediante los cuales se apropian, adquieren o disfrutan de los productos del traba-
jo y acceden a los beneficios materiales y simbolicos. Las respuestas sociales ante proble-

mas de salud no se ajustan solamente a las acciones de las instituciones de salud, sino que
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involucran el acceso a oportunidades de vida y a la distribucion equitativa de los bienes con
justicia social y solidaridad. Interpretar las cosas de este modo lleva a cambios en el con-
cepto de salud y en la gestion politica de las practicas sanitarias. Se cambian los significa-
dos, y ahora en materia de salud, en vez de representarnos a lo publico, se prefiere adoptar
el término colectivo, lo que trae como resultado el traslado de la problematica de la salud
de su antiguo y exclusivo eje, el Estado, a la totalidad de la vida social (sociedad civil orga-
nizada, ciudadania politicamente activa y democracia participativa) (Cruz 2005: 95).
Regresando a la reflexion sobre los modelos médico y social, como perspectivas extre-

mas, para nosotros es necesario repetir, para comprender, que cuando se acercan una a la
otra, lo que resulta se convierte en una posibilidad transformadora, que nos permitira dar
mas posibilidades a los pacientes con la condicion de PCI. Estos modelos tienen perspecti-
vas opuestas, de acuerdo con Miguel Ferreira:

“Por eso a partir del modelo médico se puede proceder a la exclusion de las

personas con discapacidad de su participacion en la vida colectiva, puesto que

su condicion de tales es irremediable dado el substrato fisiolégico de la que se

deriva, y se puede proceder a su institucionalizacién y rehabilitacion, incidien-

do en exclusiva y a titulo individual sobre dicho substrato. Y del mismo modo,

desde el modelo social se puede poner en suspenso todo lo relativo al substrato

fisiologico para centrarse en los efectos que a nivel social se derivan para sus

poseedores. En ambas perspectivas el cuerpo es concebido como exterioridad,

receptaculo pasivo, inerte, neutro, natural, de la existencia de las personas con

discapacidad de unas tecnologias de poder disciplinario que son las que de he-

cho configuran nuestra existencia colectiva mediante imposiciones que sedi-

mentan en los cuerpos” (Ferreira 2009 c).
Es primordial recuperar esa construccion social de nuestra corporalidad de la imposicion de
normas Yy disciplinas, tanto como de discursos y nominaciones que definen y constituyen al

CUerpo en su existencia:
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EL CUERPO Y EL CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD

El cuerpo hay que vivirlo y, por tanto, tenemos que aduefiarnos de é€l, es

decir, hacerlo propio” (Torices y Avila 2006: 13).
Dado su divorcio de la biologia, por razones de conveniencia para su reconocimiento como
ciencia, la ciencia social, traté de dejar a un lado lo corpéreo como algo propio o exclusivo
de la biologia. Sin embargo El Cuerpo se une nuevamente a lo social, y paraddjicamente
diremos que se reincorpora al pensamiento social, en los afios sesenta y diez afios después
su peso acoge las agendas académicas de los cientificos sociales reconociendo no sélo su
existencia como cuerpo, sino, la necesidad de ser razonado como elemento esencial de la
vida social, como elemento propiciador o limitante de la vida social y de la presencia so-
cial.

Pedraza (2003: 11-14) sefiala que con el cuerpo el mundo moderno se organiza practica
y simbolicamente y a partir de él se produce un orden determinado. En la primera moderni-
dad se permite que el cuerpo aparezca bajo la luz teérica como un elemento cuya naturali-
dad debe ser reconsiderada, tanto como debe reconsiderarse el orden producido bajo las
formas de control, domesticacion y disciplinamiento que promovieron familia, orden de
géneros, ordenamientos por edad, étnicos y raciales. La disolucion de distinciones funda-
mentales como lo es el caracter natural y fisico del cuerpo en oposicion a los aspectos cul-
turales y espirituales, es un suceso epistemologico sucedido por los principios propios de la
modernidad reflexiva.

El cuerpo no se agota, sino que en la accién de todas estas facetas es moldeado por for-
mas de conocimiento mas o menos cientificas y es interpretado individual y socialmente
(Pedraza 2003:15-18).

“La cuestion de que si el comportamiento, la vida social, la nocion del sujeto,
el pensamiento y la conciencia pueden concebirse y entenderse ignorando la
condicion corporal humana, es tal vez el punto algido que surge al incluir el
cuerpo en los intereses de la teoria social, Y este caracter critico proviene de
que el intento por considerar esta cuestion de forma coherente y consecuente,
reta la constitucion epistemologica de las ciencias sociales y de las formas

cientificas del conocimiento moderno” (Pedraza 2003:6-7).
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¢Como ha de pensarse el cuerpo, qué consecuencias se tienen por pensarlo? y ¢por qué in-
teresarnos en discutir la conveniencia de fundar nuevos objetos de investigacion y la utili-
dad de acercamientos metodoldgicos particulares? En los siglos XIX y XX al cuerpo se le
otorgo la capacidad de ordenar fisica y simbolicamente la sociedad moderna estableciendo
categorias y el lugar de las personas, ordenando la complejidad social con base a las cuali-
dades que el cuerpo refleja. Se dan cotidianamente una serie de principios ideoldgicos cuya
condicion se naturaliza precisamente porque involucran al cuerpo. En ese andar ideoldgico
se concede condicion de natural a las diferencias entre los sexos, a los procesos de exclu-
sion a los que dan lugar, a las distinciones por edad entre nifios, jovenes, adultos y ancia-
nos, las diferencias raciales y étnicas, las diferencias entre campesinos y citadinos, entre
pobres y ricos y entre bellos y feos. Esta naturalidad con que se exponen en el cuerpo las
diferencias, permite que el orden social y simbolico que produce parezca indiscutible (Pe-
draza 2003: 2-12).

Toda sociedad tiene un gobierno del cuerpo, que indica como reproducirlo, dicho go-
bierno del cuerpo se impone de forma general a la poblacion, pero tiene repercusiones en el
cuerpo individual, especialmente en mujeres, en infantes y personas con discapacidad (per-
sonas vulnerables). En la sociedad moderna, el poder tiene un objetivo especifico: el cuerpo
(Turner 1989). El poder sobre la materialidad del cuerpo se divide entre las disciplinas del
cuerpo. Vinculada a los cuerpos singulares tenemos la anatomo-politica y cercana a la regu-
larizacion de las poblaciones tenemos la biopolitica de las poblaciones. Asi, la PCI se pre-
senta individualmente pero es la respuesta biopolitica de los cuerpos de las poblaciones
vulnerables, como la poblacién femenina cercana a lo maya, en el caso especifico de la
PCI, en Yucatan.

Hay mucho que reflexionar sobre el cuerpo singular del sujeto con PCI de todo por lo
que pasa, de modo individual en asuntos de habilitacion, en asuntos de escolarizacion, en
asuntos de sexualidad.

El cuerpo fisico puede verse afectado, por practicas culturales, Serrano (1997) quien to-
mando el perfil somatoldgico de los mayas yucatecos (estatura pequefia, braquicefalia, bra-
zos largos en relacion con la talla, baja presion sanguinea y metabolismo alto, pliegue epi-
cantico del ojo y frecuencia relativamente elevada del patron torbellino en las impresiones

dermopapilares), estudio de entre estas caracteristicas, la braquicefalia y la estatura peque-
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fia, a fin de asimilar el fendmeno de continuidad y cambio bioldgico en el pueblo maya. En
relacion al indice cefélico encontré que son los mismos en el pasado y el presente, pero en
cuanto a la estatura (aun teniendo en cuenta el problema técnico de la recuperacion de res-
tos 0seos de poblaciones antiguas) hallo una disminucion sensible de la talla de los mayas
contemporaneos. Este decremento en estatura puede ser correspondiente con los estudios
sobre crecimiento infantil en comunidades mayas, cuya talla final alcanzada se atribuyen a
las precarias condiciones de vida y desnutricion, que en Yucatan son una herencia social y
no bioldgica, muy generalizada en las poblaciones indigenas (Serrano 1997: 164-166).
Discapacidad para la vida de la madre del nifio o nifia con PCI y para el mismo nifio o
nifia, es una existencia en la que generalmente se puede tener muy poco control sobre sus
cuerpos singulares y en sus cuerpos colectivos como parte de poblaciones. En sus vidas se
tienen que subordinar a definiciones y practicas sociales discriminatorias y en el caso de los
nifios y nifias que desarrollaran la condicion de PCI las practicas discriminatorias pueden

ser pre, peri y posnatales.

VARIABLES DEL CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD POR PCI

APUNTES SOBRE LA IDENTIDAD

LA NO IDENTIDAD O IDENTIDAD HETERONOMA EN LA DISCAPACIDAD

Recordemos que al tratar de aprehender el cuerpo social de discapacidad en la PCI conside-
ramos tres variables interactuantes, la primera de ellas es la identidad. Para reflexionar la
identidad, circunscribimos ésta variable con los elementos que la conforman acercandonos
a las condiciones del cuerpo fisico en cada caso en particular, a la familia, al tema de la
sexualidad, y a los significados de vivir en Yucatan, elementos que en conjunto dan lugar a

la identidad de la persona con PCI.

En toda persona o grupo se puede desarrollar la identidad, sin embargo, Ferreira (2009c)
apunta que en el colectivo de personas con discapacidad se genera una identidad heteréno-

ma o no identidad:

“Vivimos una época histérica singularmente receptiva a las diferencias identi-

tarias, la época de los nacionalismos. Surgen proyectos politicos que reivindi-
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can la especificidad de grupos y colectivos humanos segun su origen cultural:

lengua, etnia, tradiciones, geografia, historia son argumentos que apoyan la

demanda de independencia de muchas comunidades. Se pudiera creer que casi

cualquier “diferencia’ es relevante para reclamar autonomia. No ocurre en el

caso de los discapacitados. Si un credo religioso trasciende fronteras politicas

nacionales para reivindicar unas sefias de identidad colectivas, ¢por qué no

puede suceder otro tanto con una singularidad tan notable como la que marca

una existencia determinada fundamentalmente por factores fisiol6gicos? Pues

en este caso no hay que obviar lo evidente: la discapacidad es un fenémeno so-

cial cuya razon de ser esta determinada por factores biolégicos (lo cual entra-

fia no pocos problemas, actualmente, para su deconstruccion teérica como tal

fenémeno social)” (Ferreira 2007a: 6).
Que la identidad social se construya por referencia a otro que marca la diferencia, es algo
aplicado a casi cualquier colectividad humana. El yo colectivo se erige, a partir de esa dife-
rencia, como referente de la propia homogeneidad inclusiva, porque posee rasgos distinti-
vos propios que puede reclamar en apoyo de esa identidad y aunque la referencia sea la
diferencia respecto al otro, es el propio grupo el que la define, y frente a ella se constituye
identitariamente (étnica, politica, histérica, o linguisticamente), la identidad colectiva se
edifica de manera autbnoma. Pero, en el caso de la discapacidad no ocurre eso. La persona
con discapacidad, se da cuenta de su diferencia, no la construye. La diferencia es puntuali-
zada por el otro y, a su vez, la identidad que de ella surge no es una segun la cual la disca-
pacidad constituya un hecho propio diferenciador, sino la ausencia de rasgos identitarios
respecto al otro. Es una identidad heteronoma y en negativo; es una identidad marginaliza-
dora y excluyente. Es una no-identidad. Es la identidad de la insuficiencia, la carencia y la
falta de autonomia (Ferreira 2007a: 6).

Ante la situacion de que en el grupo formado por personas con discapacidad no se cons-
truye su identidad en conjunto, sino que solamente se dan cuenta de su diferencia que es
definida por el otro, entonces, lo que surge es una identidad heter6noma, excluyente y mar-
ginadora.

“La discapacidad, como fenomeno social, ilustra didfanamente esta imposicion

identitaria fundada en las determinaciones jerarquicas socialmente definidas.
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No es de extrafiar que ésta haya sido la preocupacion central tanto de quienes

han abanderado el activismo en el ambito de la discapacidad, como de los au-

tores e investigadores que se han dedicado a su estudio sociologico” (Ferreira

2008: 6).
En Yucatan hubo un cercano alegato de la discapacidad como causal de aborto. Esto nos
muestra la diferencia entre existir y ser parte de. Podemos nacer, con o sin discapacidad y
toparnos con el hecho que aunque se llegue a este mundo, no hay garantia de pertenencia
social, porque nacer y estar corporificado, no son cosas que en si mismas garanticen la per-
tenencia social. Pasar de la esclavitud a la libertad, al derecho de ciudadania, ha sido todo
un proceso de transformacion sociocultural, que ha llevado miles de afios y que es aun
inacabado para todos los seres humanos. A pesar de los doscientos afios de vida indepen-
diente de nuestro pais, las mujeres tienen menos de 60 afios de haber logrado la ciudadania.
En la vida cotidiana hay que cuestionarnos que tanto una persona con discapacidad logra
exitosamente transformarse en un adulto que pueda funcionar en el mundo actual y ser

competente para vivir en bienestar.

EL NINo coN PCI

Dolto (1984) desarroll6 una teoria personal en torno a conceptos clave, como las nociones
de sujeto, lenguaje, deseo y cuerpo. Esta es la teoria de “la imagen inconsciente del cuerpo”
que explico en toda su complejidad. Se basa en la idea de que desde el estadio fetal se es-
tructura inconscientemente una imagen del cuerpo “la encarnacion simbolica inconsciente
del sujeto deseante” (Dolto 1984: 16). Cuando se vive con una discapacidad, la imagen
corporal se ve afectada en la mayoria de los casos (Torices y Avila 2006: 13). La imagen se
desarrolla en un intercambio inter-subjetivo que Dolto denominé Proceso de Humaniza-
cion. Las primeras relaciones con un otro, inicialmente con la madre, van conformando la
personalidad del individuo. Por ello hay que reflexionar lo que pasa a la madre de los nifios
con discapacidad por PCI, a partir de un diagndstico sin sensibilidad y que no otorgué posi-
bilidades. En cualquier nifio convencional®', la palabra hablada llegara, pero por la condi-

11 Por convencional nos referimos a “la mayoria de”, al nifio “normal”.
y 5
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cion de la afeccidn a nivel cerebral del nifio con PCI, podrian darse dificultades reales en la

emision del habla.

La posibilidad de poner palabras a situaciones que son del orden de la vivencia o de la
percepcion, resulta importante para cualquier sujeto (Sacks 1996: 27). Los nifios y las ni-
fias, por pequefios que sean, poseen el entendimiento del sentido de la palabra que concier-
ne a su “ser en el mundo”. Los seres humanos, desde que nacemos entendemos y nos co-
municamos.

“Desde aquellas primeras experiencias sensoriales precoces, el bebe junto al

alimento experimenta sensaciones sonoras, tactiles, gustativas, auditivas, olfa-

tivas y respiratorias, que junto a las amarras sensoriales, primero lo conducen

a discriminar el afuera y el adentro del cuerpo, y van determinando imagenes

psiquicas y representaciones inconscientes de lo relacional con el otro” (Sacks

1996: 14).
Todos los nifios y nifias, con o sin discapacidad, al principio de la vida necesitan la relacion
dual, donde la madre (generalmente ella) esta siempre presente. Poco a poco ésta figura
otorgadora de cuidados va a poder ser discriminada por el sujeto nifio, asi, el amamanta-
miento ya no es el puro acto de necesidad, sino que cuando el objeto parcial-alimento pasa
por el tubo digestivo, se va dando lugar a una experiencia. Entonces, todo aquello que pasa
por el tubo digestivo se metaforiza a través de este concepto de imagen. Transforma este
comportamiento corporal en una metéafora tedrica que sirve para pensar y poner palabras
a estos procesos (Sacks 1996: 28).

Al igual que Sacks, pienso que el psiquismo es una metafora del cuerpo y a su vez ésta
es metafora de la comunicacion. Lo que ocurre en nuestro “psiquismo” se comunica con “el
cuerpo”.

Ante la problematica de la discapacidad, se da socialmente una falta de habilidad para
adaptarse a la persona con discapacidad, confindndose a padres y madres a sufrir los simbo-
lismos sociales imperantes alrededor de la discapacidad y a que les sea dificil desarrollar
herramientas para enfrentar dichas determinaciones. Si se asiste a estos padres se favorece-
ra en los nifos el rostro relajado de sus padres, para que con la mirada del amor los acom-
pafien en ese mundo social al que habran de introducirles. No olvidemos que “La educa-

cion es la confianza en si mismo respecto al cuerpo y al hacer” (Sacks 1996: 20).
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Profundamente elemental, no podemos separar la educacion del cuerpo del educado,
respecto al que hacer con su cuerpo, como actuar con su cuerpo. Importantisimo para el
objetivo de educar para la vida, en educar para convertirse en adulto y como adulto vivir en

el cuerpo.

LA FAMILIA

La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias universales que ponen a las
familias frente a uno de los mayores desafios de la vida (Rolland 2000: 21). Investigar la
discapacidad implica reflexionar en las familias de estas personas, debemos saber que las
relaciones entre las personas se dan de acuerdo al sistema familiar, y en una familia inciden
condiciones diversas (Cruickshank 1981: 289-294).

“Al conmsiderar quién cambia la sociedad, algunos han dividido al mundo en

tres grupos: Los que pueden tolerar el estrés y tension de la vida cotidiana, di-

cen poco y constituyen la poblacion media. Los que no pueden tolerar el estrés

y las tensiones de la vida cotidiana; gritan mucho y son nuestros lideres. Y los

gue no pueden tolerar el estrés y las tensiones de la vida cotidiana y susurran;

ellos son nuestras victimas. En General la sociedad ha exigido que las familias

de la infancia discapacitada se limiten a susurrar ” (Schleifer 1981: 16).
Hay que tener presente lo arbitrario, es decir tomar en cuenta que la accion individual se
encuentra cercada por la sobre determinacion social, la distincién impuesta y el envejeci-
miento social®?, entre los factores diversos que la inciden. Conociendo los motivos de lo
aparentemente dado e inconscientemente establecido es méas probable que podamos enfren-
tar la determinacion social. Estudiemos la discapacidad aludiendo al movimiento que per-
mite entender que las relaciones entre estructuras y sujetos no estan dadas de una vez y para
siempre. Atender la discapacidad dentro de los sistemas en que esta se da, tiene un mejor
pronostico que verla en cuanto al individuo aislado que la padece.

Participar profesionalmente en la habilitacion integral del individuo implica entrar en un

juego de relaciones, pero para participar en tal juego debemos reconocer las relaciones que

se dan entre la persona, la familia y la sociedad méas amplia.

12 “Todas las esperanzas reconocidas como irrealizables a fuerza de haber permanecido irrealizadas”
(Bourdieu 1988).
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La emision de un diagnostico como un veredicto de lo que un individuo es o tiene, cons-
tituye a menudo la jugada decisiva para establecer el rol patoldgico de una persona.

La familia tiene un poder, y un buen rehabilitador ha de hacer frente a ese poder. Ante la
peticion de ayuda para uno de los miembros habremos de pensar en todo el sistema fami-
liar, el nacimiento de un hermano con discapacidad plantea a toda la familia vivir tal disca-
pacidad.

Algunas familias desarrollan mecanismos de barreras frente a la ayuda especializada, y
en ellas se desestima el valor del criterio profesional, se niega el diagnostico y se evade
enfrentar las acciones propias de determinado tratamiento (Louro Bernal 2005).

El matrimonio no sélo es la unién de dos personas, sino la conjuncion de dos familias
que ejercen su influencia y crean una compleja red de subsistemas (Estrada 1997: 15-25).
Si en condiciones convencionales, con hijos convencionales, la situacién de la maternidad y
crianza es una carga pesada, mas aun en condiciones de habilitacion o rehabilitacion en las
que el matrimonio tal vez empiece a erosionarse. Cuando en la época de crianza ya se tie-
nen hijos y se tiene uno con discapacidad, ¢qué pasa con los hijos convencionales?, quedan
relegados, sus problemas han de esperar para ser resueltos “luego”, ;cémo apoyarlos a en-
frentar el hecho de tener una madre deprimida y enojada con el mundo? La llegada de un
hijo con discapacidad puede trastocar la realizacion del ciclo vital. En una sociedad como la
nuestra, probablemente se aisla, segrega y nulifica al sistema familiar de una persona con
discapacidad. Aunque se interprete correctamente “un retardo” en un nifio, los especialistas
han de conocer el significado del diagnéstico en el juego familiar. Han de reconocer que las
personas manejan ciertos presupuestos equivocados, que los llevan a una actuacion errénea
en el logro de la rehabilitacion: El mito de la hiper eficiencia, contamina el mundo de la
rehabilitacion, por ejemplo, el saturar a los nifios y nifias con técnicas corporales de rehabi-
litacion fisica, olvidando la autoestima de los pacientitos y pacientitas. Indudablemente las
técnicas habilitadoras son necesarias, pero los rehabilitadores han de ayudar a los padres,
con el ejemplo, a considerar al paciente como una persona necesitada de afecto y atencion
relacional. EI mito de la felicidad se debe cuestionar cuando no se permite expresar los sen-
timientos negativos. Al vivir una condicion corporal adversa los sentimientos discordantes
podran estar presentes. El problema no es tenerlos, sino no expresarlos, no dialogarlos, no ir

transmutandolos.
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La familia por su caracter de grupo especial de intermediacion social, cumple una fun-
cién reguladora en la salud de tal modo que la familia directamente incide en la dindmica
de la poblacion al cumplir funciones claves en el desarrollo biopsicosocial del ser humano,
al influir en el desencadenamiento de la enfermedad y en las decisiones acerca de la utiliza-
cion de los servicios de salud, al mismo tiempo la familia se constituye en la mas efectiva
fuente de apoyo ante los eventos de salud, enfermedad y muerte. Los problemas de funcio-
namiento familiar pueden influir tanto en la aparicién, como en la descompensacion de las
enfermedades cronicas, en la mayoria de las enfermedades psiquiatricas y las conductas de
riesgo de salud, como una discapacidad (Louro Bernal 2005).

Alicia Molina, madre de una persona con discapacidad y lider de padres en la Ciudad de
Meéxico, dirigente de APAC"®, reflexiona sobre el proyecto familiar y la familia ante la dis-
capacidad. Nos dice que cuando la familia se enfrenta a la diferencia y al reto de la discapa-
cidad, la vida pone a dicha familia en una encrucijada:

“Nuestra vida, personal y familiar, va a cambiar. Las necesidades especiales

de nuestro hijo implican una sobrecarga emocional, fisica y econdmica. O en-

contramos los subterfugios necesarios para negar la discapacidad o huir de

ella 'y le dejamos toda la carga de las necesidades especiales a aquel miembro

de la familia que esté dispuesto a asumirlo, alin a costa de si mismo, o enfren-

tamos el reto todos juntos compartiendo y asumiendo los costos y dolores que

todo crecimiento implica” (Molina 2002).
Nos dice que hay que lidiar con los sentimientos que la sola mencion de la palabra discapa-
cidad implica, y que se puede caer en la trampa de amar al bebé “a pesar de su discapaci-
dad” o en el otro extremo amarlo “por su discapacidad”. Estas posiciones tienen en comun
que nos hacen vivir en funcién de las diferencias. Nos dice que el abandono y la sobrepro-
teccidn son dos caras de la misma moneda. Entonces, esta valiente sefiora nos propone
aceptar tal condicion.

“Aceptar significa ver primero a la persona, asumirla con su discapacidad, no

como si fuera un molesto agregado a su persona, sino como una condicién que

13 APAC: Asociacién Pro Personas Con Parélisis Cerebral. En 1970 se fund6 como una institucién de
asistencia privada que se proponia fomentar el desarrollo fisico, mental y la convivencia de las per-
sonas con paralisis cerebral que les permitieran integrarse a la sociedad.
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determina, en algunos sentidos sus formas y posibilidades de expresion, en
otros, caracteriza su forma de actuar, constituye un ingrediente que esta en la
base de su personalidad y condiciona en cierta medida su proyecto y estilo de
vida, pero no lo determina porque la discapacidad es una caracteristica, pero
no la dnica, ni la mas importante. S6lo si vemos a nuestro hijo como una per-
sona con una discapacidad estaremos en posicion de verlo como una persona
con muchas capacidades. No se trata de negar a la discapacidad, sino de reco-

nocer a la Persona” (Molina 2002).

Molina (2002) se acuerda de la reflexion se Stefan Zweig, sobre la lastima:
“No es mas que la impaciencia del corazon por zafarse de la inquietud que nos
produce el dolor ajeno, es justamente lo contrario de la compasion, de la ver-
dadera solidaridad, que es sentir con el otro, lo cual requiere de un corazon

mds fuerte y mds paciente”.

SEXUALIDAD Y PCI

Los derechos sexuales y reproductivos son los derechos que toda persona tiene para decidir
con quién, cuando y como tiene relaciones sexuales y si de esas relaciones sexuales se tie-
nen o no hijos. Garantizan la libre decision sobre la manera de vivir el propio cuerpo en
materia sexual y reproductiva. Ejercer la sexualidad (en las mejores condiciones posibles,
donde se respete la privacidad e intimidad de las relaciones eréticas voluntarias y simétri-
cas, y se prevengan abusos en materia de sexualidad, en condiciones libres de violencia) es
un derecho poco disfrutado por las personas con PCI. Este derecho es significativo para la
calidad de vida, sin embargo, para las personas con PCI, la sexualidad es matizada por las
caracteristicas fisicas y psicol6gicas de quien tiene la discapacidad y por las actitudes resul-
tantes del entorno social acerca de dicha discapacidad. Importa educar para la vida en el
rubro de la sexualidad tanto a personas convencionales como personas con discapacidad,
para provocar unas actitudes positivas hacia la sexualidad propia y la de nuestros semejan-
tes.

Chiozza, en su libro “;Por qué nos enfermamos? La historia que se oculta en el cuer-

po” plantea que la enfermedad es también un lenguaje, ya quedo claro que la discapacidad
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por PCI no es una enfermedad, es una condicion, sin embargo, la sociedad no lo aprecia asi,
percibe la discapacidad como una enfermedad. Esta condicion no comprendida, extrapolada
al lenguaje de una mujer que se reproduce dentro de una sociedad inequitativa e injusta,
hace que la sentencia de Chiozza: “la enfermedad deja de ser un acontecimiento ajeno que
irrumpe desde afuera de la propia vida, para convertirse en un drama que le pertenece por
entero”.

La sexualidad es inherente a la vida misma. En el plano mas elemental bioldgico, esta
relacionada con la reproduccion, pero en la medida de que los seres tienen estructuras mas
complejas, la sexualidad adquiere matices también mas complejos. En los hombres y muje-
res, la sexualidad toma espacios distintos a las del resto de los seres vivos, con la capacidad
de reflexion, de prevision y analisis de la propia conducta, con la fuerza emocional se cam-
bia del instinto regido por ciclos bioldgicos a la pulsién, al deseo y a la fantasia. La sexua-
lidad en hombres y mujeres es una conducta compleja, cargada de simbolismos y emocio-
nes. Es méas que lo bioldgico, lo psicolégico y lo social: donde la anatomia y fisiologia si-
guen siendo la plataforma en la que se construyen las realidades humanas. Garrido Ramirez
(2000) dice: Es la parte mas cruda de nuestra realidad, que nos ubica en una dimensién ma-
terial, en donde sin cuerpo no hay existencia.

Dado que la discapacidad por PCI confiere secuelas fisicas, propias de la falta de movi-
miento, algunas personas con PCI presentan infecciones en los érganos sexuales, que no
fueron adquiridas por contacto sexual (como sucede con las enfermedades de transmision
sexual), sino por el uso de sondas, canulas, cirugias, etc. Ademas de lo que sucede con los
organos sexuales por la falta de movimiento autbnomo hasta para los cuidados de higiene,
si una persona con PCI llegara a contagiarse de una enfermedad de transmision sexual, el
estigma y el rechazo se harian evidentes y llevarian a las personas con discapacidad y
E.T.S. a la desesperacion, depresion y ansiedad (Torices y Avila 2006: 233).

En este punto, voy a atreverme a hacer una reflexion profunda, de un tema tomado muy
a la ligera, el tema de la reproduccion en discapacidad. Esto hay que conectarlo con la idea
de identidad heteronoma en la persona con discapacidad. Hay quienes tomando por bandera
la causa de la discapacidad para sus particulares luchas (que son validas, pero distintas)
revuelven sus causas con las circunstancias de las personas con discapacidad, tal vez de

modo inconsciente, porque de esta manera piensan que tendrian mas fuerza. Estando en una
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mesa de trabajo de mi grupo rompiendo barreras, me atrevi a verbalizar ese cuestionamien-
to de ¢por qué en Yucatan una causal de aborto es la posible discapacidad? Una persona me
indicd de modo discreto que callara, porque habia personas de grupos que estan a favor del
aborto. En ese momento callé y me he quedado pensando al respecto. Hoy procedo a escri-
bir con relacion a la jurisprudencia de derecho, de permitir a la madre abortar por pobreza o
posible discapacidad, esto de entrada sella a las personas con riesgo de discapacidad y a los
pobres, diferencialmente, como embriones humanos no protegidos desde la concepcién y
no hay que ser simplista ante esa no proteccion, porque puede darse desde la cotidiana in-
justicia social que degeneraria en la afectacion del desarrollo embrionario o del nacimiento.
Hay que ubicarse no so6lo en la decision singular de la mujer, sino también en las decisiones
politicas sobre grupos poblacionales. No es agradable tener el derecho de decidir un aborto
porgue en tu cuerpo cargas toda la injusticia precisamente por una vida carente de derechos,
que declina en discapacidad del producto.

El trabajo legislativo ha sido negligente. Existe la predisposicion de resolver los proble-
mas que se generan con las nuevas tecnologias con leyes tradicionales que con frecuencia
no aceptan facil adaptacion para resolver plenamente las controversias. Tomemos de modo
juicioso el cuerpo, y asi como por mucho tiempo se ignoré el cerebro humano, su plastici-
dad y potencialidad, existe otro tema que es necesario tomar en cuenta, porque brinda la
posibilidad de reflexiones profundas, desde el cuerpo, el poder y el hacer en el cuerpo. Ha-
blamos del tema de la revolucion en materia de la reproduccién humana gue inici6 con la
inseminacién artificial y pretende finalizar con la octogénesis. Ante estos temas se da la
movilizacion de la moral, de la religion, de la filosofia y el derecho, especificamente el civil
en la rama familiar (Hurtado Oliver 2000: 93).

¢Qué sucede cuando una persona convencional al reproducirse da lugar a otra persona

con discapacidad y cuando alguien con discapacidad se reproduce al llegar a la edad adulta?

REPRODUCIRSE EN PCI

La triada mujer, discapacidad y pobreza van unidas. Un mayor porcentaje de personas con
discapacidad tienen un habitus de necesidad, viven en la pobreza. Como las personas so-
mos en cuerpo Yy el cuerpo al reproducirse en condiciones materialmente adversas, cobra

factura, entonces podria venir la discapacidad (no en proporcién uno a uno pero si en fre-
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cuencia estadistica). Para la prevencion de la PCI, es importante el cuidado pre, peri y post
natal. Cuantas veces la deteccion a tiempo de una doble circular del cordén umbilical hace
una venturosa diferencia. Que tragedia no haber realizado la cesarea indicada ante estrechez
pélvica o no darle seguimiento de control a la presion arterial, etc.

Mujeres y hombres comparten la pobreza, pero ésta se vive de manera diferente por unas
y otros. Es mas intensa para la mujer, recuérdese el término “feminizacion de la pobreza”
de Pearce. Por otro lado aunque la subordinacion de género es una experiencia comdn, se
experimenta de modo distinto segun la raza y clase de quien la vive (Barquet en Alatorre
1999:88). La mujer mexicana, Yy esto es mas evidente en la mujer pobre, sin estudios, esta
poco empoderada de su cuerpo, sabe poco sobre los cambios del ciclo menstrual, del fun-
cionamiento de su ovulacion, del momento en que es fértil, la duracién de vida del 6vulo, la
duracion de vida del espermatozoide, etc. Asi mismo desconoce que carencias en la inges-
tion del acido félico llevan a discapacidades en el tubo neural. En nuestro medio particular,
aun existe una reproduccion generalizada a edad muy temprana, en el campo y en las zonas
marginales, se da el embarazo antes de los 18 afios. En América Latina las tasas de fertili-
dad para mujeres entre 15 y 19 afos, es de 49 por 1000, a esta edad, el embarazo esta aso-
ciado a problemas de salud. La mortalidad en madres adolescentes es superior que en muje-
res mayores (Alatorre 1999: 229 y 230). Asi mismo, los embarazos se dan demasiado se-
guidos. En fin, no considerar ese cuerpo potencialmente reproductor y vivir un espacio so-
cial injusto en conocimientos, acceso a bienes y servicios, seguridad social, etc. lleva a la
mujer a reproducirse en discapacidad. La mujer de la zona rural de Yucatan posee pocos
elementos para convertirse exitosamente en mujer adulta protegida, con un desarrollo inte-
gral de la sexualidad en sus cuatro holones, relativos al género, afectividad, reproduccion y

erotismo.

PERSONA cON PCI Y SU REPRODUCCION

No todo lo técnicamente posible es éticamente aceptado.
En la actualidad, para investigar el abuso sexual infantil me he acercado al nifio institucio-
nalizado. Encuentro muchos nifios sin familia. Algunos pudiendo ser adoptados se quedan

sin familias y se hacen mayores. Con frecuencia, intentos por ayudarles a vivir con una

-74 -



familia, fracasan, son devueltos en varias ocasiones, con el desgaste emocional que esto
conlleva.

En el segundo capitulo El derecho rebasado, del libro de Xavier Hurtado El derecho a
la vida ¢y a la muerte? el autor nos dice que al popularizarse la inseminacion artificial y la
posibilidad de congelar células germinales masculinas se torné obsoleto el derecho tradi-
cional. Procrear no requiere ya del contacto carnal (Hurtado Oliver 2000: 15). Honestamen-
te creo que en toda época se rebasa el derecho, y es excedido desde el poder por medio de
las instituciones. Seamos realistas, mas alla del respetable deseo de la paternidad de quienes
corporeamente no puedan ser padres, de modo convencional, tenemos que en el plano de la
estadistica actual, muy posiblemente quien con méas frecuencia use de estas técnicas mo-
dernas, sea una persona con una condicion social ventajosa, las cuales cuentan con alterna-
tivas a sus condiciones particulares ante la esterilidad y que aunque hay casos dentro de la
seguridad social, y en un futuro se democraticen estas asistencias reproductivas, hoy por
hoy en Yucatan, se dan dentro de las condiciones de vida de personas con habitus preferen-
tes. En los Estados Unidos de América se dio el caso de que en reproduccion asistida y con
vientres alquilados, el producto nacié con una discapacidad y todos los involucrados, se
hicieron a un lado, dejando la responsabilidad de aquella persona, en manos de las institu-
ciones del estado dedicadas a la los nifios y nifias abandonados. Con la democratizacion, tal
vez se legisle mejor a favor de quien como persona fue producto de dichos procedimientos.
Ya que se ha girado en torno a deseo de paternidad y no a derechos de los nifios y nifias
desde la concepcion. Lo he constatado en mi Estado, siempre son los nifios y a las nifias las
personas mas vulneradas. Si son pobres, mas y si tienen discapacidad, aun mas, y que decir
cuando son pobres, con discapacidad e indigenas.

Y en Yucatan, como reflexionar respecto a que las personas con discapacidad puedan
disfrutar de la sexualidad y de la posibilidad de reproducirse, si en el imaginario social, no
debieran nacer, y como impedir que sean las mujeres con discapacidad ligadas, si en el
imaginario social no pueden ser madres. No critico ni juzgo los casos particulares, no des-
precio el avance en el conocimiento al que se llega, ni soy insensible ante el deseo de ma-
ternidad y paternidad, simplemente reflexiono que ante la reproduccién asistida, pudiese
suceder algo parecido con lo que se da en el “encanto” (Bourdieu 1998: 205), como la im-

posicion de lo mio como poderoso, a los demas, a los desposeidos. En su reproduccion, la
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persona con PCI no porta mayor riesgo genético que el ciudadano convencional, lo que en
su cuerpo estd impreso es una desventaja en el terreno del carisma, del gusto, del prestigio
social. Una limitacion social como cuerpo del deseo. Triste seria tener que recurrir a estos
procedimientos para reproducirse porque en la soledad no puede encontrar a otro con quien
compartir la cama taldmica, como aquella de Ulises y Penélope, la que resguarda la riqueza
de la casa, la cama de la alianza y del amor adulto.
“En cuanto al derecho de procrear o no, la familia pone menos obstéaculos a la
maternidad o paternidad de quienes presentan una discapacidad fisica; en
cuanto a la discapacidad intelectual, existen discusiones sobre las pocas apti-
tudes para ejercer el cuidado sobre los hijos e hijas, sin embargo hay que con-
siderar las habilidades particulares de cada persona, pues no se puede genera-
lizar que quienes presentan ese déficit sean incompetentes para ejercer dichos
roles” (Torices y Avila 2006: 200).
Hoy por hoy, el no tener presencia social, re-inmoviliza simbo6licamente esa postracion del
cuerpo ya afectado por la PCI. Un ser sin participacion en sociedad, que no ha sido sociali-
zado para ser adulto capaz, dificilmente podra enfrentarse con éxito y responsabilidad a la
sexualidad, y por medio de su ejercicio, a la paternidad exitosa. Pero hay que estar cons-
cientes que esta tragedia humana de no lograr ser socializado como adulto capaz de enfren-
tarse al mundo y sus condiciones, se da para millones de personas a nivel mundial, inde-
pendientemente de la discapacidad. Pensemos en la urgencia de alcanzar los objetivos del
milenio: erradicar la pobreza extrema y el hambre, promover la igualdad entre los sexos y
la autonomia de la mujer, reducir la mortalidad infantil, mejorar la salud materna, combatir
el VIH sida y otras enfermedades, garantizar la sustentabilidad del medio ambiente, y fo-
mentar la asociacién mundial para el desarrollo. Pensemos que estos objetivos son para
nuestra zona, urgentes y vigentes, que los mexicanos formamos parte de ese conglomerado
de paises del mundo donde se aglutina la discapacidad y que para nuestras poblaciones ét-
nicamente vulnerables, la falla al alcanzar los objetivos nos llevard necesariamente al in-

cremento de la discapacidad.
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HABITAR EN YUCATAN Y PCI

Es importante considerar la historia de nuestro estado, para comprender mejor las relacio-
nes sociales, procesos Y transiciones, frente a la PCI.

Expertos psiquiatras como Cancrini y La Rosa consideran que existen condiciones de
sufrimiento caracterizadas por la interaccion recurrente, en un circulo vicioso, entre los
trastornos de la personalidad del individuo y las respuestas de la realidad social circundan-
te.

Desde el punto de vista sistémico se trata, en particular, de problemas defini-
dos por la accion sinérgica de varios sistemas interpersonales con los que la
persona ha entrado sucesivamente en contacto durante el curso de su vida”
(Cancrini 1996: 241).
La designacion familiar es el punto de partida para la definicién del rol, que es completado
por sistemas externos a la familia: escolar, laboral, sanitario, de la opinion publica difundi-
da en los medios masivos de comunicacion, etc.

La persona con PCI esta en graves condiciones de desigualdad, de lo puramente fisico
hasta lo social y cultural. Para ella la desigualdad social, se da en la multiplicidad de siste-
mas que no son independientes entre ellos. Asi, la desigualdad frente a la PCI se da por los
determinantes econdmicos (nivel de ingresos, nivel de riqueza acumulada, gastos guberna-
mentales y transferencias hechas por el sistema de precios y mercados**) y los determinan-
tes sociales, politicos y culturales.

Cuando la cultura y las subculturas asignan papeles, prestigios y estatus diferentes a los
individuos y grupos, las diferencias se institucionalizan dando lugar a la desigualdad social.

Pedraza Gomez (2003) nos ha sefialado que es posible entender la evolucion de la rela-
cion entre cuerpo y modernidad en América Latina, considerando algunos de los discursos
que han incidido en este desarrollo y en la forma particular de su estructuracion social y
simbdlica. Los conocimientos cientificos se promueven por la higiene, la pedagogia, la
educacion fisica, la medicina, la biologia, la fisica, la quimica, las ciencias naturales y la

psicologia. Se trata de producir energia, por lo que hay interés por el hombre adulto y des-

14 Es muy reducido el nimero de personas con PCI que hoy en dia estan trabajando y cuentan con un
ingreso. Por otra parte, es un hecho que el rubro de gasto social para la discapacidad en general es
escaso.
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precio por los grupos minoritarios. Es la época de internamientos, se interna en institucio-
nes a alcohodlicos, psicéticos, prostitutas, huérfanos, pobres y personas con discapacidad. Se
regula la vida privada y la mama es el principal agente del discurso higiénico y de la tarea
de producir el cuerpo moderno, originandose en ella la paradojica condicion de eje social y
género subyugado. Se valora preferencialmente la juventud, y viejos, personas con discapa-

cidad y pobres son excluidos (Pedraza 2003: 29-33).

APUNTES SOBRE LA PARTICIPACION SOCIAL

Para reflexionar la participacion social, circunscribimos ésta variable con los elementos que
la conforman: el tipo de escolarizacion, el proceso de volverse adulto, el tema del empleo,
también tocaremos la cuestion de la socializacion alrededor de la religién y la situacion
social cotidiana que se da entre los grupos de ayuda y organizaciones de la sociedad civil
(OSC), la politica y el gobierno.

En las distintas sociedades del mundo, la discapacidad ha estado en medio de un control
social plagado de prejuicios y desconocimiento. Por citar un ejemplo, en Estados Unidos de
América, los promotores de la educacion en discapacidad, en el fondo, estuvieron interesa-
dos en ella porque consideraban la discapacidad una amenaza. EI mismo presidente del
subcomité sobre educacion y trabajo de su cAmara de representantes tenia la postura (sobre
la ley de nifios con discapacidades de aprendizaje) de que la existencia de discapacidades
de aprendizaje ponia en peligro el orden social, por lo que ocuparse de los discapacitados
(en 1969) no era un acto humanitario en si. “Fue una iniciativa disefiada para controlar
socialmente a una poblacién considerada como amenazadora para el orden social existen-
te” (Franklin 1996: 18 y 19).

Iniciaremos las reflexiones sobre participacion social en la discapacidad por PCI con
conceptos que nos representen lo que es la educacion especial. La educacion especial se
compone de una serie de sub-campos organizados alrededor de categorias de excepcionali-
dad o discapacidad, cada sub-campo tiene como premisa un conjunto singular de conoci-
miento profesional que refleja las presuntas diferencias entre tipos de excepcionalidad. En

la educacion especial tenemos el desafio de decidir que version de la misma ha de aceptarse
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como la mas genuina. Hay que recordar que la educacion especial surge para dar atencion a
la diferencia en espacios diferentes (Skrtic en Franklin 1996: 35).

Hoy en dia, la educacion especial se intenta llevar en el aula regular con todos los nifios
y nifias en sus diferencias, se intenta llegar a la inclusion escolar. En el trayecto social de la
persona comun, encontramos que convive en familia, en la escuela, en el trabajo, en la igle-
sia, etc. Son la escuela y la familia, las instituciones que preferentemente llevan a cabo la
socializacion. En ellas se prepara a las personas para la vida adulta.

Para que las personas con discapacidad tengan un trayecto social convencional, habrian
de tener cabida en la escuela. Tendrian que ser incluidos. Hablar de inclusion, necesaria-
mente nos llevara a pensar en “una escuela para todos” (Casanova 2002: 11), es decir una
escuela en la que compartieran experiencias tanto de aprendizajes formales como informa-
les que fueran parecidas a las de las personas comunes. Al no darse este tipo de escuela, se
pone un limite de pertenencia y corporificacion social para las personas con discapacidad.
Los nifios con PCI no tienen una asistencia regular a las escuelas convencionales, incluso la
asistencia a escuelas especiales es muy dificil. Los ultimos avances en materia de derechos
humanos indican que lo ideal seria una escuela para todos, sin embargo la realidad es que
en nuestro medio se dan las siguientes condiciones: no hay escuela que los admita, los ad-
miten escuelas de educacidn especial tipo gueto, les aceptan una que otra escuela, como una
condicidn precursora e innovadora, con mucho miedo por parte del personal. Siendo lo mas
comdun llevarlos a escuelas de educacion especial, con un curriculo paralelo, llevarlos a una
socializacion diferencial con todas las consecuencias negativas en su transformacion para la
vida adulta.

Teoricamente sabemos que la atencion educativa para las personas con discapacidad mo-
tora se mueve por los mismos principios que para toda la poblacién, es decir, hay que tratar
de desarrollar al maximo todas las capacidades de los alumnos y alumnas en el ambito de la
mayor inclusion posible, por lo que se ha de tener en cuenta todas las ayudas personales y
materiales que se precisen.

En el siglo XX proliferaron los centros que atendian a personas con diferentes etiologias:
ciegos, sordos, deficientes mentales y paraliticos cerebrales, éstos centros tenian sus pro-
pios programas, técnicas y especialistas. Constituyeron un subsistema de educacion, dife-

renciado dentro del sistema educativo general.
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El concepto de normalizacion, entendido como la posibilidad de que el deficiente mental
desarrolle un tipo de vida tan normal como sea posible se extiende a toda Europa y América
del norte. En Canada se publica en 1972 el primer libro acerca de este principio (Bautista
1993: 26).

Recordemos que desde el principio de este trabajo hablamos del avance del conocimien-
to y del ejercicio de la profesion, después de una crisis del conocimiento. Agregaremos aqui
que de hecho los educadores especiales no hubieran podido desarrollar la inclusion como la
corriente principal si no hubieran perdido la confianza en el modelo tradicional del aula
especial. A veces hay entropia a nivel de llevar a la practica los avances, dado que como
hemos visto, las practicas profesionales se fundamentan en teorias configuradas a su vez
por una red mas amplia de meta teorias implicitas, es por ello que aunque los profesionistas
den por sentado el conocimiento en el que se fundan, las practicas profesionales nuevas,
tienden a comportarse de acuerdo a suposiciones antiguas, lo que da por resultado que no
necesariamente se de un mejor servicio a los clientes (Skrtic en Franklin 1996: 64).

En los ultimos afios se ha considerado que los centros especiales proporcionan a la per-
sona con discapacidad un ambiente restringido, empobrecedor y educativamente contrapro-
ducente, costoso e ideoldgicamente inadecuado, por favorecer la segregacion y la discrimi-
nacion. J. Mayor dice que a pesar de ello, se mantiene la necesidad de cierta institucionali-
zacion para nifios con severas discapacidades que requieren tratamiento médico, terapia
educacion y cuidado. La mayoria de los autores actuales ven mas aspectos negativos que
positivos el modelo de educacion aparte (Bautista 1993: 27).

En Yucatan, se esta educando segregativamente a las personas con PCI, impidiéndoles
llega a gozar la condicion de persona adulta. La exclusion escolar es un muro para las per-
sonas con discapacidad por PCI, que las lleva a la segregacion, a través de la “bien inten-
cionada” reunion de niflos “especiales” en los centros de educacion especial. Esto no debera
interpretarse como una batalla contra la educacion especial, méas bien es el reconocimiento
de la diversidad, desde dentro y para con todos. Hay pues que llevar los recursos apropia-
dos para estos nifios con dificultades motoras a la escuela para todos y no lo que se ha esta-
do haciendo: Tan solo llevar a los nifios a un apartado gueto escolar, con todas las conse-
cuencias segregativas. Sabemos que el destino, el punto de llegada, debera ser la escuela

para todos, la inclusion y reconocemos que el camino de llegada no es facil.
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En la historia de la integracion en Gran Bretafia, encontramos el impulso de algunos pa-
dres de familia y ciertos profesionales de la medicina, que a modo personal, se esforzaron
por situar al nifio deficiente fisico en las escuelas normales. Se acostumbraba que a los ni-
fios espasticos se les atendiera en un centro preescolar dentro de un hospital, esa actitud
cambio a mediados de los afios 60, al abrirse las escuelas especiales. Ahi se aceptaban a los
nifios con PCI y con espina bifida. De la reclusion hospitalaria se pasé al agrupamiento por
discapacidad en “la escuela especial”, entonces surgio la idea de introduccion en la escuela
regular, por parte de una médica visionaria de Inglaterra, que provenia del sector salud y no
era educadora, y que era contraria al internamiento de estos nifios en escuelas de educacion
especial que los mantenia lejos de sus familias. (Hegarty 1989: 113). La integracion se fue
dando de manera asistemética y en base a iniciativas individuales. Posteriormente las auto-
ridades educativas se implicaron al programa integrativo. En Inglaterra, en esa época la
transferencia de escuela especial a escuelas integradoras llamadas “middle & upper
schools” se realizaba cuando los nifios y nifias con PCI tenian entre 9 y 13 afios dejando
que su preescolar y primaria lo pasasen en la escuela especial (Hegarty 1989: 142-145).

FUNDAMENTOS PARA LA INCORPORACION ESCOLAR

La integracion fue un acto de justicia. Los Padres de familia activistas favorecieron la inte-
gracién para sus hijos con alguna discapacidad como lo mejor para estos y han llevado a la
toma de conciencia de la sociedad. La cultura y la educacién no se producen solo a través
de las vias formales, sino mediante una serie de intercambios sutiles, que son mas ricos
mientras mas abierto y plural es el medio en el que se desenvuelve el individuo. En 1975
Keith E. Beeny formula que “La integracion como filosofia significa una valoracion de las
diferencias humanas” Filos6ficamente se basa en el principio de normalizacion. Hay que
subrayar que no se trata de eliminar las diferencias, sino de aceptarlas como distintos mo-
dos de ser dentro de un contexto social, que pueda ofrecer a cada uno de sus miembros las
mejores condiciones para el desarrollo maximo de sus capacidades, poniendo a su alcance
los mismos beneficios y oportunidades de vida normal. Se trata de que la persona con dis-
capacidad desarrolle un tipo de vida tan normal como sea posible. Una reflexion al respecto
de Bengt Ninje en los afios 50, nos dice:
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“Normalizacion significa un ritmo normal del dia, levantarse de la cama a la

hora que lo hace el promedio, aun cuando se sea un retrasado mental o un mi-

nusvalido fisico: vestirse como el promedio, (no de determinada manera), salir

para la escuela o el trabajo (no quedarse en casa). Hacer proyectos para el dia

por las mafianas. Por las noches recordar lo que se ha hecho durante la jorna-

da. Almorzar a la hora normal, no mas temprano ni mas tarde, (por convenien-

cia de la institucion) y en la mesa como todo el mundo, no en la cama” (Bautis-

ta 1993: 30).
Es dificil sefialar la relacion existente entre normalizacion e integracion, para autores como
Bank Mikkelsen la normalizacién es el objetivo a conseguir y la integracién el método de
trabajo para conseguirlo, para Wolfensberger la integracion social es un corolario o resulta-
do de la normalizacién (Bautista 1993: 30).

En junio de 1994, se realiza en Espafa la conferencia mundial sobre necesidades educa-
tivas especiales, acceso y calidad. La declaracion y el marco de accién al respecto, se en-
cuentra disponible en érabe, espafiol, inglés, francés y portugués. Proporciona una plata-
forma para afirmar el principio de la educacién para todos y examina la practica para que
nifios y jovenes con necesidades educativas especiales sean incluidos en todas estas inicia-
tivas.

Asi, se pide la integracion en escuelas a todos los nifios del mundo, la reforma de los sis-
temas educativos y una modificacion esencial de las politicas y de la asignacién de recursos
en la mayor parte de los paises del mundo. Es a partir de entonces al concepto de integra-
cion se le va sustituyendo por el de inclusion, y se deja de pretender la “normalizacion”
para ir aceptando la “diferencia”.

Entonces la idea de inclusion impregna el foro internacional de la Organizacién de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, (United Nations Educational,
Scientific and Cultural Organization (UNESCO)) en el evento llevado a cabo en Tailandia
en 1990, donde se sembro la idea de una educacion para todos.

Existen criticas a la pedagogia inclusiva basadas en el temor de que los alumnos mejor
dotados quedarian atras y no serian suficientemente estimulados por un sistema inclusivo.
Pero diversos estudios han demostrado estadisticamente que la diversidad no sélo favorece

a los mas débiles, sino que los alumnos "mejor dotados™ obtienen amplio provecho de ella.
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Asi lo muestra el programa de valoracion internacional de estudiantes realizado por la Or-
ganizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE). También se critica
el no considerar suficientemente la sobrecarga adicional para los maestros, demandandoles
un desmedido aumento de sus horas de trabajo dedicadas a planificacion e implementacion,
mucho mas complejas en este curriculo para todos. Llevarla a cabo significaria una comple-
ta revision de los planes y programas universitarios para la formacion de los maestros, con
los correspondientes costos financieros e implicaciones burocréaticas. Para lograr la perte-
nencia social se trabaja en desmitificar la inclusion, ya que estos mitos son asunciones que
desfiguran lo que realmente es una cosa™®.

La educacion inclusiva se puede considerar como una filosofia y préctica educativa
emergente que pretende mejorar el acceso a un aprendizaje de calidad en clases ordinarias
para todos los estudiantes, a través de contextos de aprendizaje inclusivos desarrollados
desde el marco de un curriculo coman. La escuela inclusiva tiene que ver, pero no exclusi-
vamente, con la inclusion de estudiantes con discapacidad. Hay que superar este reduccio-
nismo y entender la inclusion como la re conceptualizacion de la diversidad de modo que
tengan cabida todas las personas y grupos humanos. Se busca el desarrollo de comunidades
escolares con nuevos valores, donde la participacion activa sea propia de todos los alumnos
y donde se tiene por meta la eliminacion de barreras que conducen a la exclusion (Morifia
2004: 35).

La educacion inclusiva supone una verdadera restructuracion del sistema educativo para
que todos los alumnos se enriquezcan celebrandose las diferencias y teniendo el reto de la

consecucion de una sociedad también inclusiva (Morifia 2004: 35). Las escuelas inclusivas,

15 Mitos sobre inclusién (Morrifia 2004: 44-51): La inclusién esta siendo impuesta en la escuela por ideolo-
gias externas y por padres poco realistas y que no aceptan que sus hijos sean diferentes. La persona a favor
de la inclusién sélo se preocupa por la persona con discapacidad. Los defensores de la inclusién sélo se
apoyan en valores y filosofia, no hay investigacion y datos, ¢La inclusion es utopia? La segregacion no es
inherentemente un problema, es la mala segregacion la que realmente es un problema. Aunque haya la es-
cuela normal y la escuela especial, el sistema educativo no esta roto. Los defensores de la inclusién pien-
san que se necesitan cambios porque los profesionales de la educacion especial no estan preparados. Los
defensores de la inclusion piensan que los profesionales de la educacion especial tienen que desaparecer.
Se requiere de un profesional especial para trabajar con “esos niflos”. La inclusion deriva en una nueva
carga para el profesor tutor. El curriculo de la educacion general llegara a estar distorsionado. Los servi-
cios especiales deben darse en lugares especiales. Para mantener la seguridad de los “nifios especiales” es
mas conveniente que solo se relacionen entre si. En la inclusion se valoran los objetivos sociales sobre los
educativos. La inclusion es un favor que se hace a determinados alumnos a costa de otros nifios. Antes de
comenzar la inclusion se requieren afios de planificacion.
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han de ser escuclas inteligentes, “ser lugares de aprendizaje reflexivo, no solo para los
alumnos sino también para los maestros” (Perkins 2001: 217). Sapon-Shevin, sefiala que la
inclusion define la celebracion de muchas formas de diferencia, refiriéndose a la raza, clase,
género, etnicidad, lenguaje, contexto familiar y religion (Sapon-Shevin; 1999: 38-54). Asi
mismo, Steel (2000) sefiala que la educacién inclusiva no tiene que ver sélo con los estu-
diantes con discapacidad o con alumnos con necesidades educativas especiales (N.E.E), la
inclusion incluye a todos los estudiantes. Sus concepciones son igualmente extensibles a
otros sectores de la vida social. Hace pocos dias en una reunién de trabajo de la Maestria en
Educacién Especial, del Instituto de Estudios Superiores, una compariera profesora dijo
acertadamente que el ejemplo mas fehaciente de la inclusion en nuestro pais lo dio de ma-
nera natural el maestro en la escuela rural mexicana, que es quien tenia que lidiar con cual-
quier nifio, con cualquier diferencia, sea hiperactivo, tuviera TDH o un dificultad motora
gruesa, fina, o cualquier otra circunstancia.

Thomas G. y Loxley (2001: 19-30) dicen que inclusion se refiere a promover un contex-
to en que todos los nifios con independencia de su capacidad, género, lenguaje, etnia u ori-
gen cultural, puedan ser valorados, tratados con respeto y provistos de oportunidades reales
en la escuela. Inclusién total significaria la apuesta por una escuela que acoge la diversidad
general, sin exclusion alguna, ni por motivos relativos a la discriminacion entre distintos
tipos de necesidades, ni por motivos relativos a las posibilidades que ofrece la escuela. Es
un modelo de escuela, en el que los profesores, los alumnos y los padres participan y desa-
rrollan un sentido de comunidad, tengan o no discapacidades o pertenezcan a una religion,
grupo racial o cultural diferente. Se intenta una reconstruccién funcional y organizativa de
la escuela integradora, adaptando la instruccién para proporcionar apoyo a todos los estu-
diantes. Es una escuela inteligente, es decir una escuela donde se genera energia positiva en
el &mbito escolar y donde la reflexién es de gran importancia tanto para ensefiar como para
aprender. Considerando que la reflexion es clave de todo aprendizaje util y genuino. (Per-
kins 2001: 17).
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TABLA 1. DIFERENCIAL DE LAS PERSPECTIVAS INTEGRADORAS E INCLUSI-
VAS (BASADO EN MORINA DIEZ (2004: 35)

PERSPECTIVA INTEGRA-
DORA

MARCO DE REFERENCIA

LA NORMALIZACION

OBJETO EDUCACION ESPECIAL
ALUMNOS CON NECESIDA-
ALCANCE DES EDUCATIVAS ESPECIA-
LES
FOCO ALUMNOS
ECO-SISTEMICO INTERPRE-
TACION DE NECESIDADES
L =L EDUCATIVAS ESPECIALES
N.E.E.
SERVICIOS INTEGRACION
CESPUESTA DIFERENCIALCAIgN CURRICU-
DESARROLLO APOYOS Y RECURSOS
PROFESIONALES PROFESIONALES DE APOYO
CINALIDAD MEJORAR ALUMNOS CON
N.E.E™.
INTEGRACION COMO INNO-
IMPACTO ACIOn

PERSPECTIVA INCLUSIVA

La escuela inclusiva supone nuevos valores en la escuela, que lleva a incrementar la par-

ticipacion activa (social y académica) de los alumnos; disminuir los procesos de exclusion;
y crear un contexto de aprendizaje desarrollado desde el marco de un curriculo comun; una
restructuracion escolar abordada desde una perspectiva institucional; es un proceso inaca-
bado, en constante desarrollo.

Para finalizar este tema sobre inclusion, cuya palabra antonima seria la de exclusion y
sinénimo de esta la discriminacién, diremos que la legislacién de México en la reforma de
2001 al tercer péarrafo del Articulo 1° de la Constitucion, se eleva a rango constitucional la
prohibicion de cualquier forma de discriminacion, incluyendo a las personas con discapaci-
dad, quedando de la siguiente manera:

“Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional,

el género, la edad, las discapacidades, la condicion social, las condiciones de

16 El nifio o nifia con necesidades educativas especiales, N.E.E. es aquel que requiere adecuaciones curricula-

res y estrategias pedagdgicas para acceder al curriculo basico, este concepto es relativo, temporal y depen-
diente del entorno (Frola 2005: 20).
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salud, la religion, las opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier

otra que atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menos-

cabar los derechos y libertades de las personas” (Camara de diputados 2010:

1).
En la Primera Encuesta Nacional sobre Discriminacion, realizada por el Consejo Nacional
para Prevenir y Eliminar la Discriminacion y la Secretaria de Desarrollo Social, se muestra
que en nuestro pais, los dos grupos que se perciben como mas discriminados, son los gru-
pos de personas homosexuales y las personas con discapacidad. Los resultados hallados nos
muestran que aparentemente, a primera impresion, el mexicano promedio “tiene considera-
cion” para con las personas con discapacidad, expresando con esto que se les tiene lastima.
La percepcion de la poblacion general hacia las personas con discapacidad es la siguiente:
el 41% de los entrevistados considera que las personas con discapacidad no trabajan tan
bien como los demas. El 37 % consideraron que las escuelas donde hay muchos nifios con
discapacidad, la calidad de la ensefianza disminuye. Otro dato es que el Promedio Nacional
de Escolaridad de las Personas con Discapacidad es de 3.8 afios (Informe Complementario
de México al Comité para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Contra

las Personas con Discapacidad: 25 de julio de 2008).

TRANSFORMARSE EN ADULTO

Una de las mejores formas de analizar lo que ocurre a las personas es en el marco de los
procesos sociales en los que participan. Si se quieren abordar las dificultades de la persona
con discapacidad y su cuerpo social de discapacidad, esto ha de hacerse no tanto desde su
capacidad o incapacidad, sino desde la relacion entre ellas y los sistemas sociales en los que
ésta persona participa (o0 no participa). Desde el &mbito familiar, escolar, ocupacional, reli-
gioso, sanitario, de servicios sociales, de vivienda, de la politica, etc. En nuestra perspectiva
reconocemos la importancia de lo que le pasa a estas personas con PCI, pero hemos de cen-
trarnos mas en lo que pasa en y a la sociedad (con respecto a la discapacidad por PCI), lo
que le pasa en conjunto a las personas que conforman la sociedad, qué pasa en la familia

ante su llegada y desarrollo, qué pasa en la escuela ante su educacién, qué pasa en el mundo
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de trabajo, en las asociaciones religiosas, etc.'” Las dificultades que experimentan las per-
sonas con discapacidad se producen en interaccion y por tanto su centro no son los sujetos.
Esta interaccion remite a marcos socioculturales (Martinez 2002: 16-19).

Tenemos pues que cada uno de estos sistemas da respuesta a la discapacidad y podemos
inferir un orden decreciente en las respuestas, que va asi: familia, escuela, religion, servi-
cios sociales, servicios culturales y laborales. Podemos decir que a una persona con disca-
pacidad se le otorgan socialmente y de modo muy parcial las politicas sociales y los servi-
cios desde los diferentes sistemas, mismos que tienen la funcion de ordenar la vida de los
ciudadanos. Es decir que a la persona con discapacidad, desde las instituciones sociales le
es negada su transformacion a la vida adulta por falta de servicios o fallas en sus accesos a
los servicios educativos, laborales, culturales y sociales, por falta de comprension de la
condicion de PCI, por infantilizarlos y descorporificarlos al otorgarles la condicion de “an-
geles”. Estas personas quedan descolgadas y entran en “vias muertas”, sin recursos sociales
y personales de soporte para afrontar la desventaja y por tanto queda en riesgo su incorpo-
racion social y su transformacién en mujeres y hombres adultos, con las herramientas nece-
sarias para enfrentarse a la vida cotidiana.

En 1962, Garrett y Levine afirmaban dos cosas respecto a la discapacidad: primero que
no habia relacion directa, entre el tipo de disminucion y el grado de ajuste personal. Segun-
do, que existe un cuerpo comun de problemas y de reacciones en todos los discapacitados
(Hernandez 2001: 121). Al igual que nosotros, Hernandez esta en desacuerdo con tales pos-
turas. Creemos que al negarse un cuerpo social a la discapacidad se afecta la posibilidad del
desarrollo de una personalidad ajustada y sabemos de la especificidad de caracteristicas de
las variantes en la discapacidad.

Es muy diferente nacer o desarrollar la condicion de discapacidad como nifio, que la lle-
gada de la discapacidad como adulto. La discapacidad por PCI se da en la infancia, aunque
se llegue a los 60, 70 u 80 afios, se produjo en la nifiez. “El adulto puede no aceptar la si-

tuacion, pero comprende. El nifio no comprende, aunque acepte” (Hernandez 2001: 121).

17  Aunqgue cada uno de estos sistemas (familiar, escolar, laboral, religioso, etc.) conforman un espacio dife-
renciado, las conexiones y en algunos casos superposiciones, entre unos y otros son frecuentes. De modo
que algunas acciones pueden ser compartidas o llevadas por diferentes sistemas.
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Conforme el nifio crece, esta diferencia de los otros se va creyendo como algo mas y
mas importante para él, hasta ser casi trascendental al convertirse en adulto, ¢Por qué es
esto asi? Hernadndez nos dice que puede haber tres facetas esenciales, que son etapas evolu-
tivas, en la transformacion de un nifio con discapacidad en un adulto:

1.-Su posicion idealista ante la vida, de esperanza ante el futuro, su capacidad de ilusion.
La fantasia es un sistema compensador que permite al nifio logros que de otra forma le esta-
rian vedados, lo ideal se ha transformado para el nifio en real y como no admite en si mis-
mo alguna imperfeccion, ignora por completo sus propias insuficiencias. Por ejemplo, el
nifio sin piernas se ve a si mismo dando saltos gigantescos; Y, sin embargo, el nifio no
miente cuando exagera, puesto que él mismo se cree por completo sus propias exageracio-
nes. Esta autosuficiencia caracteristica en el nifio normal, es todavia méas fuerte en el nifio
que tenga la deficiencia en el cuerpo.

2.- Su concepto, y su conquista, de la propia personalidad. El nifio para progresar se ve
obligado a introducirse en una sociedad que no siempre le facilita el acceso. Sin embargo,
esta entrada es absolutamente imprescindible, puesto que con ella se cierra el ciclo evoluti-
vo de la personalidad de cada persona.

3.-Su entrada, como ente aislado, en la vida social. Si lo que se desea para la persona con
discapacidad es un cuerpo social, entonces atendamos los procesos de transicion a la vida
adulta que se producen en comunidad. Por supuesto que la transicién a la vida adulta repre-
senta un problema para la mayoria de los jévenes, ahora bien, los jovenes con discapacidad
consiguen desafortunados resultados en el proceso de convertirse en adultos quedando pe-
rennemente infantilizados. Esto ocurre porque socialmente, en el sistema familiar, una con-
dicion croénica incapacitante prolonga las transiciones normales, ademas, el sistema educa-
tivo, en su incipiente transformacion, apenas pone las bases para responder a las personas
con discapacidad.

Los servicios sociales como centros de dia, viviendas semi independientes, servicios de
tiempo libre, vacaciones, empiezan a darse como excepcion, y llegan poco a muy pocos. La
transicion para la vida adulta es un proceso estructurado que tiene lugar en y por medio de
diferentes estructuras y escenarios. Las estructuras son los sistemas de ensefianza, los sis-
temas de acceso al empleo, junto con la red de formacidn para la insercion profesional, la

red de equiparamientos y servicios que intervienen, el sistema productivo, la organizacion
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para el trabajo y el sistema de acceso a la vivienda, y estas no facilitan el acceso social a las
personas con PCI.

Autores como Martinez Rueda, proponen que hay que implementar programas para la
transicion exitosa a la vida adulta, en los cuales en los curriculos de la educacion secundaria
se promueva el desarrollo de las habilidades esenciales, funcionales y aprendidas en con-
textos comunitarios, para tener una vida independiente y acceder al empleo al finalizar la
escuela, atender y apoyar en las necesidades laborales, residenciales, sociales y de vida en
comunidad de los adultos con discapacidad y por ultimo desarrollar un sistema cooperativo
de planificacion de la transicion que incluya a los alumnos/alumnas, a sus familiares y que
asegure que accederan a los servicios postescolares. En el analisis veremos que esto no se
da en las personas con discapacidad por PCI en nuestra region.

Sintamos desde la silla de ruedas, por decirlo asi y pensemos en nosotros mismos en la
edad de transicion entre la secundaria y la preparatoria. Discapacidad y/o pobreza, en am-
bas condiciones se descuida la transformacion a la vida adulta, en escenarios donde la in-

justicia niega posibilidades a quienes ocupan clases en desventaja.

PARTICIPACION EN EL MUNDO LABORAL

En lo laboral, Méarquez da Silva (1996) puntualiza los prejuicios para la persona con disca-
pacidad: deberia de quedarse en casa, dejando los empleos para gente sin discapacidades,
ya que es menos productiva y por tanto tiene menor valor. Se concluye precipitadamente
gue son menos inteligentes. Se piensa que sélo pueden realizar trabajos simples, leves, limi-
tados, repetitivos y sedentarios. En las empresas se confunde discapacidad con incapacidad
de orden médico y problemas de salud. Los empleadores piensan que no se les pueden rotar
en sus funciones, tienen la idea de que las personas con discapacidad son enfermizas y ne-
cesitan de muchos permisos médicos. La realidad es que las dificultades para que se puedan
integrar al mundo del trabajo se relacionan con el bajo nivel educativo de las personas con
discapacidad, la alta exigencia de escolaridad en programas de capacitacion y la falta de
programas especificos de entrenamiento. Las pocas oportunidades laborales se deben a altas
exigencias de calificacion de mano de obra, falta de sensibilidad y compromiso del sector
empresarial y falta de incentivos por la contratacion de estas personas (Murillo 2002: 183).
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PARTICIPACION SOCIAL EN GRUPOS RELIGIOSOS

Los habitantes de Yucatan tienen en su mayoria una pertenencia a religiones cristianas,
siendo la mayor parte catolicos. Si se reflexiona sobre la concepcién de las caracteristicas
de la persona humana dentro de la religion catdlica, con la concepcidn social generalizada
hacia la persona con discapacidad, encontramos profundas contradicciones.

A través de nuestro hilo conductor, el cuerpo, nos acercamos al desarrollo del concepto
de cuerpo social y el papel de socializacién alrededor de la religion en el desarrollo de tal
construccion.

Recordemos que el tema de Sociology of Religion de Weber (1966) es la cuestion de
como varias religiones, al formular la relacion entre lo sagrado y lo profano, fomentan vias
de salvacion ascéticas en respuesta al “mundo”. Ocupando un continuo entre la aceptacion
y rechazo al mundo. También tenemos en las formas de conceptualizar la salvacién, la en-
fermedad y en la relacion de la religion con la medicina y de estas con el concepto de en-
fermedad formas de explicar el cuerpo social otorgado a la persona con discapacidad por
PCI.

En mi trabajo a favor de las personas con discapacidad, he observado con frecuencia
dualidad respecto a las personas con discapacidad. Tanto desde lo religioso, como desde lo
médico, todo permeado en la manera de conceptualizarlas, incluso desde los medios de
comunicacion.

Turner nos sefiala (1989: 97) que en el catecismo la Suma Teoldgica, Santo Tomas esta-
blecidé que el cuidado del enfermo era uno de los principales actos de caridad cristiana,
mientras que el sufrimiento soportado con nobleza, era signo de gracia interior. Sin embar-
go las interpretaciones teoldgicas del significado del cuerpo y la enfermedad fueron mas
complejas que la doctrina de la caridad y el sufrimiento virtuoso, porque muchas veces al
cuerpo (“la carne”) se le enraiza con el pecado. Recordemos que lepra, histeria y epilepsia
eran consideradas como resultado de la pecaminosidad y como signo de eleccion sagrada.
En la tradicion medieval a la lepra no se le distinguia del padecimiento venéreo y se le aso-
ciaba a promiscuidad sexual.

Recordemos lo que le pasaba al ser humano leproso (como discriminacién social): ri-
tualmente eran excluidos, con un oficio similar al oficio para difuntos. La Separatio lepro-

sorum lo definia como persona ritualmente muerta, y la ley les prohibia heredar propieda-
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des, entrar en lugares publicos, tocar los pozos sin guantes y comer acompafados (Turner
1989: 98). Vemos pues en la historia del leproso, exclusién social manifiesta y una percep-
cion dual y contradictoria a esta condicion: “la enfermedad era padecimiento del pecador
maldito y una gracia especial otorgada por Dios” (Brody 1974: 101). Algo similar puede
suceder de facto, en la percepcion dual que se tiene socialmente respecto a la discapacidad,
como ideas de “Algo estan pagando los padres” y “se esta santificando” o el clasico “son
Angeles.”

El concepto de lepra, se conceptualizé de modo diferente después de las cruzadas cuan-
do los soldados al luchar en una guerra santa volvieron a los hogares contagiados (Turner
1989: 99). La guerra y lo que esta le hizo al soldado contemporaneo al adquirir discapaci-
dad también lleva a modificar el concepto de ésta. Pero una cosa son los conceptos teologi-

cos, Yy otra las practicas sociales.

GRUPOS DE AYUDA, POLITICA Y ARBITRAJE GUBERNAMENTAL

“Estamos cansados de ser considerados como estadisticas, casos, maravillosos ejemplos
de coraje para el mundo, u objetos de compasion para estimular las colectas o donacio-
nes” Hunt (1966: 145.164). ;Qué nos pasa socialmente cuando una persona rompe con los
esquemas de reproduccion social de nuestra cultura por clases, que se encaminan entre los
extremos, de persona como mano de obra barata para el trabajo, 0 persona como heredero
del capital?

Nuestra sociedad impone controles a la reproduccion (Turner 1989: 38-39). Pareceria
que ante la diferencia por discapacidad, personalmente y socialmente nos asustamos reacti-
vandose en el mundo social temores y controles. Temores magnificados por el desconoci-
miento de lo humano y sus potencialidades en el cuerpo fisico y en el cuerpo social.

Con todo y que creo que la construccién actual del cuerpo social de discapacidad deja
mucho que desear, reconozco que en estos tiempos hay mucha gente que trabaja por la cau-
sa de la integracion e inclusién humana, y que: “El status moral personal se ha vuelto mas
variable, abierto y flexible; en la actualidad la personalidad moderna posee dignidad en
vez de honor” (Turner 1989: 143).

Para Berger (1983: 172-181), el honor esta unido a los roles institucionales, en cambio la
dignidad es independiente a los roles institucionales. Aqui veo posibilidades humanizadoras
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que pueden ayudar a la sociedad, a esa sociedad yucateca en movimiento para que podamos
ir construyéndola y reconstruyéndola. La construccion de una sociedad incluyente no tiene
que ser utdpica y estos afios dentro del programa de doctorado han sido de reflexion sobre
lo que pasa a la vida social de las personas con PCI.

Segun la OEA en 2002 se define a la ciudadania como “la pertenencia a una comunidad
compartida de valores, en donde todos tienen una similar relacion y poseen un mismo esta-
tus como miembros”. En la forma pre moderna, la ciudadania era un atributo elitista y ex-
clusivo, en cambio, en la forma moderna, es un atributo abierto y en continua expansion.
Tiene tres fases: civil, politica y social. La ciudadania civil atribuye al individuo una serie
de derechos asociados a la libertad (fisica, de palabra, pensamiento, religién, a tener pro-
piedades, etc.), se consolida durante el siglo XVIII. La ciudadania politica, se refiere al
derecho a participar en el ejercicio del poder politico, y se desarrolla en el siglo XIX. La
ciudadania social, se afirma en el siglo XX, y consiste en tener un nivel adecuado de salud,
educacién, habitacién y seguridad social, segun los estandares prevalecientes de la comuni-
dad politica de referencia. Las tres formas se encuentran asociadas al principio de libertad
(Marshall 1997: 297-344).0Observemos, que en esa época, Marshall no tomo en considera-
cion ni a la mujer ni a los nifios y ni que pensar de las personas con discapacidad.

En Yucatan para las personas con PCI la ciudadania en sus aspectos politico y social, no
se ha desarrollado plenamente. Han surgido grupos de ayuda a estas personas, pero las
ideas sobre “el que hacer” de las OSC es diverso, y la ayuda brindada va de la caridad que
infantiliza al bienestar social que incluye como semejante.

Relacionado con la ciudadania esta el concepto de Politica Social, concebido como ele-
mento de la Politica Publica. Al principio se presenta como una consideracién sobre el pro-
blema de la pobreza y la incidencia, desde el punto de vista del sentimiento privado de
compasion y piedad hacia los grupos mas vulnerables. Se transforma y presenta nuevas
aristas. De ahi que la ciudadania evolucione de un sentimiento privado de compasion y pie-
dad al concepto de ciudadania basado en Derechos (OEA: 2002).

Para Putnam (1993) el capital social y las tradiciones civicas son productos que nacen a
partir de la participacién en asociaciones voluntarias, puesto que ellas constituyen formas
de organizacion social locales que nacen motivadas por intereses comunes entre las perso-

nas de una comunidad y sobre relaciones horizontales entre sus miembros. En ellas crean
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un espacio donde se conjugan y desarrollan valores, normas y actitudes civicas. Un elevado
namero de asociaciones voluntarias en una comunidad, seria un indicador de que esa co-
munidad posee un elevado numero de personas que saben relacionarse horizontalmente,
que conocen los beneficios de la cooperacion para obtener ventajas colectivas a largo plazo
y que son capaces generar altos niveles de capital social. Las asociaciones voluntarias al
tener la capacidad de impulsar iniciativas locales de todo tipo (econdmicas, educacionales,
deportivas, politicas, recreacionales, folkldricas, etc.), también poseen la habilidad de re-
solver y brindar mecanismos para la satisfaccion de sus necesidades y problemas, a través
de las relaciones interpersonales e intersectoriales que se forjan de la propia dinamica social
(Putman 1993: 110-114 y 230-231).

Sin embargo, Corao (2006) indica que en los planteamientos de Putnam abundan defini-
ciones vagas para consolidar su propuesta tedrica. Esta dificultad no se debe simplemente a
un problema conceptual sino al toque romantico, propio de los planteamientos propensos a
idealizaciones. Lo que Corao propone entender es preguntarnos ¢;en qué se fundan los mo-
tivos e intereses que impulsan a los individuos y actores sociales a desarrollar actitudes
civicas y capital social?

Respecto a la situacion en la PCI, es importante considerar las relaciones interpersonales
que se forjan al interior de las asociaciones voluntarias, entre los distintos voluntarios y
actores sociales de las organizaciones de la sociedad civil (OSC), las distintas formas que
adoptan dichas relaciones y las consecuencias que se generan de ellas. Dichas relaciones
finalmente son producto en gran medida de la direccion y orientacion ejercida por un arbi-
tro (el gobierno), cuya funcién es imprescindible a la hora de hacer cumplir las reglas de
juego acordadas por los individuos y actores que participan. En este sentido afirma Levi,
los gobiernos influyen en la conducta civica y provocan, a través de la ejecucion de sus
politicas, confianza o desconfianza entre sus ciudadanos.

Estas breves reflexiones sobre capital social, ciudadania y gobierno como arbitro social,
las tendremos presentes al realizar el analisis de la participacion social, que se ve frenada
por las ideas de caridad y asistencialismo gque sustentan muchas veces el trabajo de las OSC
y la falta de conocimiento que lleva a un arbitraje gris del gobierno en materia de discapa-
cidad.
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Abordar la discapacidad en Yucatan fue una lucha llevada a cabo por personas de la so-
ciedad civil, con la intencién de dar rehabilitacion y desarrollar “la normalidad”, también
con la intencion de dar cabida social a sus hijos (en el caso de las madres) o a sus alumnos
(en el caso de los maestros), luchas en la que se da un tipo de agrupamiento social donde
podian estar las madres y maestros activistas, mezclados con las personas de la élite social
quienes realizaban actividades sociales de recaudacion y aportaban los fondos como cari-
dad. Este grupo formado por diferentes personas con diversas metas e intenciones, logrd
establecer en Yucatan la modalidad de educacion especial tipo gueto, que en su momento
fue un logro positivo, aunque hoy por hoy ha evolucionado la atencién escolar y la sociedad
civil esta luchando por la inclusion en la moderna escuela para todos.

Por lo anteriormente comentado, considero imprescindible conocer las caracteristicas
particulares de las organizaciones de la sociedad civil en México, su evolucién y su rela-
cion con el gobierno. Informacion que no es comprendida ni socializada por la generalidad
de la poblacién mexicana.

Collin y Molina (2009) en el articulo Las Organizaciones de la sociedad Civil en Méxi-
co: de la invisibilidad al protagonismo, nos sefialan los principios de las asociaciones: la
voluntariedad, la igualdad de los miembros (que constituye un patron de organizacion hori-
zontal en vez de jerarquico) y el procedimiento para proporcionar reglas formales, para
regular la discusion y para votar. Al analizar el surgimiento de la sociedad Civil nos sefialan
que hay autores gue llegan al extremo de reconocer como ciudadanos s6lo a quienes poseen
patrimonio y que no tienen presiones de la necesidad. En México aln después de la emer-
gencia de la republica, la sociedad civil parecia no haberse desarrollado. Al Estado que sur-
gio6 con la revolucidn se le reconocid una capacidad demiurgica (es decir que el estado ge-
neraba sus propios interlocutores, que siempre le darian la razon). Se cre6 a los campesinos
con la reforma agraria, a la burguesia al amparo del gobierno, sus negocios y financiamien-
to, y se confederd a los sindicatos a quienes los corporativizd. A quien podia ejercer la cri-
tica lo ignord. Cuando el gobierno convocaba al dialogo en realidad realizaba un soliloquio
(Cohen y Arato 2002: 164).

Las Organizaciones de la Sociedad Civil, en México, desde hace quince afios son prota-
gonistas de una nueva forma de gobierno, la gobernanza, segun Lecay (2006), se les con-

voca a integrar consejos consultivos en las dependencias gubernamentales, en las que su-
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puestamente se definen las politicas publicas y los programas, invitando a sus dirigentes a
incorporarse en la conduccién de programas de gobierno, sobre todo de contenido social.
Asi mismo, con la figura de candidatos ciudadanos, se les pone en las listas de candidatos a
puestos de representacion popular de los partidos.

Por ser atendida la discapacidad dentro de los programas sociales del gobierno, en solita-
rio o en gobernanza, el tema de las organizaciones de la sociedad civil no es solo pertinente,
sino fundamental en el rubro de la participacion social como variable que constituye el
cuerpo social de discapacidad en la PCI.

En 1992, cuando el Gobierno comenzé a convocar a las Organizaciones no Guberna-
mentales (ONG’s), unas no sabian de las otras, en los primeros contactos, se encontraron
cerca de 3 mil OSC. Luego se multiplicaron exponencialmente cuando la ayuda internacio-
nal se canalizd a OSCs, en vez del gobierno, apareciendo a la luz pablica en el contexto del
temblor del 85 (Arredondo 1993:6).

La moda de las ONGS vino del exterior. Con foros internacionales convocados por la
ONU, como La Cumbre de la Tierra, realizada en Rio de Janeiro en 1992. Donde en forma
paralela se dio el 'Foro Global de las ONG', y recibi¢ toda la atencién por parte de la ONU.
La relacion establecida en Rio, logré que se les incluyera como coparticipes casi obligados,
si se queria acceder a préstamos o financiamiento de programas. Cuando los organismos
internacionales empezaron a solicitar informes sobre el avance de las relaciones entre los
gobiernos y la sociedad civil, se crea en México la Secretaria de Desarrollo Social.

Collin y Molina (2009) nos recuerdan que en 1973, la Comision trilateral promovida por
Rockefeller, encargd a tres académicos: Crozier, Huntington y Watanuki, el analisis de los
problemas de las democracias que las hacian ingobernables, ellos sostenian que las deman-
das sociales superaban la capacidad de respuesta del estado, y pensaron que buscar una
mayor participacion social y una mayor responsabilidad y protagonismo estatal, en lugar de
lograr mayores niveles de gobernabilidad, agravaria sus diferencias. Encontraron la solu-
cion en la reduccion de la participacion social y en la tecnificacion de la conduccion de la
sociedad, confiandola a actores sociales como empresas, asociaciones y grupos de interés,
los cuales resolverian los conflictos a través de la conciliacion. En opinién de Crozier, Hun-
tington y Watanuki, el papel de las asociaciones y grupos de interés, seria el de paracho-

ques. Habia que definir cuales podian ser esas asociaciones y grupos de interés”. L0s sindi-
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catos, los partidos y asociaciones politicas eran conflictivos, la solucion al dilema se encon-
trd, en las Organizaciones de la Sociedad Civil.

El concepto de Sociedad Civil, presenta una larga historia, que se remonta a los griegos
y romanos, se le asimilé con las asociaciones no lucrativas, o tercer sector*®, en la acepcion
britanica, constituidas por grupos organizados en funcion de una tarea comun. La autono-
mia y separacion respecto al gobierno se asume como elemento constitutivo Supone la exis-
tencia de organizaciones estructuradas, localizadas fuera del aparato formal del estado, que
no distribuyen lucros entre sus directores accionistas, auto gobernadas y con individuos
comprometidos en un significativo esfuerzo voluntario. Pero en México, muchas organiza-
ciones se crearon por los recursos que empezaron a fluir desde del gobierno, aunque no hay
que olvidar el hecho de que algunas existian desde antes de que éste o los organismos inter-
nacionales las descubrieran®®.

Con la llegada del PAN (Partido de Accion Nacional) al poder, las relaciones con la so-
ciedad civil, brindaron posiciones gubernamentales a destacados directivos de organizacio-
nes sociales. Para Lecay (2006) la gobernanza funciona como un instrumento para trans-
formar al poder politico, presentando al mercado como una instancia de regulacion econé-

mica y social y con un papel determinante de actores no estatales en la toma de decisiones,

18 El tercer sector es heterogéneo. Esta compuesto por: asociaciones civiles, fundaciones, mutuales,
cooperativas, clubes, sociedades de fomento, cdmaras empresariales, colegios profesionales y organiza-
ciones religiosas. Asimismo se les denomina OSC es decir Organizaciones de la Sociedad Civil, u organi-
zaciones sin fines de lucro. A estos grupos los llaman grupos del tercer sector porque se considera como
el primer sector al Estado y a las empresas privadas se les considera como el segundo sector.

19 Todas dicen no tener fines de lucro. En su constitucion es necesario ajustarse a un disefio normativo
como modalidades asociativas, con asociados para su registro, para un fin comun, y al descartar los fines
de lucro, se enfatiza sobre el fin social de la asociacion y la ausencia de “necesidad” de dinero, 0 mas bien
autonomia econémica personal y como grupo. En la forma de fundaciones, por lo general surgen de algu-
na donacion, suelen ser financiadas y estar vinculadas a intereses empresariales, con funciones sociales
caritativas o de ayuda social, van ganando legitimidad, con sentido asistencial-caritativo. Sin embargo la
mayoria de las organizaciones son pequefias y con problemas de financiamiento, se diferencian de las
fundaciones, en que en vez de dedicarse a la asistencia social, pretenden involucrarse en acciones de
desarrollo, y se conciben a si mismas con un sentido mas militante, con causas ciudadanas que supone el
compromiso con aspectos particulares de la vida social que consideran deficientemente abordadas desde
el gobierno y/o el mercado. Hay en apoyo a las mujeres; las ecologistas; las de la atencion a la pobreza y
vulnerabilidad, el trabajo con indigenas y las de atencién a la poblacion con discapacidad. En otros casos
son organizaciones para la movilizacion y la protesta, que suelen moverse en el plano del cabildeo, la
esfera pablica de la denuncia y el intento de influencia sobre las politicas publicas y han logrado incluir
en la agenda temas no considerados como prioritarios desde la 6ptica gubernamental.
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en especial los actores sociales, la generacion de redes y con multiplicidad de instancias,
privilegiando pautas de coordinacion interactiva y de auto organizacion, a las que califica
como una manera virtual de democracia, en la que se finge el consenso y la contribucion
social para que las decisiones sigan concentrandose en unos pocos actores. Monedero le
atribuye un objetivo oscuro: debilitar a las instituciones con el fin de fortalecer el poder de
los intereses privados.

Para Collin y Molina (2009), la propuesta de la gobernanza como nuevo modelo se ha
concretado en la creacion de Consejos Consultivos, en la mayoria de las dependencias y
programas de Gobierno, y foros de consulta, organizados generalmente por candidatos, o
las cdmaras. Entre otros se pueden mencionar los Consejos Consultivos de Desarrollo Sus-
tentable, Educacién, Salud, para el Desarrollo Social, de Politicas de Poblacion, de Trans-
porte, los Consejos Consultivos Estatales. Asi, la sociedad civil no se representa sino se
presenta, no solicita reconocimiento sino reconoce. ElI Gobierno ha optado por incorporar a
las organizaciones méas fuertes, mas grandes, mas poderosas, con mayor capacidad de ca-
bildeo: Las instancias que procuran alguna presencia publica son aquellas derivadas de
circulos pudientes, por ejemplo el centro mexicano para la filantropia (CEMEFI). Otras
mencionables son aquellas que cuentan con respaldos internacionales inequivocos como
Greenpeace. Ademas de que se ha observado que quienes comienzan concertando con el
gobierno terminan trabajando para él.

La Ley General de Desarrollo Social establece el Consejo Consultivo de Desarrollo So-
cial, como el 6rgano consultivo de la Secretaria de Desarrollo Social, de participacion ciu-
dadana y conformacion plural y que tiene entre otras funciones emitir opiniones, propues-
tas, recomendaciones, estudios y promociones tendientes a apoyar a la Secretaria de Desa-
rrollo Social sobre la aplicacion y orientacion de la Politica Nacional de Desarrollo Social.
Pero como su nombre lo indica los Consejos Consultivos, al ser precisamente “consultivos”
no tienen lo que se denomina efecto vinculante, pueden proponer, sugerir, pero nada garan-
tiza que tengan algun efecto practico.

Lecay (2006) considera que la presencia de estas instituciones sociales, en la participa-
cion de gestiones de gobierno, puede generar la agudizacion de las desigualdades sociales
existentes, asimismo sefiala la inoperancia de tales esquemas si no existe una sociedad civil

fuerte y organizada, tanto como una poblacion educada y capacitada. La agudizacion de las
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desigualdades puede sobrevenir de la generacion de nuevas elites, integradas por los diri-
gentes de las organizaciones mas posicionadas, o con mayor capacidad de cabildeo. Collin
y Molina ejemplifican los conflictos en el seno de los consejos, con lo suscitado en Inmuje-
res.

En la entrevista realizada por Hypatia Velasco Ramirez las consejeras renunciantes
afirmaron que existe una crisis de los Consejos Consultivos a nivel nacional, toda vez que:

“los diversos gobiernos han pretendido conformar consejos que se acomoden a

las necesidades de quien preside el Gobierno o Instituto en turno, cancelando

de ese modo la pluralidad y la diversidad de la participacion ciudadana” (con-

sejeras renunciantes).
Las renunciantes INMUJERES decidieron conformar una nueva OSC: Transparencia Fe-
minista, asociacion no concejal. La trascendencia transformadora de los representantes de
la Sociedad Civil agregados en Consejos Consultivos no es muy real, se limita a la opinién
y a la sugerencia y en la agenda oculta pareciera que su funcion es legitimar al gobierno en
turno. Un estimulo para muchos dirigentes de OSC, siempre necesitados de recursos. Moti-
vo de discordia y de rupturas al interior de redes (Collin y Molina 2009).

Para Collin y Molina, la vinculacion de las Organizaciones de la Sociedad Civil con el
Gobierno, termind siendo en lo contrario de lo que se deseaba conseguir, en tanto por un
lado se ha limitado la capacidad critica y propositiva de las organizaciones y por la otra se
produjo un descabezamiento de los liderazgos sociales. Los resultados muestran que sobre
todo las organizaciones de reciente constitucion, es decir aquellas formadas en el transcurso
de la administracion que instituy6 los fondos, no concordaban con los conceptos aplicados
para la definicién de la Sociedad Civil. Predominaron los modelos jerarquicos, administra-
tivos, sin equidad entre los miembros, aun cuando se pregona la igualdad entre los integran-
tes. En cuanto a la autonomia, es decir que las OSC estén fuera del aparato formal del esta-
do, la realidad muestra un sistema de control estatal muy definido, con relaciones de control
y dependencia de las OSC. Los mecanismos de registro, establecidos desde la administra-
cion anterior, han permitido a los gobiernos no sélo conocer sino regularlas. Se cre6 la Di-
reccién de Atencion a Grupos Sociales del Gobierno del Estado (DAGSGE), la cual ademas
de registrar a las organizaciones se encarga de canalizar, las inquietudes, gestiones, solici-

tudes, tanto individuales como de las organizaciones a las oficinas gubernamentales corres-
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pondientes, convirtiéndolas en apéndices de las dependencias y programas gubernamenta-
les. Sobre la voluntariedad, estos autores indican que si bien, en un 64% de los casos se
confirma en la préctica las formas de afiliacion, esta se da no sélo por voluntariedad, sino
también por métodos de atraccion como la amistad, el compadrazgo y la promocion y no
so6lo mantienen relaciones desinteresadas de trabajo, sino formas disimuladas de trabajo
remunerado, de interaccion clientelar con las instituciones y de formas veladas de promo-
cion politico electoral. En cuanto a la procedencia de los recursos de las OSC, se evidencia
la persistencia de dependencia con respecto al financiamiento publico, y de la esfera politi-
ca, que tradicionalmente alimentaba y financiaba “por debajo de la mesa” las actividades
de los grupos que les servian. Actualmente, tal financiamiento se canaliza disfrazado en la
forma de apoyo a la Sociedad Civil.

El resultado ha sido acciones limitadas en cuanto a efectos de desarrollo social pero que
alcanzan frutos en ambitos de la politica. A pesar de realizar acciones sociales aisladas, en
las comunidades beneficiadas por la labor de gestoria, se generan lazos de lealtad hacia
quienes les tramitan beneficios y credibilidad hacia los lideres, que se traducen en capital
politico, de alli que la participacion politica constituya el siguiente paso. Asi, las nuevas
organizaciones sociales se convirtieron en un poderoso trampolin politico. Los representan-
tes han pasado a la lucha electoral con buenos resultados, se constituyen como lideres so-
ciales. Se han vuelto cuna de noveles politicos. De las organizaciones encuestadas y entre-
vistadas en 2005, 1 postulé candidato a gobernador, 4 diputados federales, 13 respectiva-
mente a diputados locales y de presidencia municipal, mientras que 20 lanzaron candidatos
para presidencias de comunidad, y 12 como lider de partido. En total 63 cargos electivos
surgieron de OSC. Ante estos datos que proporcionan Collin y Molina en su trabajo acerca
de las organizaciones de la sociedad civil en México, tenemos que la politica constituye un
objetivo y una préctica, de las nuevas OSC. Estos nos plantean la validez de cuestionar, si
tal fusion mantiene la identidad de las Organizaciones de la Sociedad Civil, como auténo-
mas, criticas, y propositivas, o si constituyen nuevas modalidades de accion politica, por
fuera de los partidos.

Collin y Molina opinan que la sociedad civil mexicana fue autbnoma por vocacion pero
también por marginacién. Con los nuevos esquemas de gobernanza, salieron de la clandes-

tinidad, ingresaron a la esfera publica, y ademas adquirieron un protagonismo inusual, la-
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mentablemente también se vieron tentadas por la existencia de recursos publicos y formas
de participacion en y con el gobierno que les limitan la autonomia. Han nacido nuevas OSC
interesadas en el acceso a recursos y en nuevas formas de liderazgo y de participacion poli-
tica. Entonces, cabe preguntarse qué tan civil es la sociedad civil, o buscar nuevas concep-
tualizaciones sobre ella mas acordes con la nueva realidad. Rafael Molina prefiere concep-
tualizar a las nuevas OSC como sociopoliticas-pragmaticas, mientras que Collin, mas drés-
tica opta por denominarlas oportunistas clientelares. En el Capitulo de analisis podremos
hacer patente la realidad particular de ciertas OSC que trabajan la PCI, en Yucatan.

Al respecto adelantaré un hecho, en mi trabajo de mas 10 afios, con personas con PCl y
sus familiares, he observado que es mayoritaria la dirigencia en sus asociaciones de perso-
nas convencionales y no con discapacidad. Ademas, en grupos conformados sobre la base
de caridad y no de derechos humanos, la dirigencia esta en manos de mujeres que se llenan
de orgullo cuando dicen que “Nosotras lo hacemos desinteresadamente pues no tenemos
hijos ni parientes con discapacidad® (diversas mujeres de mesa directiva de OSC). En el
caso de las madres o pariente de personas con discapacidad, la situacion es otra, luchan por
derechos y cambio social. Vidal y Grabulosa (2010) en su articulo titulado Juntos hacia
una cultura de la transparencia, nos indican que hace tiempo que la sociedad dejé de ver
las organizaciones del tercer sector como entidades buenas por naturaleza. Esta bondad que
habitualmente se atribuia al sector no lucrativo ha cambiado, generandose una vision critica
y a una mayor exigencia social hacia ellas.

El mismo proceso de maduracién de este tercer sector, asi como el creciente rol de sus
organizaciones como agentes sociales relevantes han hecho necesario el refuerzo de la cre-

dibilidad, de la confianza social y de la legitimidad para actuar. Las entidades de este tercer

20 Muchas de estas mujeres son socialmente pudientes, y esposas de alglin empresario (o empleado importan-
te). Con frecuencia hacen el binomio matrimonial de “guardiana de estatus” con pareja de empresario re-
gional, que se caracteriza por: el manejo preferencial de empresas familiares, independientemente que sean
0 no grandes corporativos. Dentro de las empresas tienen tres papeles: ser propietario de un porcentaje de
acciones o de capital de la empresa, el mantenerse constantemente como inversionista, al mantenerse como
sujeto de crédito y su papel de administrador .El caréacter innovador del empresario de la region no es ex-
presado en la generacién de nuevas tecnologias, ni en esquemas de produccion o de administraciéon nove-
doso, sino en el poder integrar formas de conductas propias de otros ambitos de la vida social a la mejoria
del mercado, las fuentes de financiamiento y las ganancias de su empresa. La Gltima caracteristica, suele
llamarse capacidad de arriesgarse, pero el riesgo que corre el empresario regional no significa poner en
juego su capital econdmico, sino su capital politico y social. Se trata de un manejo ponderado y habil de la
corrupcion (Ramirez 1994: 453).
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sector tienen que manifestar que aquello que hacen lo hacen bien, de forma coherente a su
mision y valores. Tienen que ser capaces de transmitir a la sociedad el valor afiadido que
aportan, asi la transparencia y la rendicion de cuentas de las organizaciones sociales serén
elementos clave. La rendicion de cuentas se refiere a la explicacion de aspectos organizati-
vos tales como la razén de ser, los valores, las actividades y su impacto, la financiacion, las
politicas de gestion y desarrollo de personas, la vision que tiene de la sociedad y las politi-
cas de comunicacion. En este sentido, una OSC rinde cuentas en la medida que explica a la
sociedad el resultado de sus actuaciones, como contribuye a la mejora de la calidad de vida
de las personas y cuél es el compromiso con su mision. (Grabulosa y Vidal 2010).

Antes de finalizar esta reflexion sobre grupos de ayuda, politica y arbitraje gubernamen-
tal y dado la importancia de mirar la discapacidad como un problema de salud colectiva, al
cual le es urgente considerarlo en la etnicidad, es decir, urge reflexionar la PCI contem-
plando la inequidad étnica actual. Etnicidad y salud, tenemos que recordar que el que se
diera un s6lido movimiento indigena en el pais en los afios noventa, mostré la capacidad de
que en México, una parte de la sociedad civil, consiguiera organizarse en contra del autori-
tarismo, el clientelismo y los atropellos a los derechos de los indigenas. Evidenciando la
capacidad de amplios sectores de la ciudadania para resistir o mostrar su disconformidad
con los procesos de reforma econémica estructural que afectan directamente sus vidas. A
pesar de lo positivo de ello, tras una desgastadora década, la capacidad presente de articula-
cion del movimiento zapatista y sus margenes de maniobra y negociacion en un contexto
donde el Estado parece haber reconstituido algunos de sus canales corporativos, ha quedado
en suspenso, después del 1° de enero de 1994, México ha cambiado. El desafio actual pare-
ce ser el de buscar nuevos escenarios para la mediacién y resolucion de conflictos, y avan-
zar en la construccién de un pais en verdad plural y multicultural. Para ello no basta con
atender los factores culturales de la desigualdad sino, hay que atender los factores econémi-
cos y politicos que permiten la perpetuacion de la pobreza y la exclusion (Bello 2004: 180-
181). Ya que aquellos factores culturales, econdémicos y politicos que se conjuntan alrede-
dor de la injusticia y opresion social permiten una afectacion del tipo de dafio cerebral co-
mo la PCI en ciertos cuerpos individuales, de ciertos grupos étnicos, en una proporcion

estadistica a la que ya no podremos mas seguir pensando como casual.
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Un extracto de la declaracion de los pueblos indios por el reconocimiento constitucional
de los derechos colectivos:
“Que no renunciaremos a ser lo que somos. Que continuaremos defendiendo
nuestra autonomia y, al defenderla, defenderemos también la de todos los que,
como nosotros, quieran vivir con dignidad su diferencia, su color, su canto, su
vision propia de la vida y de la libertad ” (Tercer Congreso Nacional Indigena,
citado por Bello 2004: 181).

APUNTES SOBRE ESTRATIFICACION

Para delimitar la estratificacion social nos acercaremos a conceptos de pobreza,** y género
para reflexionar sobre la triada mujer-pobreza y discapacidad. Asi mismo revisaremos el
habitus de discapacidad. Por supuesto que transversalizando esto a los aspectos de etnici-
dad, discutidos al principio de este capitulo.

Las personas con discapacidad estan situadas en una jerarquia inferior en relacion con
las personas convencionales. Una persona con discapacidad perteneciente a una familia
adinerada y bien situada en la estructura de poder de la sociedad estard aparentemente ads-
crita a un grupo social mas bien privilegiado, sin embargo, esa mera “adscripcion” no le
hara participe los beneficios disfrutados por todos los que comparten su posicién de clase.
En el mejor de los casos, sera receptor pasivo de los beneficios econdmicos y politicos de
su condicion, pero no actor ejecutivo de los mismos; en el peor de los casos, sera excluido
de su grupo de pertenencia (las familias adineradas pueden pagar —con su dinero y su au-
toridad— buenos centros de internamiento o cuidadores). Lo cierto es que en el tipo de so-
ciedad en la que vivimos, las personas con discapacidad estan en una situacion desventajosa
para lograr por sus propios medios, posiciones elevadas. Su discapacidad los margina signi-
ficativamente, tanto del mercado de trabajo como de posiciones de responsabilidad y auto-
ridad (Ferreira 2007 a).

21 Aunque sabemos que tedricos como Sen, Castel, y otros, han indicado acertadamente que el con-
cepto de “pobreza” se queda chico para los intrincados procesos de exclusion social a través de los
cuales algunos quedan fuera, a priori, de bienes sociales y simbélicos de capacidades. Sabemos por
sus argumentos e investigaciones que existen personas cuyas trayectorias de vida estan condenadas
de antemano a la segregacion, el desempleo, el analfabetismo (Brogna 2006: 2-3).
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POBREZA

La pobreza puede darse en términos relativos y absolutos. En términos relativos es definida
en relacion a contextos sociales organizados en torno a satisfaccion de necesidades y a esti-
los de vida con los que es confrontada y diferenciada. Riqueza y pobreza son relativas ya
que se establecen por comparacion. Runciman (1966), trabajo el concepto de privacion re-
lativa, refiriéndose a dimensiones referenciales (de grupo). El concepto de pobreza tiene
historicidad.

La pobreza absoluta alude a estados de carencia en los que se soslayan necesidades que
todos por compartir la calidad de ser humanos tienen el derecho de satisfacer. Aqui se sub-
raya la idea de dignidad humana vinculada a necesidades universales y a la universalidad de
los derechos que las garanticen. Esta vision al encerrar temas ontoldgicos es irreductible a
los contextos y a las medidas, pues en este caso la medida, es el propio ser humano (Alato-
rre 1999: 51-52).

Podemos utilizar conceptos como “necesidades basicas minimas” conectadas a cuestio-
nes del orden material, pero un acercamiento que tome en cuenta otras necesidades como
“la autorrealizacion personal, la participacion en la sociedad, la calidad del medio ambiente
y los derechos humanos” darian un mejor resultado. Desde los afios setenta, en Francia, se
han manejado tres tipos de necesidades. Las elementales tales como la alimentacién y las
ropas, ambientales, como habitacién y transporte, y las referidas a la persona como educa-
cién, deporte, salud y creacion cultural (Lustig 1990).

México tiene una fuerte concentracién del ingreso (Salles en Alatorre 1999: 64), Pradilla
Cobos (1992 en La Jornada). EI 42.8% de los mexicanos econOmicamente activos ganan
menos de dos salarios minimos. El 49% entre dos y cinco salarios minimos y sélo 8.2%,
més de esta cantidad. Para la CEPAL?, en la categoria “indigente”, encontramos los hoga-
res que gastaran todos sus ingresos en alimentacion, pero no lograran adquirir una canasta
basica de alimentos. La categoria de “pobre” a los hogares en los cuales el monto total de

ingreso es inferior al doble del costo de la canasta basica.

22 La Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL) es el organismo dependiente de
la Organizacion de las Naciones Unidas responsable de promover el desarrollo econémico y social
de la region. Sus labores se concentran en el campo de la investigacion econdmica.
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Se ha mostrado que los desarrollos tedricos de la CEPAL, asi como los de la economia
estandar, han coincidido al argumentar que “la desigualdad es mala para el crecimiento de
un pais”. El estado actual del conocimiento teorico y empirico revela que una redistribucion
progresiva del ingreso tendria un efecto directo sobre la pobreza (efecto distribucidn) y otro
indirecto por medio del crecimiento econdmico (efecto ingreso). Esto generaria la posibili-
dad de entrar en un proceso virtuoso de menor desigualdad, mayor crecimiento y menor
pobreza. Pero aunque exista acuerdo tedrico, ain no se llega a las acciones concretas, En-
tonces habria que preguntar: ¢por qué no se han adoptado las medidas de politica pertinen-
tes? (Cortés 2011:24) Quiza esto se relacione con el origen de nuestra sociedad mexicana y
con la mentalidad imperante en ella de valorar diferencialmente a sus integrantes de acuer-
do a esquemas étnicos y econémicos.

El gobierno mexicano identifica tres tipos de pobreza: alimentaria, de capacidades y pa-
trimonial. La de capacidades que es la que vive la poblacion que si bien puede cubrir sus
necesidades minimas de alimentacion, cuenta con un ingreso per capita insuficiente como
para realizar las inversiones aceptables en educacion y salud de cada uno de los miembros
del hogar. La patrimonial, que es la que padece la poblacion que si bien puede cubrir sus
necesidades minimas de alimentacidn, educacion y salud, cuenta con un ingreso per capita
que no le es suficiente para adquirir minimos indispensables de vivienda, vestido, calzado y
transporte.

En México la pobreza sobresale en los grupos étnicos, el mismo director de investiga-
ciones del Instituto Nacional Indigenista, José de Val en entrevista con el periddico Uno
mas Uno reconoce las condiciones de extrema pobreza en que sobrevive el indio mexicano
(Vania Salles, en Alatorre 1999: 66).

GENERO

Factores como la posicion de las mujeres en la division social del trabajo, la valoracion
diferencial de lo masculino y femenino y las normas para el control de la sexualidad y la
procreacion en distintas sociedades han determinado la mayor desventaja femenina en si-
tuaciones de pobreza. Tenemos por fuerza, que considerar las situaciones de carencia deri-
vadas por las constantes crisis de nuestro pais, México. Socioculturalmente se asigna a la

mujer funciones de cuidadora/nutricia, centradas en su funcion bioldgica reproductiva, ésta
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persistencia en los patrones provoca que las mujeres carguen con responsabilidades sobre el
mantenimiento, reproduccién y reposicion de la fuerza del trabajo, que se hace mas dificil
en épocas de crisis. Es ella quien tendra que dar o sustituir, los servicios publicos de caréc-
ter social que en algin momento debieran ser proporcionados o compartidos por organis-
mos gubernamentales y a suplir con la intensificacion del trabajo doméstico las reducciones
en el ingreso familiar, 0 a complementarlo con trabajo fuera de casa.

Admirable como la mujer como parte de su lucha diaria por enfrentar la dura realidad, se
incorporan a actividades de gestion comunitaria, en su intento por enfrentar carencias, con-
seguir servicios y garantizar la supervivencia del nucleo familiar, en una triple jornada la-
boral. Ante la situacion de los altimos afios en insuficiencia acumulada de servicios, la dis-
minucion del gasto social, la fuerte concentracion del ingreso y de las oportunidades labora-
les en unos pocos, se ha hecho socialmente relevante el crucial papel de las Mujeres. La
Mujer ha vinculado espacios privados y publicos, haciendo visibles sus mdltiples interrela-
ciones (Mercedes Barquet en Alatorre 1999: 74).

Las mujeres estan dispuestas a gastar sus ingresos en alimentacion, salud y educacion
para sus hijos. Por ello la inversion en proyectos que beneficien a las mujeres tendra mejo-
res resultados para contrarrestar los efectos de la pobreza (The World Bank 1990). En los
hogares con jefatura femenina, se presentan menos episodios de violencia doméstica inter
genérica, asi como se da una imagen fuerte y positiva de la mujer que puede promover una
salida de la pobreza, sin que ésta sea necesariamente reproducida. En estos hogares hay una
mejor distribucion de recursos, autoridad y trabajo al interior. La situacion de pobreza, que
impulsa a la mujer a salir al mercado de trabajo y a desarrollar actividades de reivindica-
cién comunitarias, les da oportunidad de participacién, organizacion, autovaloraciéon y
promocion de valores populares y democraticos.

“Como categoria de andalisis, el género nos permite reconocer como, sobre una
base de diferenciacion bioldgica, se construyen desigualdades sociales entre
mujeres y hombres, que se reflejan en la asignacion de identidades y activida-
des y en la separacion de ambitos de accion dentro del tejido institucional, a
esto le corresponde una designacion de valor simbdlico distinto, donde lo mas-

culino cobra preeminencia sobre lo femenino, lo que se traduce como un acce-
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so desigual al poder: no sélo ordena sino que jerarquiza las relaciones entre
mujeres y hombres en la sociedad”( Barquet en Alatorre 1999: 75).
Barquet nos sefiala que como toda construccion cultural, las relaciones de género cobran un
caracter historico dindmico, factible de transformaciones.

En nuestra investigacion sobre “El Cuerpo social de Discapacidad por PCI” pensamos
que esta es una construccion cultural, con un caracter historico y por tanto, como en el caso
de las construcciones de género, factible de transformaciones. Tal como veremos en el ana-
lisis de resultados, creemos que mujeres valientes y comprometidas han generado cambios
en los espacios publicos y en la sociedad en general, no sélo para ellas sino también para
sus hijos e hijas con discapacidad. Fueron precisamente ellas quienes han planteado la ne-
cesidad de servicios médicos con diagnosticos méas puntuales y eficientes, y la posibilidad
de la escuela, por citar algunos ejemplos.

Sexo y género no son lo mismo, sin embargo las ideas acerca del género, son construc-
ciones sociales que se asocian al sexo bioldgico. Ningun orden social se ha ligado de mane-
ra mas directa al cuerpo humano que el sexo (Pedraza 2003:21). Mas all& del ordenamiento
de la procreacién humana y las formas de reconocimiento del parentesco (paternidad), el
sexo de un individuo sirve para sefialar en él ciertas particularidades y prescribir limitacio-
nes. Estos rasgos, se vuelven simplemente inevitables y son una guia obligatoria de com-

portamiento personal.

LA TRIADA MUJER-POBREZA Y DISCAPACIDAD

Cuanto mas pobre y marginal se es, mas altas son las tasas de mortalidad y morbilidad. Hay
desigualdad en la administracion de los servicios de salud, concentrdndose mayormente en
las zonas urbanas y se tiene mejor y mas acceso si la personas cuenta con la seguridad so-
cial de un trabajo formal.

En las mujeres en condiciones extremas de desventaja economica y educativa, se corren
riesgos especificos asociados con los eventos reproductivos. Estos se originan en la de-
sigualdad de acceso a los servicios de salud, insuficientes y de baja calidad. Muchas muje-
res tienen embarazos en uniones tempranas, embarazos multiples a corto intervalo y si labo-

ran una doble jornada, sufren desgaste fisico.
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Al inicio del presente capitulo vimos que la condicién de la PCI no es una enfermedad,
pero esto no quiere decir que llegar a esta condicion no tuvo que ver con la vulnerabilidad
arriba sefialada y con el acceso denegado en materia de salud. Cualquier persona, en cual-
quier clase social puede tener un hijo con PCI, de eso no hay duda, como tampoco la hay
respecto a que las estadisticas reflejan la mayor incidencia en las clases mas desfavorecidas.
La discapacidad tiene cara de pobreza y vive con la mujer. Analicemos dos realidades de la
relacion mujer/discapacidad:

LA MUJER Y LOS CUIDADOS A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Sobre quien da los cuidados en discapacidad, Nigenda, Matarazzo y Lopez (2002) indican
que 1’496,616 personas declararon haber realizado cuidados para algin miembro del hogar,
que era persona con discapacidad, de las cuales 967,050 fueron mujeres y 529, 566 fueron
varones. Se observa que el promedio de horas que dedicaron a esos cuidados varia de 4.23 a
11.91 horas en una semana para las mujeres y de 1.85 a 7.5 para los varones. Casi el doble
de mujeres declar6 haber cuidado a algin miembro con discapacidad del hogar, con un
promedio de horas significativamente mas alto que los varones. Es importante observar que
60% de las mujeres y 74% los varones que declararon realizar cuidados se localizaron en el
grupo de poblacion sin escolaridad y en el que reportd tener primaria completa. EI prome-
dio de horas empleadas en estas actividades por las mujeres es del doble 0 mas para todos
los niveles respecto de los hombres, con excepcidn del quinto quintil de ingreso, en el cual

los varones reportan un promedio cercano al doble.

CUANDO LA MUJER TIENE LA DISCAPACIDAD

Sobre discapacidad y violencia de género, Emiliano Monroy Rios dice que las personas con
discapacidad, mujeres, personas mayores Yy etnias configuran la geografia de "quienes estan
en los margenes". Las mujeres son sujetos que padecen una cadena de injusticias sociales
por parte de una cultura que defiende la superioridad del hombre en relacion a ellas, inferio-
ridad en los puestos de trabajo, en los salarios, en los niveles educativos e incluso, en llegar

a padecer violencia fisica, psicologica y/o sexual, simplemente por el hecho de ser mujeres.
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Las personas con discapacidad —las ciudadanas en sillas de ruedas— también sufren in-
famias. Hablar de mujer con discapacidad es hablar de una doble marginacion. Son mujeres
doblemente golpeadas por injusticias sociales propias de las que se aplican a las personas
con discapacidad —tales como la exclusion de los espacios habituales, infravaloracién de
sus capacidades— y por las injusticias inherentes al hecho de ser mujeres. Es lo que se ha
denominado "teoria de la doble discriminacion” o “teoria de la discriminacion multiple”. A
veces padecen mas de dos discriminaciones: mujeres leshianas con discapacidad, mujeres
de otras etnias con discapacidad o mujeres de otras culturas con discapacidad (Arnau Ripo-
[1és 2005:31).

Tenemos pocas estadisticas que evidencian que las mujeres con discapacidad sufren vio-
lencia de género, sin embargo, la ausencia de nimeros no impide afirmar que si sucede.
Extrafiamente a lo que se esperaria (ya que las personas con discapacidad, se desenvuelven
en medios que propician la sobreproteccion dentro del ndcleo familiar hasta espacios insti-
tucionalizados —como hospitales, escuelas especiales y residencias), la falta de una buena
cobertura de proteccion social propicia que las mujeres con discapacidades puedan ser vic-
timas de actos violentos. Monroy recalca que se debe educar a las mujeres con discapacidad
en conocimientos sobre sexualidad, asi como en mejorar su autoestima, independencia y
habilidades sociales, con el fin de que ellas mismas sean quienes se den cuenta si estan su-
friendo algun tipo de accién violenta o no, y puedan salir adelante.

Antes de cerrar el tema de género, reflexionemos sobre esas mujeres ya citadas, las mu-
jeres designadas por Ramirez (1994), con el término “Guardianas del estatus” en su libro
Secretos de Familia, libaneses y Elites Empresariales en Yucatan.

Son las encargadas de abrir las puertas a sus miembros en los circulos sociales
reservados a la “gente de alcurnia”, o en su defecto de crear otros igualmente
prestigiosos. Se ocupan de construir una imagen del hombre y los hijos me-
diante su participacion en patronatos de ayuda, clubes de servicio y asociacio-
nes religiosas (Ramirez 1994: 328).
Este autor nos explica que en Yucatan, personajes importantes como el arzobispo y hom-
bres de negocios, son atraidos al circulo familiar por medio de invitaciones a cenas. Estas
mujeres tejen gran parte de la invisible red de relaciones sociales que sostiene el prestigio

de los distintos miembros de la familia. Asi como el trabajo masculino crea una ubicacion
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econdmica de altos ingresos y un patrimonio, estas mujeres esposas crean ideologia, identi-
dades y mecanismos de permanencia de clase, que se hacen efectivos cuidando el modo de
vivir y los patrones de consumo. La influencia de las relaciones sociales de estas mujeres,
puede durar las dos generaciones siguientes. En el caso de las clases altas, la tradicional
ideologia patriarcal mantiene y acrecienta su vigor. En estas mujeres su pensamiento ha
sido colonizado por el patrismo imperante, sin reflexionar en la sumision impuesta a su
género.

Cerremos el tema del género con las mujeres de clase media, quienes a diferencia de las
guardianas del estatus, son personas asalariadas que se enfrentan al mundo del trabajo con
cierta seguridad en sus ingresos, presentan una organizacién cercana al modelo de nucleari-
zacion, propia de la familia occidental urbana. En estas familias el viejo y tradicional pre-
dominio patriarcal, ha perdido fuerza. Las relaciones entre madres, hijas y hermanas que se
ayudan para el cuidado de los hijos, les permiten integrarse al mundo laboral y a los espa-

cios publicos, conforme la joven mujer se integra en el trabajo (Ramirez 1994: 333-334).

EL HABITUS DE DISCAPACIDAD

Para evitar dicotomias del modelo social y para conocer la experiencia subjetiva detras de
la discapacidad, me apoyaré de las ideas de Ferreira (2009c), quien articula la teoria de la
practica de Bourdieu con el concepto de tecnologia del poder de Foucault para explicar
coémo se ejerce dominacion hacia las personas con discapacidad.

Para Bourdieu la sociedad se estructura por clases y en estas se dan relaciones de lucha.
En su teoria incorpora el estudio de los sistemas simbélicos y las relaciones de poder. En su
analisis reconoce la produccion pero extiende su investigacion hacia el consumo. Las clases
no difieren s6lo por su relacion con la produccion, sino que también por todo el simbolismo
gue encierra su consumo, es decir por la manera o forma de usar los bienes.

Los agentes (sea la persona convencional o sea la persona con discapacidad) tienen acer-
ca del espacio social, unos puntos de vista que dependen de la posicion que ocupan (en ese
espacio social) y en el cual a menudo se expresa su voluntad de transformarlo o de conser-
varlo. La division de clases lleva a practicas enclasables y a juicios clasificatorios que los

actores aplican a las préacticas propias y a las de los otros.
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El habitus es a la vez principio generador de practicas objetivamente enclasables vy el
sistema de enclasamiento de estas practicas. El orden y la estructura social permanecen a
través del tiempo, al interiorizar los individuos en sus cuerpos el habitus que orienta y re-
produce las préacticas de la clase a la que pertenecen.

Cuando la clase a la que estamos inscritos es dominante o privilegiada puede generar un
sentido de gusto o distincion, pero tal sentido no es un atributo personal sino un constructo
social donde el encanto o carisma son nombres que en realidad se aplican al poder que al-
gunos poseen de imponer como representacion objetiva y colectiva de los cuerpos la repre-
sentacion que tienen de si mismos. Por otro lado, al extremo opuesto de los quienes tienen
carisma o0 encanto, esta la gente con envejecimiento social (propio de quien ha desarrollado
un habitus de discapacidad):

“El envejecimiento social no es otra cosa que este lento trabajo de duelo o si se
prefiere de desinversion (socialmente asistida o alentada) que lleva a los agen-
tes a ajustar sus aspiraciones a sus realidades objetivas, conduciéndoles asi a
admitir su condicién, a devenir lo que son, a contentarse con lo que tienen,
aungue sea esforzandose en engafiarse a ellos mismos sobre lo que son y sobre
lo que tienen, con la complicidad colectiva para fabricar su propio duelo, de
todos los posibles acompariantes abandonados poco a poco en el camino, y de
todas las esperanzas reconocidas como irrealizables a fuerza de haber perma-
necido irrealizadas” (Bourdieu 1998: 109).
Bourdieu nos mostr6 que en ciencia social, no hay temas insignificantes, ni personas insig-
nificantes, sino que al contrario, esto ayuda a comprender cémo en cada sociedad los obje-
tos de estudio y lo estudiado a veces se jerarquiza con cierta complicidad con el orden so-
cial (Garcia 1990: 9-10).

Venturiello (2010) puntualiza la capacidad creativa del agente a partir de la condicion
reflexiva de las practicas cotidianas y asi se opone a las lecturas mecanicistas del habitus.
En las personas existe creatividad que podra ampliar la posibilidad de accion, y que les
permitiran cambios.

Ferreira (2009c) sefiala que el habitus de discapacidad se refiere al hecho de adquirir
una discapacidad y a las practicas esperables a esa condicion. El sentido legitimo de la dis-

capacidad se determina por la ciencia médica que sefiala al cuerpo en esas condiciones co-
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mo “cuerpo anormal”. Asi, la conciencia de tener un cuerpo “imperfecto” se presenta como
condicion natural y suficiente para limitar a la persona en sus posibilidades de desenvolvi-
miento. Ante esto, lo que orienta a las instituciones de salud y rehabilitacion es la rectifica-
cion del cuerpo. Los tratamientos que reciben las personas con discapacidad son técnicas de
adiestramiento corporal destinadas a aproximarse al cuerpo “legitimo” o cuerpo normal.
Ahi se va estructurando el habitus de discapacidad.

Foucault (1990) analizo el sistema sanitario de occidente y planteo que en el capitalismo
la medicina se establecié como tecnologia del cuerpo social y que en funcion de las fuerzas
productivas se socializan los cuerpos y se crea la idea de normalidad. En ese sentido el con-
trol sobre los individuos no s6lo opera en su conciencia sino también en su fisiologia (Ven-
turielo 2010: 4).

Ferreira (2009c) dice acertadamente que el habitus de las personas con discapacidad se
configura, practica y simbdlicamente, como el de un colectivo segregado del conjunto de la
comunidad, homogenizado por su insuficiencia, su incapacidad y su valia reducida respecto
a las suficiencias, capacidades y valias de la generalidad de la poblacién no discapacitada.
Con ello se consolida un espacio practico de interaccion en el que el habitus del discapaci-
tado se va constituyendo como un reflejo en negativo y perjudicial de la integridad efectiva
en la vida préactica de la ciudadania. Por tanto en la persona con PCI, en su vida e interac-
ciones cotidianas, se refuerza un habitus que lo sefiala como inferior, y lo obliga a desen-
volverse dentro de un mapa simbolico en el cual ser discapacitado es ser alguien indesea-
ble. La sociedad se enfrenta entonces a un problema que hay que solucionar, no a una dife-
rencia que deberia ser integrada. Entonces las soluciones se planifican adaptandolas a las
particularidades de cada caso.

CIERRE DE CAPITULO

El cuerpo juega un papel fundamental en la explicacion de la opresion que se ejerce sobre
las personas con discapacidad. Los radicales del movimiento de la discapacidad han segui-
do a sus precursoras feministas al negar enteramente la diferencia de los cuerpos. Negar la
diferencia se convierte en un gran problema para los estudios de discapacidad (Del Aguila
2007: 210-217).
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El hecho es que ésta deficiencia (en la postura y el movimiento) es parte fundamental de
la experiencia cotidiana personal de las personas con PCI y no puede ser ignorada en la
teoria social. Abberley (1987: 3) fue uno de los pocos teéricos materialistas de los estudios
de discapacidad que consideraron la deficiencia del cuerpo en las personas con discapaci-
dad (él hace la distincion entre las identidades sociales que no tienen una dimension que
cause limitacion, como el género y la raza, y por otra parte la discapacidad, en donde el
cuerpo es un problema). Su estrategia fue mostrar que la deficiencia con frecuencia tiene
causas sociales y sefiala que el trabajo, la guerra y la pobreza generan deficiencias, y de alli
saca que la deficiencia en si misma es una parte de la opresion social de las personas con
discapacidad. Aunque este argumento tiene una validez politica incontrovertible, analitica-
mente no siempre es totalmente sostenible. Se aplica a las deficiencias en las diferentes
discapacidades que tienen una causa social, pero no necesariamente cubre las deficiencias
gue son espontaneas, de causas desconocidas, accidentales o de pura mala suerte (Del
Aguila 2007: 217).

Igualmente Abberley, es de los pocos autores que han subrayado que las deficiencias en
algunos casos imponen limites a la meta de la inclusién social a través del trabajo. Debido a
ello propone desplazar al trabajo, como valor social, para apreciar la contribucién de cual-
quier persona a la sociedad. Al respecto Shakespeare opina que una sociedad verdadera-
mente madura deberia apoyar a todos sus ciudadanos sobre la base no tanto del trabajo que
ellos estén en condiciones de hacer sino mas bien sobre la base de las necesidades que ellos
tienen y que requieren ser atendidas.

Zola en un articulo titulado “Hacia la necesaria universalizacion de la politica de disca-
pacidad” (1989: 1-27), argumenta que un enfoque sobre la discapacidad centrado exclusi-
vamente en las necesidades especiales es un enfoque de corto alcance. Lo que se necesita
son politicas universales que reconozcan que la poblacion entera esta “en riesgo” de expe-
rimentar enfermedades cronicas y discapacidad. Pues sin tal perspectiva crearemos y perpe-
tuaremos una sociedad segregada, separada y desigual — una sociedad inapropiada para una
poblacién mas grande y de necesidades cambiantes, como lo son las sociedades humanas
que envejecen, y enferman. Tenemos que reconocer que el menoscabo (la deficiencia) no es

solamente el estado fisico de una pequefia minoria de personas. Es la condicién normal de
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la humanidad. El cuerpo de nadie funcionara perfectamente eternamente (Del Aguila 2007:
218- 224).

El avance de la ciencia exige de manera permanente el cambio de paradigmas. Asi esta
ocurriendo con el modelo social britanico. EI modelo médico brindaba a las personas con
discapacidad una manera limitada de percibir sus vidas, el modelo social tuvo un valor re-
novador, pero el tiempo ha mostrado que la eliminacion de barreras es importante, pero no
Ilega a resolver todos los problemas que viven las personas con discapacidad. Coincidimos
con Del Aguila (2007) en cuanto a que se requiere un nuevo marco teérico, o al menos la
introduccion de algunos elementos que no encuentran una clara cabida en el modelo so-
cial®.

La intervencion integral pasa por los niveles fisicos, psicolégicos, ambientales y cultura-
les o sociopoliticos. Todos ellos son clave para lograr un cambio progresivo y ninguno de
ellos puede sustituir al otro.

Shakespeare reflexiona que esta teoria social requiere de una ontologia de la discapaci-
dad que tenga implicaciones no s6lo para los estudios de discapacidad sino también para las
formas méas amplias en que los socidlogos y filésofos conciben el cuerpo. Esta ontologia se
basa en propuestas de autores como Irving Zola (1989: 27), o Allan Sutherland (1981)
quienes plantean que todas las personas, sin excepcion, tienen algun tipo de deficiencia.

La aceptacion de la ubicuidad de la deficiencia y la limitacién fisica ofrece otra estrate-
gia para definir los estudios de discapacidad. EI modelo social britanico intenta romper el
lazo que hay entre la deficiencia (cuerpo) y la discapacidad (creacién social), a fin de opo-
nerse a la vision tradicional de las personas con discapacidad como tragedias médicas. El
argumento que usan para ello es que la diferencia entre las personas con discapacidad y las
personas sin discapacidad no reside en que quienes son personas con discapacidad tienen
cuerpos que no funcionan bien, sino en que son una minoria oprimida al interior de una
sociedad discapacitante. Una ontologia encarnada en el cuerpo podria argumentar por el

contrario que no hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas con discapacidad y

23 Tal vez podriamos avanzar si, respecto a la deficiencia, no se fraccione entre discapacidad y no
discapacidad. Asi como el modelo médico define la discapacidad en funcidn de un sélo factor: la de-
ficiencia, el modelo social interpreta que la discapacidad es causada solamente por las barreras so-
ciales. Debemos evitar caer en estos extremos. Para lograr un verdadero cambio social en materia de
discapacidad, hay que atender diferentes niveles. A veces resulta apropiado intervenir en un nivel
médico o individual, pero sin quedarse alli, para pasar luego a los otros niveles.
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las personas sin discapacidad, porque todos tenemos deficiencias. La deficiencia no es el
componente central de la discapacidad (como podria sugerir el modelo médico), sino que es
la naturaleza inherente de la humanidad. La ubicuidad de la deficiencia es un hecho empiri-
co, no una afirmacion relativista. No estamos tratando de decir que estar débil o fuera de
forma es una experiencia similar a estar paralizado. Dicho mas claramente, las limitaciones
que los cuerpos 0 mentes individuales imponen (siempre en contextos especificos) varian
de lo trivial a lo profundo. Hay diferencias importantes respecto a las cuales la teoria y la
practica deberian ser mas sensibles, pero estas diferencias no pueden asignarse de manera
simple y directa a dos condiciones ontoldgicas distintas. Todos tenemos limitaciones, y
somos vulnerables a través del proceso de envejecimiento, Mientras todos los seres vivien-
tes tienen deficiencias es decir, son fragiles, limitados, vulnerables, mortales - no todos
somos oprimidos sobre la base de esta deficiencia y enfermedad. S6lo una proporcién de
personas experimenta los discapacitantes procesos adicionales de la sociedad. Las socieda-
des han evolucionado hasta llegar a minimizar los problemas de la mayoria de personas con
deficiencia, pero han fracasado en tratar eficazmente los problemas de una minoria de per-
sonas con deficiencia. Las sociedades han excluido, desempoderado y oprimido (discapaci-
tado) activamente a esta minoria. Deberiamos exponer la conexidn esencial que hay entre la
deficiencia y la encarnacién. El continuo de deficiencia y encarnacion corporal se traduce
en una dicotomia entre personas sin discapacidad y personas con discapacidad, tratar de
entender los procesos de exclusion y discriminacion es hacia donde deberia estar dirigido el
enfoque central de los estudios de discapacidad que pretendan ser empoderantes.

Para comprender a plenitud el concepto de discapacidad se requiere abordar el fendmeno
(de la discapacidad) desde un enfoque holistico y multidisciplinario. Reconocemos el valor
en la tendencia de instituciones universitarias de entender la investigacion desde una pers-
pectiva logico-estructural, sin embargo, seria bueno que también se dirigieran al desarrollo
de investigaciones que atiendan las demandas sociales. Por ello proponemos la formulacion
de lineas de investigacion bajo el enfoque holistico, con la finalidad de vincular mi trabajo
de grado con la realidad de la discapacidad tratando de realizar un enfoque multicausal con-
siderando las diversas areas disciplinares pertinentes a la PCI. Tenemos la opinion que una

adecuada teoria social de la discapacidad deberia incluir todas las dimensiones de la expe-
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riencia de las personas con discapacidad: lo corporal, psicoldgico, cultural, social, politico,
etc., en lugar de exigir que la discapacidad sea algo excluyente: o bien médico, o social.

El punto medio entre los modelos médico y social, lo encontramos en la definicion de
discapacidad de la “Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad”, que
la Asamblea General de la ONU aprobo el 13 de diciembre de 2006, afirmando que la dis-
capacidad: “resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno, que evitan su participacién plena y efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las demds” (ONU 2006).

La discapacidad es un concepto en permanente evolucion (Del Aguila 2007) que admite,
sin caracter excluyente, la presencia simultdnea de diversos modelos conceptuales: el mo-
delo médico, el modelo social y otros. La discapacidad es un concepto post-moderno puro y
representativo, por ser tan complejo, variable, contingente y situado. Se encuentra en la
interseccion de lo bioldgico y lo social, que no puede reducirse a una identidad singular: es
una multiplicidad, una pluralidad.

La discapacidad no se podria reducir a ser s6lo un tema médico o de funcionamiento,
por el contrario, es resultado de una situacion social compleja de opresion y/o de multiples
discriminaciones institucionales (desde lo familiar, pasando por las discriminaciones educa-
tiva, econdmica, laboral y politica).

Manejaremos, una ontologia de la discapacidad que tenga implicaciones para las formas
en gue se concibe el cuerpo. Esta ontologia se fundamenta en que todas las personas tienen
algun tipo de deficiencia. Con una ontologia encarnada en el cuerpo que argumente que no
hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas con discapacidad y las personas sin
discapacidad, consideraremos que la sociedad ha minimizado los problemas de la mayoria
de personas con diversas deficiencias, pero que han tratado ineficazmente los problemas de
una minoria de personas con deficiencia debida a la discapacidad, excluyendo, des empode-
rando y oprimiendo activamente a esta minoria.

Deberiamos exponer la conexion que hay entre la deficiencia y la encarnacion y tratar
de entender los procesos de exclusion y discriminacion. Habran de considerarse la condi-
cion de etnicidad maya y si la deficiencia se convierte o no en discapacidad.

En sintesis, habremos de reconocer el riesgo de experimentar enfermedades cronicas y

discapacidad para toda la poblacion. Proponemos que al realizar investigaciones estas
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atiendan las demandas sociales, con un enfoque multicausal, con una ontologia de la disca-
pacidad que tenga alcances para las formas en que es concebido el cuerpo, que argumente
que no hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas con discapacidad y las perso-
nas convencionales. Por altimo, que exponga la conexion esencial que hay entre la deficien-
cia y la encarnacion. Tratar de entender los procesos de exclusion y discriminacion es hacia
donde deberia estar dirigido el enfoque central de los estudios de discapacidad que preten-
dan ser empoderantes y permitirles a las personas con discapacidad ser activos protagonis-
tas de sus vidas.

GRAFICA 2: EL ACERCAMIENTO EN EL ESTUDIO

(Exponer la conexion esencial que hay entre la det#clenmay la encarnacion. Tratar de entender
los procesos de exclusiony discriminacion es hacia donde deberia estar dirigido el enfoque
L central de los estudios de discapacidad iue Eretendan ser empoderantes. )

Que argumente que no hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas con discapacidad

v las personas sin discaiacidad.

Conuna ontologia de la discapacidad que tenga implicaciones para las formas en que los
sociologosy filosofos conciben el cuerpo.
2 —
Conun enfoquemulti causal, considerando las diversas areas disciplinares pertinentesa la
PCI.

[ Investigaciones que atiendan las demandas sociales. ]
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CAPITULO III

REFERENTES METODOLOGICOS PARA LA APREHENCION
DEL CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD

En este capitulo se aborda la metodologia utilizada para aprehender el cuerpo social de dis-
capacidad® por PCI, en Yucatan. Esto se hara, en general y particularizandolo a los extre-
mos maya Yy espafol de la diferenciacion étnica que existe en el Estado, especificando los
matices con los que la discriminacion cultural se lleva a cabo en el continuo poblacional de
sus habitantes.

El hombre es un ser que se relaciona con la realidad en los modos de trabajar, de cono-
cer y de ser. Cuestionar sobre como son las relaciones del individuo con la realidad condi-
ciona toda la problemaética de la metodologia de la investigacion social.

“Como la realidad no es constantemente igual a si misma sino esencialmente
dindmica_ el ser real es un permanente devenir-, las relaciones entre las per-
sonas y de éstas con la naturaleza se dan en un proceso dinamico. El ser hu-
mano inserto en el tejido socio-natural es un ser en devenir, en unidad dialécti-
ca con la naturaleza y la sociedad también en devenir. Todo el problema de la
metodologia de la investigacién consistird, fundamentalmente, en resolver el
problema de cémo captar el movimiento de las cosas cuya forma hecha no es
mas que una configuracion transitoria. Captar simultaneamente lo sincrénico y
lo diacrénico, de toda realidad con la que nos relacionamos, es exigencia in-
eludible de todo conocer” (Ander-Egg 2001: 37).
El conocimiento parece evidentemente dado y aunque en los dltimos 100 afios hemos acu-
mulado amplia comprension alrededor de la discapacidad, el cerebro, el dafio cerebral, etc.,
los saberes relacionados con la problematica de la PCI, han estado desconectados. Solo
vinculando saberes concernientes a la PCI, llegaremos a aprehender de esta condicion, el

cuerpo social de discapacidad y hacer evidente toda la problematica social y cultural al res-

24 Término usado para referirme a la experiencia subjetiva que se impone a las personas con discapaci-
dad, que se ha construido socialmente y por medio de la cual se reprime a estas personas cultural-
mente.
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pecto. Recordando que cada persona con PCI es un ser humano inserto en el tejido socio-
natural, es un ser en devenir, en unidad dialéctica con la naturaleza y la sociedad también
en devenir, por lo que hay que conectar lo personal, lo bioldgico, lo cerebral, lo social.

Trataremos de conocer, de aprehender el cuerpo social de discapacidad por PCI, con el
tipo de saber cientifico para el campo de las ciencias humanas, mediante procedimientos
metodoldgicos con pretensiones de validez, utilizando la reflexion sistematica, los razona-
mientos logicos y respondiendo a una busqueda intencionada (delimitando el problema,
disefiando la investigacion, proveyendo medios e instrumentos de indagacion) para proce-
der al analisis e interpretacion de todo lo estudiado (Ander-Egg 2001: 40).

Para ello es relevante distinguir entre saber-doxa y saber-episteme, Adler-Egg nos indica
que la doxa es aparente y se contrapone a la ciencia y al saber verdadero. Para Agnes He-
ller, el valor de la doxa esta en la accidn practica, pero no en la praxis como totalidad, sirve
para tipos particulares concretos de saber. Por el contrario, la episteme:

“No constituye nunca un saber relativo a una sola cosa, sino que es un saber
sobre una cosa en relacién con otras cosas (conjuntos). Esta actitud no es
practica sino teorética. Conocer un fenomeno en el plano de la episteme no
significa simplemente poder reaccionar ante él, sino conocer la conexion que
lo liga a otros fenébmenos, captar el puesto que ocupa en un sistema de otros
fenémenos (...)” (Ander-Egg 2001: 47).
Esto es precisamente lo que intentaremos hacer con el cuerpo social de discapacidad por
PCI. Conocer la conexion que lo liga a otros fendmenos.

Para fines practicos este cuerpo social, sera analizado como un todo constituido por tres
grupos de variables: la identidad, la participacion social y la estratificacion social. Recono-
ciendo que cada una de estas areas es interdependiente de las otras.

Estas variables se hallaran observando la vida social de las personas con discapacidad
por PCI, atravesando familia, escuela, empleo, tiempo libre, convivencia en la comunidad
religiosa, servicios de salud recibidos y la esfera economica y politica. Todo en movimien-
to. En cada una de las areas e instituciones que participan en la construccién del cuerpo
social de la discapacidad por PCI se van dando los elementos para la transformacion o no

transformacion de estas personas en adultos con ciudadania plena.
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Mientras que la doxa es indemostrable e irrefutable en sus datos, la episteme_ como sa-
ber de la ciencia_ posee un doble sistema de referencia, ya que sus verdades tendran que ser
validadas con la realidad (praxis) y deberan ser situadas dentro de un sistema cognoscitivo.

Al estudiar la discapacidad por PCI, podemos examinar como se ha avanzado en las di-
ferentes disciplinas acerca de su conocimiento: por ejemplo en la neurologia, en la educa-
cién (que incluye la educacion en general y toda una evolucién dentro de la educacion es-
pecial, en particular), la psicologia (en el desarrollo del nifio), la sociologia, el derecho y la
antropologia. Sin embargo, ha pasado que el avance acerca de la PCI, se ha producido en
desarrollos paralelos del conocimiento sobre todo lo que encierra e incluye, desarrollos
fragmentados y pertenecientes a diversas disciplinas. Con frecuencia se ha investigado des-
de las disciplinas particulares o desde porciones del saber. De modo tal que no se llega a

integrar plenamente el conocimiento.

GRAFICA 3: VARIABLES DEL CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD POR PCl
Y EL DISCAPACIDISMO
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Aqui debemos tener presente lo escrito en las paginas relativas a las teorias y conceptos
sobre el cuerpo y el cuerpo social de discapacidad, del capitulo dos, recordando ¢cdémo ha
de pensarse el cuerpo y el tipo de consecuencias que se tienen por pensarlo de tal modo? y
¢por qué interesarnos en discutir la conveniencia de fundar nuevos objetos de investigacion
y la utilidad de acercamientos metodoldgicos particulares?

Teniendo presente que uno de los grandes intereses de las ciencias sociales es la com-
prension de la conducta humana, comprension que incluye aspectos sociales, culturales,
individuales, politicos, psicologicos e historicos (entre muchos) y que suelen establecer
diferencias entre las disciplinas. Ahora bien hay que hacer patente que dicha conducta hu-
mana s6lo ocurre en tanto es corporal.

“La vida social, la nocion del sujeto, el pensamiento y la conciencia pueden

concebirse y entenderse ignorando la condicién corporal humana, es tal vez el

punto algido que surge al incluir el cuerpo en los intereses de la teoria social,

Y este caracter critico proviene de que el intento por considerar esta cuestion

de forma coherente y consecuente, reta la constitucion epistemoldgica de las

ciencias sociales y de las formas cientificas del conocimiento moderno” (Pe-

draza 2003: 7).
Edgar Morin, sefiala oportunamente, que esta pendiente el desafio de unir esos saberes dis-
persos y parcelados. Por ello en nuestra postura para acceder al cuerpo social de la discapa-
cidad por PCI, constantemente tenemos presente la complejidad y multiplicidad del cono-
cimiento al que deseamos acceder. El problema del conocimiento se halla en el corazon del
problema de la vida. EI conocimiento tiene un enraizamiento vital y no podemos disociarlo
ni de la vida misma ni de las relaciones sociales (Ander-Egg 2001: 58).

Al igual que Ander-Egg (2001), al realizar mi trabajo parto del supuesto de que hay un
mundo objetivo, y esa realidad del mundo objetivo debe ser captada y aprehendida por al-
guien, un sujeto cognoscente que percibe a través de mediaciones (teorias, conceptos, cate-
gorias, modelos, etc.) Y a través de predisposiciones (elementos que estan subyaciendo en
nuestro modo de pensar y de hacer, y de los cuales no siempre somos conscientes, como lo
son los paradigmas, las cosmovisiones, etc.). Decimos que existe una realidad independien-

te del sujeto cognoscente, pero indudablemente ese conocimiento que tiene el sujeto esta

-120 -



enraizado vitalmente en la constitucion fisica, bioldgica, psicoldgica y neurologica del ser
humano que conoce.

Al acercarnos metodologicamente a la PCI compartimos los siguientes presupuestos:
que existe un sujeto/observador/conceptualizado (en mi como investigadora y en las perso-
nas con las que estableci un grupo de discusion) y un objeto/observado/ conceptuado (el
cuerpo social de discapacidad por PCI que se ha dado en Yucatan). Que la mente humana
no es una tabula rasa, ni un receptor pasivo de informacion, lo que se recibe se recibe desde
una estructura mental y se integra en un sistema de ideas en que inserta lo nuevo conocido.
Asi, yo tengo mi propia ecuacion personal de la cual estoy pendiente a fin de no perder la
objetividad. La fuente del conocimiento no esta simplemente en la percepcion que se tiene
de la realidad sino en el proceso de construccion y asimilacion activa de esa realidad. El
sujeto cognoscente, ademas, forma parte de una determinada realidad sociocultural y perte-
nece a una determinada época histérica (Ander-Egg 2001: 58 y 59).

Estos presupuestos se relacionan con los postulados fundamentales que al realizar inves-
tigaciones sobre discapacidad y PCI hemos adoptado como nuestros:

a) Atender a las demandas sociales.

b) Con un enfoque multicausal.

c) Considerando las diversas areas disciplinares pertinentes a la PCI.

d) Con una ontologia de la discapacidad que tenga implicaciones para las formas
en que los investigadores sociales, antrop6logos y pensadores conciban el cuer-
po, que argumente que no hay ninguna diferencia cualitativa entre las personas
con discapacidad y las personas convencionales o sin discapacidad, y que ex-
ponga la conexidn esencial que hay entre la deficiencia y la encarnacion.

e) Tratando de entender los procesos de exclusién y discriminacion, con propdsitos
empoderantes para las personas con PCI.

Es importante indagar con asertividad los hechos sociales y a las personas que nos lleva-
ran a dar respuesta a nuestro objeto de estudio.

Recordemos que establecimos como hipotesis que la persona con PCI de Yucatan, se
encuentra ante una Cuerpo social muy limitado o insuficiente, porque la sociedad mas am-

plia es ignorante en el conocimiento de lo que la discapacidad por PCI es, y ademas, las
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personas con discapacidad y sus familiares son en general, objetos de un sistema social
injusto, Mas que sujetos.

Los informantes fueron las personas con discapacidad y sus familiares, maestros, rehabi-
litadores, jefes, comparieros de trabajo, personal de agencias, dirigentes, etc. Por tanto es
importante considerar que no estamos limitados unicamente a las historias de vida de los 10
sujetos con PCI, y esto es imprescindible al considerar la PCI dentro de los continuos de lo
étnico y de la deficiencia.

Recordemos estos dos continuos fundamentales para nuestro estudio, el primero es el de
la diferenciacién étnica, dentro del continuo entre lo espafiol-indigena y el segundo es el
continuo de deficiencia entre discapacidad-convencionalidad (en el cual discapacidad y
convencionalidad no son dicotomia, sino diferentes aspectos de una experiencia Unica de
falta y finitud humanas, que describen diferentes momentos de un continuo).

Por tanto, partimos de los 10 sujetos con discapacidad por PCI, y abrimos el abanico de
los continuos étnicos y de deficiencia. No solamente contemplaremos la diferenciacion ét-
nica entre personas con PCI, sino de estas personas y de las personas convencionales. Asi
como no sélo consideraremos la deficiencia por PCI, sino también otras deficiencias en las
personas convencionales.

Por eso, los especialistas y los activistas también fueron informantes. Hablaron, rieron y
lloraron por las personas con dicha discapacidad, como personas similares a ellos, con defi-
ciencias o finitudes.

En el trabajo con el grupo de personas con PCI: “Se tratara de buscar soluciones al pro-
blema de los discapacitados a partir de sus propias narraciones, elitistas en el sentido dex-
teriano, procedentes de voces expertas, fundamentadas en un profundo conocimiento, ob-
tenido, sin mas, a partir de su propia definicién de la situacion que viven” (Urraco 2007:
118). Aplicando este mismo tipo de dominio o expertés al familiar y al especialista en ma-
teria de discapacidad, derechos humanos, educacion especial, rehabilitacion, etc.

En este dialogo de la aprehension del cuerpo social habremos de hacer frente a lo que
socialmente se ha concebido como la contraparte, como la otra cara de la moneda, encarar a
la persona comun y la persona de la que depende lo “comun” de nuestras vidas cotidianas.
Aqui se consideraran importantes las simbolizaciones introyectadas y compartidas por la

sociedad sin discapacidad, por el ciudadano comdn, y por el no tan comun, como el politico
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y los otros poderosos, los distinguidos, los que tratan la discapacidad en el espacio del rico,
y de la caridad, y que tal vez sin querer perpettan la ubicacion social de la persona con dis-
capacidad como perteneciente a lo sucio, al pecado, al error o0 a lo siniestro e improductivo.
Esta informacién “del otro” convencional es fundamental para comprender los procesos de
exclusion y discriminacion que se dan. Por lo anterior escuchar a las personas con Paralisis
Cerebral infantil es condicién necesaria pero insuficiente para la aprehension del cuerpo
social de discapacidad de la PCI.

Se trata de un estudio empirico que tendra por cometido la exposicion y eventual redefi-
nicion de la identidad social, la participacion social y la estratificacion, tal y como se les
manifiesta a quienes viven con PCI. Asi, es primordial sumar a la escucha de quienes son
personas con discapacidad, la observacion y el didlogo del otro social convencional (“nofr-
mal o comun”) y el didlogo con las diferentes instituciones sociales.

Estamos de acuerdo con Urraco (2007) en que resulta imprescindible, una vision com-
partida sobre este fendmeno de la discapacidad, una vision en la que se integren de forma
efectiva las voces de las personas convencionales que nos compartiran el simbolismo que
conceden a la Paralisis Cerebral infantil, y las voces de las personas con discapacidad (una
vision, en definitiva, que s6lo puede lograrse escuchando, observando, aprendiendo del
otro, rompiendo con la pretendida superioridad del investigador experto sobre los “inge-
nuos” sujetos (objetos) investigados.

Me ha tocado revisar tesis de licenciatura y maestria sobre temas de discapacidad, de
personas que tienen los cursos de investigacion, sin embargo en la realidad tan compleja y
extensa de la discapacidad, en serio, es facil cometer errores con los términos, con los diag-
nosticos, con las emociones, y se evidencia de inmediato la inexperiencia y la superficiali-
dad respecto al tratamiento de la problematica social de la discapacidad. Como investigado-
ra han sido mas de 18 afios “aprendiendo y aprehendiendo” la discapacidad, en un proceso
gue reconozco, siempre en movimiento, inacabado.

He de reiterar la necesidad de escuchar no sélo la voz de las personas con discapacidad
por PCI, sino también escuchar a esas otras voces que han sido acompafiadas por la ver-
guenza social, por los prejuicios y los mitos que acompafan a la discapacidad, es decir la
voz de los integrantes de los sistemas familiares, sean padre, madre 0 hermanos, y escu-

charemos por supuesto la voz del grito exigente, la voz del voluntario sincero, la voz del
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activista por los derechos de las personas con discapacidad, la voz de los expertos educati-
vos, médicos comprometidos Y, siendo realistas, con nuestro planteamiento también escu-
charemos otras voces que muchas veces generan interferencias y confusion, las cuales a
veces tratan de ganar terreno no a favor de la persona con discapacidad, sino a favor del
poder, sea politico, economico o social, entonces escucharemos a funcionarios noveles, a
voluntarios con vocacion arribista, y a personas con procesos deshumanizantes.

Al escuchar este continuo de voces, se evidencia dia a dia que la discapacidad es mane-
jada como moneda de dos caras, en una cara encontramos lo aparentemente correcto, la ley
escrita en que supuestamente se asume que existe un colectivo de personas con discapaci-
dad a las que se debe prestar atencion por su debilidad estructural, lamentablemente, la otra
cara nos muestra que socialmente, a nivel profundo, en el imaginario colectivo, en la vida
cotidiana, las simbolizaciones introyectadas por la sociedad sin discapacidad, por el ciuda-
dano comun, conciben la discapacidad en el espacio de lo sucio, del pecado, de lo siniestro
y desagradable, de lo que es mejor evitar si se puede, de lo que hay que guardar, de lo que

no se quiere ver por ser poco distinguido.

EL ESCENARIO

Investigué lugares diversos, en casas particulares de personas con PCI, de parientes y de
lideres de asociaciones, en escuelas convencionales, sean publicas o privadas, en escuelas
de educacidn especial, en universidades, en oficinas gubernamentales tanto de ayuntamien-
tos de Mérida como del gobierno del Estado, centros de beneficencia o del Estado, en even-
tos festivos, eventos politicos generados desde lo gubernamental y en eventos deportivos.

Como directora de un centro para discapacidades neuromotoras, era representante de es-
te ante diversas instituciones gubernamentales como el ayuntamiento de Mérida y el Go-
bierno del Estado y de la sociedad civil, como el grupo “sin Barreras” que era coordinado
por el Instituto Mexicano del Seguro Social, y que reunia a la mayor parte de las organiza-
ciones de la sociedad civil (en discapacidad) de Yucatan, grupo del que surge posteriormen-
te el grupo “Rompiendo Barreras”. Asi mismo era representante ante la Comision de dere-
chos humanos del Estado de Yucatan (CODEHY).

Cuantas cosas pasan mientras realizamos nuestras investigaciones. Ocurrio una un poco

dificil, se cambia la presidencia del patronato del que dependia el centro donde era directo-
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ra. Antes del cambio, conté con la comprension y el respaldo de una mujer ya mayor, que
en lo personal habia madurado las formas de ayudar, y para la cual ya no tenia gran sentido
realizar bailes fastuosos de recaudacion. Una mujer a la cual le agradezco la confianza y el
apoyo que me brind6 cuando coincidiamos en el trabajo, ella como presidenta, yo como
directora. Surge una nueva mesa directiva del patronato, y seis meses después del nombra-
miento de una nueva presidencia, a través de tres damas voluntarias, se me agradece la la-
bor realizada, y formalmente me dicen que ya no hay presupuesto para mi puesto. Dificil
situacion econdémica para una mujer cabeza de familia con tres hijos.

Aqui es entonces cuando me doy cuenta de la fuerza que se adquiere cuando una persona
verdaderamente estd comprometida con la causa y los derechos de las personas con disca-
pacidad, es entonces cuando otra mujer mayor, con mas de cuarenta afios de lucha social,
representante de todos los padres de personas con discapacidad intelectual en el Estado de
Yucatan, asegura mi permanencia en el grupo “Sin Barreras” y luego me invita a ser parte
de “Rompiendo Barreras”, grupo completamente libre de decisiones de gobierno o partidis-
tas, sin embargo un grupo con presencia y credibilidad sobre temas de discapacidad, un
grupo de acciones.

En “Rompiendo barreras” se halla el activismo de la sociedad civil del estado de Yuca-
tan en materia de discapacidad. Entonces continuo trabajando como activista voluntaria, a
favor de los derechos de las personas con discapacidad, al ya no representar a ningin patro-
nato y ser yo misma, quien habla, quien tiene un encuentro, quien teoriza, quien comparte
ideas, quien construye estrategias. Como integrante independiente y activista de su grupo

de lucha, se enriquece la investigadora.

LOS COLABORADORES

En el capitulo dos realizamos una larga, pero necesaria reflexion sobre la discapacidad.
Reflexién que incluy6 los modelos tedricos que han dominado en materia de discapacidad
(los modelos médico y social), la mirada de la discapacidad como opresion y la investiga-
cion emancipadora. Sefialamos la pertinencia de hacer investigaciones que atiendan a de-
mandas sociales, la importancia de una ontologia de la discapacidad en la que se piense en
el cuerpo fisico y en la encarnacion, asi como en la deficiencia como caracteristicas huma-

nas. Asi mismo reflexionamos en las tres variables generales del cuerpo social de discapa-
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cidad por PCI (identidad, participacion y estratificacion), que a la vez en su interior inclu-
yen diversos aspectos esenciales para explicar cada una de ellas, asi, la variable de la iden-
tidad exige acercarnos a las condiciones del cuerpo fisico en la PCI en cada caso en particu-
lar, a la familia, al tema de la sexualidad integral, y a los significados de vivir en Yucatan.
La variable de la participacion social obliga a aproximarnos al tipo de escolarizacion, al
proceso de volverse adulto, al tema del empleo, a la socializacion alrededor de la religion y
a la situacién social cotidiana que se da entre los grupos de ayuda u organizaciones de la
sociedad civil (OSC), la politica y el gobierno. Por ultimo, la variable de estratificacion nos
precisa considerar la pobreza, el género, a reflexionar sobre la triada mujer-pobreza y dis-
capacidad, y a comprender el concepto de habitus de discapacidad.

Sefialamos que en el modelo médico-fisioldgico-individual, la discapacidad se veia co-
mo un problema que ha de ser curado; sin embargo creemos que cuando el modelo social se
enriquece del primero y toma en cuenta los presupuestos planteados en el capitulo dos, el
beneficio sera mayor. Sabemos que considerar la discapacidad, como un fendmeno social al
que se han de dar respuestas integradoras e inclusivas, en el cual se vayan rompiendo las
diversas barreras sociales, no significa que se debe pasa por alto los conocimientos genera-
dos por otros modelos.

Considerando que en PCI, no se trata de “curar” puesto que es condicién y no enferme-
dad, y en la mayoria de los casos no existe cura (aunque si tratamientos que pueden favore-
cer), y en justicia social, es posible prevenir en términos estadisticos y de esto son expertos
los médicos y rehabilitadores; lo que hay que hacer es aceptar la existencia de una diferen-
cia que no deber ser relegada al destierro y al confinamiento social; se trata de que social-
mente nos mostremos acordes en justicia con la existencia y convivencia de personas con
discapacidad con pleno derecho a una vida en comun con la persona convencional. Se trata
de ir desarrollando como sociedad un entorno sin barreras, tanto a nivel practico como en
términos culturales, para todos.

“(...) las personas designadas como discapacitadas, sea cual sea la definicion
que se les dé, experimentaran siempre diversos grados de desventajas econo-
micas, politicas y sociales en unas sociedades articuladas en torno al conjunto
central de valores capitalistas del esfuerzo individual, la racionalidad econo6-

mica y la basqueda del beneficio. En el contexto socio-politico actual, las per-
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sonas discapacitadas que quieran asegurarse un estilo de vida independiente

han de realizar un esfuerzo considerable” (Barnes 2005: 9).
Por lo anterior en materia de la metodologia para acercarnos al cuerpo social de la PCI,
consideraremos que:

“En la actividad académica se ha vuelto imperioso desnudar las contradiccio-

nes, las aporias, las antinomias, las paradojas, las parcialidades e insuficien-

cias del paradigma que ha dominado desde el renacimiento, el conocimiento

cientifico. Desde mediados del siglo XX en adelante, se han replanteado en

forma critica las bases epistemologicas de los métodos y de la misma ciencia”

(Martinez 2004: 20).
El aparato conceptual clésico resulta corto, insuficiente e inadecuado, sobre todo a lo largo
del siglo XX, tanto en la fisica, las ciencias de la vida y las ciencias humanas. Para incorpo-
rar estas, necesitamos conceptos distintos a los actuales, ademéas de que necesitamos con-
ceptos interrelacionados, capaces de brindarnos explicaciones globales y unificadas. Los
investigadores de lo social, de lo antropolégico, de lo psicoldgico, de lo humano, deseamos
aprehender muchos aspectos de la vida cotidiana®, de la vida diaria y para ello optamos por
la metodologia cualitativa. En este trabajo de investigacién somos respetuosos de la meto-
dologia cuantitativa (y de hecho en capitulos precedentes hemos manejado informacién
proveniente de datos estadisticos como censos y encuestas), sin embargo es mediante lo
cualitativo donde encontramos el camino para estudiar aquella realidad tan compleja e im-
posible de medir, de cuantificar, de normalizar como lo es la problematica social de la dis-
capacidad por PCI y el cuerpo social de discapacidad por investigar).

Sabemos de la disparidad entre técnicas, discrepancias sobre la superioridad de los mé-
todos de lo cuantitativo y lo cualitativo, Hamilton mira atras en el tiempo para marcar el
momento histdrico de aparicién de lo cualitativo, y lo encuentra en la ruptura epistemolégi-
ca que se da en el siglo XVIII, a partir de lo que supone Kant (su idealismo, su enfasis en la

interpretacion, su “perspectiva trascendental”) frente a Descartes. En una perspectiva tal, el

25 Lo que por supuesto no significa que el conocimiento que deseamos sea el saber cotidiano. El saber
cotidiano se caracteriza por ser superficial, no sistematico y acritico. Deseamos sistematizar aspec-
tos de la vida cotidiana, no el conocimiento cotidiano.
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investigador adquiere un peso fundamental frente a los “hechos” puestos bajo sospecha
(Urraco 2007:102).

La interpretacion rescata al investigador, pero al mismo tiempo le genera compromisos,
dirigidos hacia la emancipacion de la raza humana. La idea de emancipacion, crucial para
Hamilton, aparecera de forma menos explicita en el articulo que firman Vidich y Lyman.
Estos autores, dejan de lado la controversia cualitativo-cuantitativo, para concentrarse en la
investigacion etnogréfica (en la sociologia y la antropologia norteamericana), tomando co-
mo hilo de su narracion la concepcion de, y la posicion frente al otro. Se acentla la figura
activa del etndgrafo, con una cultura concreta, unos valores determinados, que no deberan
ser disimulados. El investigador, entonces, debe hacerse presente en lo que hace, volviendo
provechosa su subjetividad, en un acto de honestidad con lo que estudia. Se trata de perder
el miedo de convertirse en nativo (o en persona con discapacidad en nuestro caso). No exis-
te el investigador social de bata blanca, aunque, y eso es sumamente importante, el investi-
gador social debe estar al tanto de los resultados tan valiosos que el investigador de bata
blanca puede proporcionarle (Urraco 2007:102-103); Al menos yo valoro permanentemente
todos los aportes que sobre discapacidad se tengan, sean en lo cuantitativo como en lo cua-
litativo, sean de ciencias como la medicina y la neurologia, como de la psicologia, estadis-
tica o epidemiologia, antropologia o sociologia. Sobre discapacidad hay que dejar de pensar
parcialmente, y si uniéramos los diversos saberes, podriamos realizar mejores reflexiones,
con mas elementos de juicio sobre el tema que deseamos aprehender.

Sobre este acercamiento del cuerpo social de la discapacidad por PCI, podria surgir la
interrogante disciplinaria ¢si es un acercamiento de antropologia, de educacion general, de
educacién especial, es de rehabilitacion, de sociologia, de neurologia? La respuesta es que
es un acercamiento a la paralisis cerebral infantil, a la discapacidad, partiendo desde lo cul-
tural, que no desdefia y es mas, se sirve de los otros saberes, que se acompafa por fuerza,
de serias reflexiones filosoficas sobre discapacidad, justicia y discriminacion .

Indudablemente es un trabajo profundo realizado en Yucatan, es un estudio donde no es
posible desligar la corporificacion fisica individual o cuerpo fisico, del cuerpo social de
discapacidad por PCI. Partiendo de una nocién sobre el Cuerpo como camino por medio del

cual accederemos a ese cuerpo social. Pensando esos cuerpos individuales y en lo que les
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acontece socialmente como la respuesta biopolitica en los cuerpos de las poblaciones vulne-
rables que llegan a estar estadisticamente mas afectadas por el dafio cerebral.

Por lo tanto, hay que reflexionar que como objeto de estudio, el Cuerpo, en cuanto a su
naturalidad hay que pensarlo en los términos de la salud, pensar la enfermedad, considerar-
lo en cuanto a los aspectos emocionales e intelectuales que lo cimentan y afectan lo mismo
que en inquirir en su utilizacion social, en su valor politico y en su alcance simbdlico. Esto
sobrepasa la dificultad nominal, pues esté en juego el reconocimiento de que el cuerpo pue-
da requerir una forma de acercamiento, que no esta del todo contenida en disciplinas como
la sociologia o la antropologia. Este mismo apuro se refleja en otros intereses que deman-
dan el cuerpo y que tal vez sin desearlo, lo hacen funcionar como un operador discursivo.
El cuerpo ¢Debe entenderse como un asunto construido por las disciplinas interesadas en él,
0 es duefio de una existencia auténtica para cuyo conocimiento se requeriria del desarrollo
de una orientacion especializada? nosotros trataremos de evitar castigar al cuerpo constri-
fiéndole la tarea de operador lingiiistico, de lexema?®, dado que el cuerpo tiene la capacidad
de desvanecerse y hacerse fugaz en la produccion teérica. Con el cuerpo nos introducimos a
fendmenos corporales a los que atienden al tiempo que los condicionan, las visiones feno-
menoldgicas, psicoldgicas, neuroldgicas, médicas, socioldgicas, historicas, estéticas, juridi-
cas, politicas, los estudios de género y las criticas de la historia de las ciencias, en el intento
por comprender como estas formas de conocimiento estan unidas al sentido, al valor y al
universo de experiencias que constituyen el cuerpo, tanto como el hecho de que éste no se
acaba en su aspecto anatomico, fisiologico, neuroldgico, psiquico, emocional, carnal, esté-
tico, en su figura, en su adorno, en su puesta en escena social, en su sexualidad, en su com-
posicion genética, en sus dolores y enfermedades, en su comportamientos privados o publi-
oS, en sus movimientos, sino que en la accion de todas estas facetas, cada una a su vez
moldeada por formas de conocimiento mas o menos cientificas y cada una con una interpre-
tacion individual pero también social y simbolica, es en donde se desenvuelve la vida. La
cuestion de si el cuerpo logra pasar de ser una entidad “natural” para ser construido como
un objeto de investigacién por las disciplinas sociales, y el como no despojarlo en este in-

tento, de su caracter vivo, es de importancia trascendental. ;El comportamiento, la vida

26  Se denomina lexema al monema que posee un significado auténomo e independiente y constituye la
parte invariable de una palabra.
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social, la nocion del sujeto, el pensamiento y la consciencia pueden concebirse y entenderse
ignorando la condicion corporal humana? (Pedraza 2004: 6-9).

Al revisar en el capitulo anterior la pertinencia de los modelos médico y social, vimos
que el modelo social fue una respuesta a la situacion de segregacion y opresion, y de ese
modo el modelo social adopto la forma de una expresion politica de izquierda, con base
conceptual en el materialismo marxista y se torno expresion critica del modo de produccion
capitalista. Entre sus principales impulsores, Del Aguila (2007: 25) distingue a Paul Hunt,
Vic Finkelstein y Mike Oliver. Las reinterpretaciones mas originales de este modelo social
de la discapacidad comenzaron a aparecer a comienzos de los afios 90. De esta manera la
incorporacion de las corrientes e interpretaciones feministas y post-modernistas han hecho
ver los peligros de llevar al extremo la costumbre de ver en lo social la Unica causa de los
problemas que experimentan las personas con discapacidad. Es asi como se ha terminado
por reivindicar también la importancia del cuerpo.

“La afirmacion clave es que “nuestro cuerpo resulta ser uno de los determi-
nantes fundamentales de nuestro modo de ser en el mundo. El cuerpo determi-
na nuestra ubicacion espacio temporal y también nuestra finitud. Esta finitud
es entendida como teniendo un limite temporal de nuestra existencia que termi-
na en la muerte, pero también nos libra a las contingencias de la vida corporal
y de una serie de limitaciones, imperfecciones y errores” (Del Aguila 2007:
25).

Con la puntualizacién y consideracion anterior y respetando la transdisciplina, vemos
que en la realidad cotidiana, el cuerpo, se manifiesta como algo muy complejo que requiere
una aproximacion igualmente compleja desde el punto de vista metodolégico. Teniendo
presente esta reflexion, para llegar a la realidad del cuerpo social de discapacidad por PCI,

nosotros nos apoyaremos en las siguientes técnicas cualitativas:

ANALISIS DOCUMENTAL

Reconocemos la riqueza de elementos documentales aprovechables en la indagacion cuali-
tativa del cuerpo social de la persona con discapacidad y tomaremos en consideracion los
relatos periodisticos, sobre cambios que se han dado en la concepcion de la discapacidad en

Yucatan, fotografias de eventos, transcripciones de experiencias en television a las que se
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ha acudido, o programas de radio en que se ha participado, articulos periodisticos, notas de
reuniones de los grupos “sin barreras” y “rompiendo barreras”, casetes de grabaciones de
entrevistas a personas con discapacidad, a expertos del tema, apuntes y videos de discursos
de politicos en campafia, etc. Asi, hay que hallar la potencialidad que nos ofrecen las distin-
tas técnicas de analisis documental para el estudio de nuestro tema, por cuanto va a dar
cuenta de los procesos de cambio en materia de PCI, en las formas de representarse una
sociedad. En el caso de la discapacidad, la reflexion de la publicidad, por ejemplo la del
TELETON vy la que se hacen en las organizaciones no gubernamentales para la obtencion
de recursos, puede servirnos como elemento a analizar, ya que dicha publicidad es uno mas
de los medios por los que la sociedad se representa a si misma, se configura y configura el
cuerpo social de discapacidad.

OBSERVACION PARTICIPATIVA

Observacion y participacion no es lo mismo, por lo que Valles vuelve a presentar
(1997:149) una minuciosa discusion sobre los distintos “roles” que puede adoptar el inves-
tigador en la aplicacion de esta técnica. Retomando a los grandes clasicos de la técnica
(Junker, Schatzman y Strauss, o Spradley) va a contraponer las “escalas” de participacion
(0, en sentido inverso, si se prefiere, de observacion) que establecen cada uno de estos auto-
res. Del observador total al participante total. El politico es ejemplo del observador total,
mientras que el papel de participante total nos lleva tierras lejanas, a antrop6logos partici-
pando en potlatch. El estudio del field, del escenario goffmaniano (con toda la profundidad
de la nocién que emplea el socidlogo estadounidense), es una cuestion crucial para todas las
“sociologias de la vida cotidiana”, la observacion-participante despierta el “interés” mas
primitivo del socidlogo neodfito: salir a la calle y aprender, (Garfinkel o Goffman) con el
riesgo de escuchar que eso no es cientifico. La observacion participativa, es la técnica clasi-
ca primaria y mas usada por los investigadores cualitativos para obtener informacion. Para
ello es necesario compartir cercanamente con las personas que se desea investigar y res-
ponder a las preguntas sobre “quien, donde, cuando, cOmo y porqué alguien hizo algo”, es
decir se consideraran importantes los detalles (Martinez 2004: 89).

Nosotros hemos realizando una observacion participativa, ya que tenemos un pleno inte-

rés no sélo en la consecucion del cuerpo social de discapacidad por PCI de Yucatan, sino
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que a través de los aportes cientificos se vislumbren soluciones en las problematicas socia-
les de vulnerabilidad, como la exclusion ante la discapacidad. Porque participando como
activistas a favor de la inclusién social de la persona con discapacidad, sabemos que persis-
tencia y cambio van de la mano y si no sabemos cémo es algo, ¢cémo lo podriamos modifi-
car?

He realizado observacion participante de la problematica de la discapacidad:

— En los programas existentes del centro del que era directora, desde preescolar, vida
independiente 1, el taller de “la casita”, los programas de primaria, secundaria y
preparatoria para los estudiantes con discapacidad y el programa de casa;

— Coordinado el &rea médica (a médico y rehabilitadores en el &rea médica), desarro-
Ilar una comprension de los diagnosticos, de los términos médicos y de los tipos
de rehabilitacion, desde las técnicas de alimentacion, la estimulacion temprana y
las diferentes terapias, a fin de lograr mayor movimiento o menor rigidez, com-
prendiendo plenamente que el movimiento es vida, conociendo el vivir y sentir
de médicos involucrados y de terapistas. Acercarme a los escenarios de pobreza,
y estar cerca de los sistemas familiares, y percibir que la discapacidad es un pro-
blema también de género.

Al ser testigo, vivir y procesar internamente la muerte prematura de un nifio cuyo cere-
bro un dia lo hizo convulsionar sin parar. Asi como las muertes por pobreza de dos perso-
nas con discapacidad: un chico cuya madre, como hay muchas en México, un dia salio a
trabajar de sirvienta y dejo a su adolescente solo en casa, encerrado, con una veladora en-
cendida, porgue es tan pobre su hogar que no tenian corriente eléctrica, se incendid la casa
y este chico fallecié quemado, este chico que al fin habia encontrado un lugar educativo
que lo aceptara gracias a una buena mujer, la Dra. Galia Garza. La madre de ese chico, des-
pués de muerto, acude a mi, por la Unica fotografia que le habia hecho a su hijo, la de la
inscripcion al centro. Tenia otras, las de la prensa morbosa, donde aparecia el chico quema-
do, las traia bajo el brazo, esas fotos le hacian sentir dolor, ella lo deseaba ver integro. Por
otra parte, observando de modo participativo, experimentar dolor y porque no sefialarlo, la
rabia, ante la muerte de una adolescente que sélo pesaba 9 kilos, a quien por su desnutri-
cion, no fue posible realizarle un procedimiento quirdrgico de alimentacion, y con cuya

muerte abri los o0jos, y llegué a la conclusion de que por mas buenas intenciones que se ten-
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gan, atras de la caridad, muchas veces hay indignidad y vi que al darse caridad, se ponen
demasiadas trabas burocréticas a la entrega de despensas autorizadas (yo sé que no murio
por eso, _porque a la madre una empleada “cuadrada” no le podia dar la despensa por no
ser dia de despensas_, pero la crudeza de la pobreza que acomparia a tanta mujer con hijos
con discapacidad, pone su grano de arena para la muerte prematura de estas personas).

Aunque nos aproximamos a la vida cotidiana de las personas con discapacidad por PCI,
para aprehender su cuerpo social, reitero que mi conocimiento no es un saber cotidiano,
habra de ser sistematizado con técnicas cualitativas por medio de las cuales se acceda al
cuerpo social de discapacidad por PCI, utilizando la reflexion sistematica, los razonamien-
tos l6gicos, con una busqueda intencionada.

Hemos delimitado el problema: la aprehension del cuerpo social de las personas con Pa-
ralisis Cerebral Infantil, hemos indagado. La investigacion ha sido planeada y en este capi-
tulo estamos esbozando los instrumentos de indagacion.

Al observar y participar en esta investigacion, se fue marcando el camino que hubo de
seguirse de una observacién de cualquier hecho o actividad comin de la vida diaria alrede-
dor de las personas con discapacidad por PCI, hasta convertir dicho hecho o hechos en im-
portante herramienta de investigacion social, aproximandonos a tal hecho o hechos, me-
diante técnicas cientificas de acopio de informacion.

A través de nuestra metodologia buscamos los datos para mostrar como el cuerpo de las
personas con discapacidad esta socialmente marcado y jerarquizado por medio de ese habi-
tus, que es una metafora del mundo, y que hace referencia a una geografia corporal. La
relacion con el propio cuerpo es una forma de experimentar la posicion en el espacio social
mediante la comprobacion de la distancia existente entre el cuerpo real y el cuerpo legitimo
(Bourdieu 1982). Si comprendemos este habitus de la discapacidad por PCI, podemos
comprender por qué tanta dificultad en el proceso de convertirse en adulto.

Y como sefiala Martinez (2004: 91) en nuestra observacion participativa fuimos descrip-
tivos al tomar las notas de campo, recogimos informacion de diferentes perspectivas, trian-
gulamos datos, citamos las propias palabras de los diferentes sujetos, supimos seleccionar
informantes que fueran clave. Nos involucramos con la experiencia, fuimos conscientes,
sensibles y pacientes a las diferentes etapas del proceso de la investigacion y tratamos de
separar la descripcion, de la interpretacion y del juicio personal.
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NARRACION

Diversas técnicas son las que esta categoria engloba. Aqui encontramos aquellas técnicas
gue toman como elemento principal para el proceso de investigacion, al lenguaje, 0 mejor
expresado, la produccion de narraciones, intercambios verbales, Cosas que se pueden hacer
con palabras (Austin 1962; Bourdieu 1982). En el caso de las personas con discapacidad,
hasta los gestos y sonidos guturales han sido tomados como conversaciones.

Son tres técnicas fundamentales las de conversacion-narracion: la entrevista en profun-
didad, el método biografico y el grupo de discusion.

Al hablar de entrevistas en profundidad nos tenemos que ubicar frente al fortuito status
cientifico de un acto cotidiano. Valles titula “Las entrevistas cualitativas y las conversacio-
nes cotidianas”, al apartado correspondiente y afirma que: “El arte de la conversacion,
aprendido de modo natural durante la socializacion, constituye el mejor fundamento con-
ceptual y practico para el aprendizaje de las diversas formas de entrevista cualitativa”
(Valles 2002: 37-41).

Aqui tenemos que reflexionar en el interés (probablemente unidireccional) del investi-
gador por lo que el otro le dice, que puede derivar en una asimetria de poder, sin embargo,
respecto a dicha asimetria, desde un principio al elegir mi tema de tesis doctoral, lo hice
para escuchar y comprender a las personas que directamente viven este cuerpo fisico y su
consecuente cuerpo social. Para comprender y reflexionar las dinamicas que desde lo social
limitan a las familias, y también aprehender de esa sociedad amplia, ese cuerpo social de la
discapacidad, siempre en movimiento, en contradiccion y nunca acabado, a fin de dotarlo
de posibilidades reales?’.

Kvale (1996: 3-5) abre su reflexion sobre las entrevistas, aludiendo a los presupuestos
tedricos de partida. El entrevistador, nos dice, puede ser entendido “como un minero o cO-
mo un viajero”. Cada una de estas metaforas tiene importantes implicaciones: “En la meta-

fora del minero, el conocimiento es concebido como un metal precioso enterrado, y el en-

27 Porque la deficiencia entro a mi vida a los dos afios y aunque creci con una familia que me ubicé
como persona convencional y asi me considero yo misma, tengo siempre presente que en mi propio
cuerpo he vivido esa vulnerabilidad humana que muy discretamente me dejé la poliomielitis, y hoy
dia pienso que asumir la fragilidad humana en mi misma y en otros como condiciéon humana, me
permite poner mi granito de arena para la construccion de un mundo incluyente de las diferencias,
del tipo que sean.
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trevistador es un minero que desentierra ese valioso metal. Algunos mineros buscan hechos
objetivos que puedan ser cuantificados, otros buscan pepitas de significado. En ambos ca-
sos, el conocimiento estd esperando en el interior de los sujetos, a la espera de ser descu-
bierto, incontaminado, por el minero investigador. La metafora alternativa del viajero, en-
tiende al entrevistador como un viajero en transito. El entrevistador-viajero pasea con los
habitantes locales, formula preguntas que llevan a los sujetos a contarle sus propias histo-
rias, de su propio mundo, y conversa con ellos en la acepcion original latina de conversa-
cion” (Kvale 1996: 3-4) En estas dos metaforas, indica este autor, representan diferentes
modos de concebir el conocimiento, y tienen, diferentes “reglas de juego”. La primera (la
del minero) se vendria a referir a la “ingenieria humana” (human engineering), mientras
que la segunda a del viajero) se liga con las humanidades y el arte.

A los sujetos con discapacidad y sus familiares los entrevisté con mi estilo personal, se
dio realmente una conversacion, y un sentimiento de respeto mutuo, de empatia, se transmi-
ti6 confianza, desarrollamos temas tan intimos como la sexualidad, la economia, la soledad,
el dolor, la depresion, las pasiones, etc. Lo hice sin temor, con la confianza de mas de 20
afios de oficio, con la seguridad que si al dolor le ponemos palabras, o podemos ir trasmu-
tando a otros sentimientos. Cuidando siempre cerrar lo conversado, considerando el bienes-
tar de quien me habla, de quien me dona su tiempo, sus suefios y su historia.

En el presente estudio del cuerpo social de la discapacidad, he sido la entrevistadora, la
analista de lo entrevistado y siguiendo la recomendacion de expertos, también he sido quien
transcribe sus propias entrevistas, quedandome claro que esto supone traducir lo dicho ver-
balmente, de un lenguaje oral, a un lenguaje escrito.

Ademas de que las transcripciones son conversaciones descontextualizadas, hemos de
sumarle el hecho de que no todos los sujetos con PCI pueden emitir un habla fluida. Con
ellos hubo que traducir a lenguaje escrito, no solo lo oral tradicional sino que al tener di-
chas limitaciones orales, hay que traducir también las entonaciones o fuerzas en emisiones
sonoras que no llegan a ser palabras, pero que encierran significados que como transcripto-
res podemos traducir al lenguaje escrito.

Siguiendo a Kvale (1996), se ha concedido mucha importancia a los aspectos practicos

del proceso de entrevista, a las implicaciones éticas (e incluso legales) que debe considerar
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el investigador social, por ejemplo se guarda la confidencialidad e identidad real de las per-
sonas con discapacidad que han participado de la investigacion.

La entrevista en la investigacion cualitativa, es un instrumento técnico que tiene gran
sintonia con dicho enfoque y su teoria metodologica. Adopta la forma de un dialogo colo-
quial, su gran relevancia es el didlogo como método, dado que a medida de que el encuen-
tro avanza, la estructura de la personalidad de nuestro interlocutor, va tomando forma en
nuestra mente, los movimientos, la voz, la comunicacion no verbal, nos van permitiendo
aclarar los términos, descubrir las ambigliedades, definir los problemas, las intenciones,
descubrir la irracionalidad y ofrecer criterios de juicio entre otras cosas (Martinez 2004:
83).

LA BIOGRAFIA

Los relatos que tienen como tema y contenido lo biogréfico, existen desde la antigliedad en
la mayoria de las culturas. Las narraciones desarrolladas en forma sistematica, coherente y
completa de la vida de un sujeto, pertenecen a tiempos cercanos y a la cultura occidental.
Las biografias pertenecian al campo de la historia y de la literatura, con la aparicion de las
ciencias sociales, los relatos sirven de base de datos para el estudio cientifico de la socie-
dad, la cultura y la psicologia, del hombre en general (Martinez 2004: 212-213).
Equivocadamente, se asocian la biografia y la auto-biografia a relatos referidos a perso-
nas importantes, elites, grandes hombres en el sentido comin con que se utiliza este tér-
mino. Pero en la investigacion de las ciencias humanas, tratamos de llegar a una realidad
mucho més profunda y compleja. En los Gltimos 20 afios ha habido una recuperacion del
método bibliografico en ciencias sociales tales como la sociologia, la antropologia y la psi-
cologia social, lo cual ha llevado a tender puentes hacia un proceso convergente entre di-
chas ciencias sociales, llevandolas a revalorizar al ser humano concreto como sujeto de
estudio, en contraste con la deshumanizacion y exceso de abstracciones del cientificismo
positivista. Debido a la multiplicidad de terminologia, que lleva a confusion y a una dificil
delimitacién conceptual, habremos de delimitar el significado que a los términos le demos.
Biografia y autobiografia son los términos mas usados, aunque hay que especificarlos, pro-
vienen de la tradicion literaria y han sido usados desde la antigtiedad. EI primero (la biogra-

fia) consiste en una elaboracion externa al protagonista, normalmente narrado en tercera
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persona, y la autobiografia consiste en la narracion de la propia vida. La aparicion del mé-
todo biografico en ciencias sociales se sita en 1920, con la aparicion del tercer y Gltimo
volumen de Polish Peasant, de Thomas y Znaniecki (Martinez 2004: 212-213).

Se empezé a usar el término life history para describir la narrativa vital de una persona
recogida por el investigador, posteriormente se usé en la version final construida a partir de
tal narrativa més el conjunto de registros documentales y entrevistas a personas del entorno
social del sujeto biografiado, que permiten completar y validar el texto inicial. Después se
introduce el término life story, para referirse a la narracion biogréafica de un sujeto, que pu-
diera ser publicada sin retocarse. Hasta hace poco se empleaban ambos términos de forma
indistinta, hasta que el socidlogo Denzin (1971 y 1994) fijo definitivamente los términos:
life story corresponde a la historia de una vida tal como la persona que la ha vivido la cuen-
ta, mientras que el término life history se refiere al estudio de caso correspondiente a una
persona dada, comprendiendo ademas de su life story, cualquier otro tipo de informacion
que permita la reconstruccion de dicha biografia de forma mas completa y objetiva. Como
en el idioma espafiol no se han fijado todavia la terminologia al respecto, acepto la propues-
ta del espafiol Pujadas (2002: 41-51) de asociar el relato de vida a life story y el término de
historia de vida a life history. Entonces, al intentar establecer ese cuerpo social de la disca-
pacidad, tratare de llegar a las historias de vida de mis sujetos y entre otras cosas tomaré en
cuenta sus propios relatos de vida.

Junto a estos dos conceptos, tenemos el de biograma acufiado por Abel (1947: 111-118),
que es usado para hacer referencia a relatos biograficos de caracter mas breve y supone la
recopilacién de una amplia muestra de biografias personales, a efectos comparativos. Al
trabajar se tomara en cuenta lo sefialado por DuBois, sobre la necesidad del uso de datos
biograficos a partir de la definicion del objetivo tedrico de tratar la variable individual (psi-
coldgica) en relacién con las variables culturales (instituciones primarias y secundarias).
Kardiner (1945) comparte la postura de DuBois y plantea que la actividad etnografica com-
pile muestras representativas de biografias, que articulen el comportamiento y cognicién
individual con las instituciones sociales. Al respecto Kardiner piensa que los usos de las
biografias son profusos. Aqui tenemos entonces, la oportunidad de ver si nuestra presun-
cion sobre el tipo de personalidad que un determinado conjunto de instituciones puede

crear, es en algo aproximado a la realidad. Podemos invertir el procedimiento y actuar des-
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de las personalidades hacia las instituciones (Pujadas 2002: 11y 12). Es tan so6lo en una
biografia donde podemos ver como diferentes instituciones estan funcionalmente articula-
das, hacer esto, en relacion con cada uno de nuestros sujetos con PCI y ver como las dife-
rentes instituciones como la familia, el mundo laboral, la institucion escolar, de salud y
religiosa estan articuladas para dar lugar al cuerpo social de discapacidad por PCI.

Como ha sefialado pujadas (2002), el método biografico posee la ventaja de que es una
aproximacion humanistica que nos transmite la frescura de los valores y de las actitudes
concretas de los individuos y nos proporciona un conocimiento directo de las situaciones
sociales especificas. Nos permite situarnos en el punto de convergencia entre el testimonio
subjetivo de un individuo a la luz de su trayectoria vital, de sus experiencias y vision parti-
culares y la plasmacion de una vida como reflejo de una época, de unas normas sociales y
de unos valores compartidos con la comunidad de la que el sujeto es parte. Haciendo a un
lado su costo, como ventajas tenemos:

Posibilita en las etapas iniciales de la investigacion, la formulacion de hipdtesis.

Nos introduce al universo de las relaciones sociales primarias.

Nos proporciona un control de las variables que explican el comportamiento de un indi-
viduo dentro de su grupo primario.

Nos da respuesta a todas las posibles preguntas que nos pudiésemos plantear a través de
la encuesta, entrevista o cualquier otra técnica de campo (con excepcion de la observacion
participante). En estudios sobre cambio social, constituye el material mas valioso para eva-
luar el impacto de las transformaciones en la vida cotidiana, del individuo, del grupo prima-
rio y del entorno cultural. Sirve de control de las perspectivas etic y macro, pues aporta el
contrapunto de la visién emic y micro. Integra esferas de actividades diferentes (familia,
amistad, trabajo) y a la vez presenta trayectorias concretas y no abstracciones estructurales.
En la publicacion de los resultados, la historia de vida es la mejor ilustracion posible para
que quien lo lea penetre empéaticamente en las caracteristicas del universo estudiado (Puja-
das 2002: 44-45).

Al usar este método hay que ser precavidos respecto al obtener informantes adecuados,
poder concluir lo iniciado, controlar la informacion, la poca paciencia de quien investiga, el
pensar que con uno o varios relatos ya tenemos toda la informacion y todas las evidencias

necesarias para pasar a un buen analisis y llegar a conclusiones validas sobre un determina-
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do problema social y el pensar que el relato biografico habla por si mismo, renunciando al
andlisis en profundidad de la narrativa recopilada (Pujadas 2002: 171).

Cualquier investigacion social basada en relatos biogréficos, en la fase inicial del disefio
de la investigacion, debe responder a dos problemas principales: la delimitacion de las me-
diaciones y los procesos concretos que se van a analizar.

Cuando hablamos de la delimitacion de mediaciones, lo que se trata de hacer es definir
los marcos sociales concretos que sirven de contexto proximo y especifico donde se produ-
cen las interacciones que enmarcan los procesos vitales individuales, como los grupos pri-
marios de los que participan los individuos con PCI que estamos estudiando, de los mas
importantes son, la familia o grupo domeéstico, las instituciones de acogida a las personas
con discapacidad, los lugares de trabajo, los lugares de distraccion, de reunién del grupo
religioso y de uso del tiempo libre. Con respecto a los procesos concretos que se van a ana-
lizar, nos referimos a la aprehensién del Cuerpo Social de Discapacidad o sea la aprehen-
sion de aquella experiencia subjetiva que se impone a las personas con discapacidad, que se
ha construido socialmente y por medio de la cual se reprime a estas personas culturalmente.
Ademas, de conocer como se desarrolla el proceso discriminativo de discapacidismo.

Los relatos biograficos son adecuados para analizar procesos de desajuste y crisis indi-
vidual y colectiva de este conglomerado de personas, tanto en los comportamientos de ellos
como personas, como en los sistemas de valores por parte de los grupos sociales implicados
(escolaridad, amistad, sexualidad, trabajo, religion, etc.). ¢(Qué significa ser persona con
discapacidad y “estar al margen”?, ;qué significa pertenecer a una categoria liminal? ¢ Estar
fisicamente en un medio, pero ser rechazado por éste medio?

Al realizar la fase de negociacion con los sujetos a los que realizamos sus historias de
vida, me basé en una negociacion contractual, procurando desde el principio crear alianzas
claras, sin ambiguiedades, que los sujetos y sus familiares conocieran la finalidad del pro-
yecto de investigacion y el uso que yo le daré a la informacion. Qué la informacion la regis-
traria en grabaciones, y luego la transcribiria en mi computadora, que tomaria fotos, que
revisaria albumes fotograficos y cartas. Qué en caso de que terceras personas accedieran a
la informacion (desde mis asesores, lectores y quienes la leyeran después de ser publicado

mi trabajo doctoral) ellas ya estarian protegidas con el anonimato.
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Finalmente, las formas de compensacion para mis sujetos, por el trabajo requerido por
parte de ellos, fueron puramente morales. En mi, una relacién empética y respetuosa, asi
como darles voz a las personas con PCI, sumar mi esfuerzo al didlogo que se establecera
con quienes nos interesamos en esta problematica social, como posible punto de referencia
a decisiones por parte de algun politico sensible o de funcionarios interesados en cambios
socioculturales referentes a la temética, ademas del enriquecimiento de las ciencias sociales
en el conocimiento de la naturaleza humana, de las personas con discapacidad y de las so-

ciedades donde se concentran altos porcentajes de personas con discapacidad.

GRUPO DE DISCUSION

Los grupos de discusion son Utiles para obtener una clase de informacién que seria dificil,
con otros procedimientos. Son caracteristicas componentes de los grupos de discusion: gru-
pos de personas, que poseen ciertas caracteristicas, que ofrecen datos, de naturaleza cualita-
tiva, en una conversacion guiada. Los conforman de cuatro a doce personas. Entre sus par-
ticipantes debe existir homogeneidad y entre ellos ser desconocidos. Ante esta situacion,
surge la interrogante de a quien realmente queremos escuchar. En los grupos de discusién
se presta atencién a las percepciones, los sentimientos de quienes participan respecto a los
servicios o la atencion que la sociedad le presta a la discapacidad. Los participantes influ-
yen y son influidos unos a otros. El investigador modera, escucha, observa y logra alcanzar
una comprension de la problematica, basada en la discusién (Krueger 1991: 33-36).

La ventaja del grupo que tomé como grupo de discusion, es que aunque a algunas perso-
nas eran conocidas por mi, no existia realmente familiaridad. ParticipAbamos un padre, dos
madres de personas con discapacidad, una directora de un instituto de formacion en educa-
cion especial, un jefe de oficina de discapacidad dentro del DIF, una jefa de departamento
de psicopedagogia de un centro para personas con trastornos neuromotores, un presidente
de una organizacion dedicada a los aspectos laborales dentro de la discapacidad y yo.

Nosotros optamos por esta técnica, complementando con ella por supuesto, las técnicas
de la observacion, las entrevistas individuales y las historias de vida. Lo decidimos hacer
porgue con ella se recogen datos reales de la vida social de las personas con discapacidad
por PCI, porque es una técnica flexible, por su validez subjetiva, porque rapidamente nos
da por resultado la comprension de la problematica y es de costos muy reducidos. Por su-
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puesto fuimos cuidadosos y consientes que en esta técnica hay menos control que con las
entrevistas. La dificultad que a veces se da al moderar, es que entre las personas que traba-
jan la discapacidad, a veces pueden surgir problemas y resentimientos, y que existe gran
apasionamiento en la emision de opiniones. Fuimos muy afortunados para reunirnos en
grupo, fuimos muy afortunados de la deteccion del lider, una mujer increiblemente inteli-
gente y comprometida quien hacia sentir importante a quien participaba del grupo, convo-
candoles a reuniones de “petit comité”.

Ademas de poder reunir al grupo, a veces se dificulta tener un lugar facilitador y feliz-
mente lo tuve, un lugar sumamente agradable, donde a veces las discusiones se tornaban
fuertes, mas el mismo lugar ayudaba, por lo accesible, cbmodo y bonito (y por la amabili-
dad y actitudes conciliadoras de quien lo facilitaba).

Honestamente pienso que se generaron verdaderos espacios de libertad en que las perso-
nas pudieron expresarse sintiéndose comodas. Asi me acerqué al sentir de ese grupo de
personas sobre los pasos que una persona da en el mundo social, en el recorrido vital de la
persona con discapacidad, desde el nacimiento y las actitudes y conductas de la familia
respecto a la discapacidad, asi como los efectos de la discapacidad en las familias, en los
intentos a veces fallidos de incorporar al nifio o nifia en la guarderia, el acceder al preesco-
lar regular, la primaria normal o al mundo del trabajo. Los problemas de aceptacion de la
sexualidad en las personas con discapacidad, los riesgos de abuso y la desinformacién, el
sentimiento de ser utilizados para campafias politicas que se da en las personas con disca-
pacidad y sus familias, el desconocimiento respecto a la discapacidad, la ignorancia de los
funcionarios publicos, la falta de socializacién de la legislacion al respecto y los problemas
de género respecto a la discapacidad.

Lo que yo traté de hacer fue usar como grupo de discusion y reflexion, a un grupo inte-
grado por quienes en sentido dexteriano (Dexter 1970) eran “elite” o “personas importan-
tes”, o “expertos en una materia concreta”. Grupo integrado por personas con un amplio
conocimiento y experiencia sobre la discapacidad en general. Sin la ayuda, la ensefianza y
la fuerza de cada uno de los miembros de este grupo, habria sido mas dificil el camino,
ademas de que siempre dieron valor a mis ideas, me motivaron, establecimos muchas horas

de dialogo, y me dieron una vision panoramica de la discapacidad.
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La idea fue buscar la técnica mas eficaz para una situacion de investigacion concreta,
combinar técnicas siempre que sea posible, en aras de lograr un mejor acercamiento al ob-
jeto de estudio. De entrada el grupo de discusion cumplié la importante funcion de reunir a
diversas personas interesadas en los derechos humanos de las personas con discapacidad,
como por ejemplo, los interesados en diagndsticos apropiados, en el uso del tamiz ampliado
para distinciones diagndsticas mas precisas, los interesados en la integracion e inclusion,
los interesados en el mundo del trabajo, los interesados en las cuestiones de seguridad so-
cial como becas, pensiones, juicios de interdiccion, accesibilidad urbana, y los interesados
en la legislacion y aplicacion de la Convencion Internacional de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, etc.

Personas integrantes de este grupo en su afan activista, en plenas campafas politicas pa-
ra las elecciones de gobernador del estado (hace tres afios), diputados y de presidente muni-
cipal, deciden actuar convocando a los candidatos de los diversos partidos politicos a fin de
conocer el grado de comprension de la discapacidad, el conocimiento de las leyes y regla-
mentos, saber si tienen propuestas al respecto y si tienen contemplado un programa al res-
pecto con gasto gubernamental. Este afan activista del grupo de discusién, indudablemente

proporciono gran riqueza para nuestro trabajo de campo y nuestro analisis de resultados.
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CAPITULO IV

DISCAPACIDAD Y DESIGUALDAD SOCIAL DE YUCATAN

PCI ENTRE GENERO Y POBREZA

En este capitulo se describen y examinan los datos hallados a través de los procedimientos
planteados dentro de nuestro marco tedrico y metodoldgico. Ahora, la realidad del cuerpo
social de discapacidad por PCI precisa ser reconstruida bajo una légica en la cual podamos
encontrar aquellos significados profundos que hay detras de los datos que en un principio se
presentaron inconexos y poco claros.

Habiamos sefialado que cuando nos acercamos a la problematica de la PCI en Yucatéan,
quedamos frente a tres grupos oprimidos: las mujeres madres de personas con PCI, las per-
sonas con dicha discapacidad y los mestizos de Yucatan (aclarado ya, que en Yucatan con
tal término se designa a la poblacidon descendiente de los indigenas de la peninsula y no
necesariamente a la mezcla entre lo espafiol y lo maya), para quienes el riesgo en materia
de salud prenatal, desarrollo embrionario y crecimiento infantil son una herencia social -y
no bioldgica- con un peligro mayor de adquirir la PCI, de participar con dificultad en la
habilitacion, la inclusion educativa, la transformacién a la vida adulta y el acceso al trabajo.

En la Pardlisis Cerebral Infantil se presenta una deficiencia en la postura y el movimien-
to producto de un dafio cerebral, deficiencia que generalmente se convierte en una discapa-
cidad. Al manifestarse en los cuerpecitos de nifios y nifias el dafio cerebral, los cuerpos de
éstos no toman la representacion fisica media, ni en su personalidad, el desarrollo psicoso-
cial promedio. Ante tal discrepancia, estos nifios y sus familias, podrian hacer recorridos
fallidos en instituciones de salud, educativas, religiosas y politicas. Es frente a esa partici-
pacion social ausente, truncada o fallida, cuando la deficiencia se va convirtiendo en disca-
pacidad. Generalmente después de “descubierta” la discrepancia en el cuerpo, es decir, el
dafio cerebral, se comienzan los recorridos, los primeros caminos probablemente sean los
terapéuticos para intentar hallar un diagnostico explicativo y para tratar medicamente las

deficiencias observadas en los cuerpos.
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Un nifio o nifia con dafio cerebral es producto de una familia y al mismo tiempo, cuenta
con ella, es decir cuenta con un primer grupo de intermediacion social, grupo que cumple
una funcion reguladora en la salud de modo tal que la familia directamente incide en la di-
namica de la poblacion al desplegar funciones claves en el desarrollo biopsicosocial del ser
humano. La familia puede influir en el desencadenamiento de la enfermedad y en las deci-
siones acerca de la utilizacion de los servicios de salud, al tiempo que se constituye en la
mas efectiva fuente de apoyo ante enfermedades, discapacidades y muertes.

Los problemas de funcionamiento familiar, tanto en su dinamica interna, como en su di-
namica hacia otros grupos o instituciones sociales, pueden influir en la aparicion de las de-
ficiencias en el cuerpo, en las conductas de riesgo de salud (como cuando en un embarazo
la mujer se excede en trabajo, se desgasta, no toma medidas profilacticas como la ingesta
de &cido folico, ni recibe los cuidados propios del embarazo), en la descompensacion de las
enfermedades crénicas y en la mayoria de las enfermedades psiquiatricas.

En mi acercamiento a la discapacidad, cuando observo la busqueda de explicaciones por
parte de las madres del porqué sus hijos tienen PCI, cuando las observo acompafar a sus
hijos confrontando las culpas personales que atribuyen a la enfermedad, veo en ellas el
cambio de ideas preconcebidas y sentimientos (algunas veces resentimientos), entonces
reflexiono en la importancia de fijar nuestra intencidn, inteligencia y corazén en lo que su-
cede en los intercambios sociales cotidianos de las personas con PCI con instituciones so-
ciales como escuela, trabajo e iglesia.

De entre los muchos intercambios entre la familia y la sociedad, estan las ofertas alrede-
dor de los tratamientos médicos y de rehabilitacion procurada, las condiciones educativas,
las circunstancias laborales, la vida social alrededor de la religién, la participacion politica,
etc.

En la arena de la atencion a la PCI, se van dando diferencias culturales sobrepuestas y
reciprocamente reforzadas, que llevan a sus poseedores a identificarse con el modo de con-
siderar a las personas con deficiencias por PCI en nuestra cultura y oponerse al cambio so-
cial en la materia. Asi aquellas madres son, con sus hijos “las pacientes o los enfermitos”
frente a los donadores econdémicos, frente a las voluntarias, frente a los médicos, frente a
los politicos. Ellas son vistas en forma generalizada: “como las madres mestizas o pobres

frente a los maestros o rehabilitadores”. Ellas y sus hijos son los beneficiados en los feste-
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Jos navidefios, son vistas genéricamente como mujeres pobres para las que “las otras, las
ricas”, tienen reservado el regalo de navidad para sus nifios, regalos conseguidos a través de
redes sociales, con amigos, empleados, politicos (que han envuelto incluso a programas de
humanidades de universidades por mi respetadas, en actos de caridad, volviéndose en Mé-
rida una moda lamentable?®, que politicos hagan eventos y pidan a los asistentes que les
lleven juguetes, para después darselos a alguna ONG o institucion de gobierno y que ésta
los reparta).

Mérida y Yucatan no perciben el doloroso juego etnizante y empobrecedor al contem-
plar la discapacidad en soluciones transitorias de “beneficencia”. En materia de discapaci-
dad, el género y la pobreza tienen importancia. Nuestro trabajo de campo y los resultados
hallados plantean que se llega a la condicién de la discapacidad como resultado de vivir
socialmente en la periferia.

Ante la afeccion en la postura y movimiento por dafio cerebral propia de la PCI, los in-
vestigadores sociales habremos de usar nuestra capacidad de razonamiento, hablar del pro-
blema y ponerlo a la mesa de discusion, y que quien tenga oidos escuche y quien tenga co-
razon y voluntad, cambie el rumbo de la atencion, dirigiendo la forma de abordar la disca-
pacidad a los derechos humanos, a la democratizacion, la inclusién y la celebracion de la
diversidad. Porque lo que pasa actualmente en materia de PCI en Yucatan, es que los hijos
de la mayoria de estas mujeres, son los nifios pobres del pueblo o de la colonia marginal de
Meérida, para los cuales se sirve la mesa asistencial, que patrocinan personas ricas y que
sirven empleados pobres.

Las madres de las personas con PCI, en su mayoria, son las mujeres, para las que ain no
es facil contar con una verdadera seguridad social que brinde todos los servicios de aten-
cion integral. Dio trabajo brindarles la guarderia inclusiva, aun es excepcional la escuela
del sistema publico que sea totalmente inclusiva y acepte, sin tension a sus hijos. Para ellas
la atencion se vuelve de “beneficencia”, una excepcion. Desgraciadamente, organismos del
gobierno, como DIF, que incluye ciertos servicios alrededor de la discapacidad, en su di-

namica de trabajo puede ser mas asistencial incluso, que las OSC u ONG, y menos eficien-

28 Lamentable en el sentido de que es mejor considerar el derecho de rehabilitacién dentro del gasto
gubernamental y no como caridad improvisada. Tanto el gobierno, como el tercer sector habran de
dirigirse al derecho, transformarlo en legislacion, vigilar su cumplimiento y trabajar con procedi-
mientos basados en la ciencia y ética, y no a la caridad.
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te, llegando a ser tristes copias sin liderazgo ni brillo, igualmente mal pagadoras de sus em-
pleados y que desgraciadamente ni siquiera por ser del gobierno, llegan a comprender y
actuar al menos un poco mejor que aquella sociedad civil enclasada. Es un hecho que den-
tro de la sociedad civil hay grupos mas comprometidos, no toda sociedad civil reproduce y
acrecienta la distancia entre las personas. Muchas veces son los grupos de la sociedad civil
quienes toman las responsabilidades que debieran atenderse con un liderazgo desde el go-
bierno.

En el capitulo dos sefialamos un extracto del texto de UPIAS de 1976 que apunta respecto
a la condicion de la discapacidad, “la pobreza es un sintoma de nuestra opresion, pero no es
la causa”. Hoy puedo decir que en el Yucatan contemporaneo la Paralisis Cerebral Infantil
es un sintoma de la pobreza de los mestizos yucatecos.

Comprender el doloroso y ambiguo juego etnizante y empobrecedor de la discapacidad
en Yucatan invita a hacer uso de la palabra que motive al cambio. La discapacidad es un
problema del primer, segundo y tercer sector. Enmendar las cusas y consecuencias de la
discapacidad requiere un gobierno comprometido y con mejores servidores publicos. Re-
quiere del primer sector, librarnos de la corrupcion y avanzar en la democracia. Se demanda
del segundo sector, el empresarial, honestidad y compromiso social. Ni que decir del tercer
sector, que hoy en dia puede buscar la respuesta a la problematica de la discapacidad mas
alla de eventos en salones llenos de perfume, moda y prestigio impuesto, donde coqueteen
y se seducen los tres sectores. Hoy, las honestas personas de aquel tercer sector deben to-
mar el liderazgo y hacer consiente a su heterogéneo conglomerado, el grado de violencia
simbolica que existe alrededor de la discapacidad, donde las personas “beneficiadas” (¢ be-
neficiadas?) y sus familiares, a fin de alcanzar la promesa de rectificacion del cuerpo afec-
tado en la postura y el movimiento acuden por “ayuda” y “caridad”, en vez de hacer valer
su derecho reconocido internacional y nacionalmente, de encontrarse con la inclusién social
y con una condicion de vida con oportunidades y dignidad.

Vemos pues que dada la PCI en los nifios o nifias de Yucatan, sus madres van tomando
la condicion de subordinacién, independientemente si realmente son pobres o tienen una
evidente condicion étnica.

Honestamente, yo siento que en general a estas madres de nifios con PCI, se les presenta

una condicion discriminatoria similar a las del grupo étnico, no solo por ser mestizas en su
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mayoria, sino por la condicién de subordinacién vivida. Hoy sabemos que no todos los
grupos étnicos son indigenas. Que el factor sociocultural esté en la condicion de subordina-
cién, como un producto histérico y no como una esencia propia de ser mestizas. Tener un
hijo con discapacidad por PCI, viviendo en un México, en un Yucatan que les mantiene
fuera de la participacion en la vida educativa, social, cultural, politica y juridica, que no
cuenta con una accesibilidad universal, con escazas oportunidades y una sociedad muchas
veces dominada por la discriminacion, racismo y discapacitadismo, es vivir la subordina-
cion. Esta condicién de subordinacion, nos lleva pensar en la potencial etnizacion de las
personas con PCI. Ante lo cual, consideramos importante sefialar que no se trata de un
asunto que simplemente muestre a las madres de nifios con PCI como portadoras de los
elementos diacriticos de la etnicidad maya como lengua, apellidos, indumentaria y partici-
pacioén en practicas. Cuando hablamos de etnizacion en la PCI en Yucatan, tenemos presen-
te la advertencia de Bartolomé (2008) sobre las fronteras que construyen los limites socia-
les entre grupos, y esto no remite necesariamente a factores culturales (no remite necesa-
riamente a pensar en la mujer morena, en hipil, maya hablante) sino que refieren a las cons-
trucciones ideolodgicas de los protagonistas en el escenario de la discapacidad. Esto es fun-
damental para nuestro tema de estudio.

En Yucatan en relacién con la pardlisis cerebral infantil, se da una serie de principios
ideoldgicos cuya condicion se naturaliza precisamente porque involucran al cuerpo, un
cuerpo afectado en la postura y el movimiento por una lesién cerebral, muchas veces un
cuerpo con palabras mudas y un cuerpo en silla de ruedas, sumando lo anterior al hecho de
que el nifio al que se le presenta generalmente la PCI, viene de una familia con pobreza y
con una identidad étnica de mestizos yucatecos. Estas ideologias van generando esa especie
de “mentalidad”, o pensamiento no muy estructurado y basado en premisas historicamente
transmitidas, de caracter mas o menos inconsciente, pero que tiene la capacidad de desem-
pefiarse como orientador de las conductas respecto a grupos percibidos como diferentes e
inferiores (mujeres, personas étnicamente mestizas y personas con alguna discapacidad). En
Yucatan, esas ideologias tienen la capacidad de generalizar el factor sociocultural y atri-
buirlo a la mayoria de las personas con PCI y pensar sobre ellos como pobres, pertenecien-
tes a grupos mayas, y asignar esa misma condicion étnica a personas con PCI que no perte-

necen a grupos mayas, ni son pobres.
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En Yucatan en materia de discapacidad, indigenas y personas con PCI son los sujetos del
prejuicio, prejuicios compartidos por la sociedad mas amplia, que se ampara en un sistema
de seudo justificaciones, como las cuestiones seudo cristianas, la ideologia alrededor de la
condicion objetiva del cuerpo fisico de la persona con discapacidad que ha naturalizado su
exclusion y un patron de comportamientos meridanos, estereotipados, propios de una Amé-
rica Latina urgida en mostrarse blanca y urbana, con definiciones rigidas de géneros, eda-
des y grupos sociales basada en principios estéticos y jerarquias sociales.

La sociedad Yucateca, de modo no reflexionado concede condicion de natural a las dife-
rencias entre los sexos y los procesos de exclusion a los que dan lugar, a las distinciones
por edad entre nifios, jovenes, adultos y ancianos, a las diferencias raciales y étnicas, a las
diferencias entre personas de campo y de ciudad, entre pobres y ricos y entre bellos y feos,
entre poderosos y gente comun y entre personas normales y personas con deficiencias en el
cuerpo a las que las miran en su discapacidad y no en su humanidad.

Nuestras observaciones en el trabajo de campo nos llevan a establecer que la sociedad
yucateca se ha caracterizado por una estructura de poder que se dirige sistematicamente
contra los miembros que poseen las condiciones de estrato social bajo maya y PCI (y tam-
bién contra las mujeres de las clases menos favorecidas).

No podemos pasar por alto que las carentes condiciones materiales en bienestar pueden
ser un factor relevante para la “adquisicion” de discapacidad por PCI. De modo tal, que en
el cuerpo fisico podria caber el riesgo de encarnarse la discapacidad, a su vez que negarse
la posibilidad de poseer un cuerpo social.

En nuestro trabajo constatamos y observamos discriminacion, por ser maya, por tener
discapacidad y por ser pobre. Estas tres discriminaciones, podrian ser del tipo estructural.
En el caso de la discriminacion por discapacidad, se ha observado tanto la violencia activa
como la estructural, asf las cosas, la vulnerabilidad se acrecienta atin méas=°.

Este trabajo sobre discapacidad en Yucatan, dentro del programa de estudios mesoame-

ricanos de la Universidad de Hamburgo, examina las situaciones de discriminacion y opre-

29  Enun evento organizado por el IMSS para las personas con discapacidad, una persona, asignada a la
organizacion del evento, con micréfono en mano, indico al personal de apoyo “que me quiten esa si-
lla de ruedas, que me estorba”, desgraciadamente en la silla de ruedas habia una mujer que fue a un
evento realizado para ella como persona con discapacidad, en un auditorio no adaptado a las sillas de
ruedas.
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sion que afectan centralmente a las personas con discapacidad y de entre ellas méas drasti-
camente a la poblacion de origen Maya. Veremos como a ciertos estratos de la poblacion se
les lleva a encarnar en su cuerpo individual la afectacion a la postura y el movimiento, ca-
racteristica de la PCI. A su vez, como grupo de personas que en su cuerpo han encarnado la
PCI, se les reagravan las desventajas sociales, financieras, ambientales y psicologicas (les
llueve sobre mojado). Como propone Del Aguila (2007) hemos visto la necesidad de cam-
biar esta situacion, si desarrollamos estudios de discapacidad dentro del marco conceptual
de proyectos criticos o emancipadores.

A pesar de las desventajas, consideramos a los miembros de estratos bajos u oprimidos
(los pobres los de la etnia maya y las personas con discapacidad por PCI y sus familiares)
como actores que pueden aprovechar los espacios de accion dentro del sistema de desigual-
dad social hegemonica. Este aprovechamiento de los espacios de accion puede ser positivo,
como lograr cambios legislativos, lograr becas, apoyos, transporte, acceso a la escuela para
todos, incursion al mundo del trabajo, etc., y no tan positivo como el uso de la discapacidad
para obtener créditos y mal usarlos como intencion primaria, el fingimiento laboral, la de-
pendencia paternalista para con el estado asistencialista, etc.

Mi objeto de estudio se centro en dar cuenta de los referentes a través de los cuales se
construye el cuerpo social de discapacidad por PCI. Cémo una afectacion fisica en la postu-
ra y el movimiento que es lo propio de la deficiencia de la PCI, se convierte en discapaci-
dad al entrar en contacto la persona con las barreras fisicas e ideoldgicas de la sociedad. Mi
universo de investigacion lo conformaron tanto las 10 personas con discapacidad como las
personas convencionales relacionadas con ellas. Al primer grupo de personas con PCI lo
podremos denominar grupo afectado y al segundo grupo conformado por personas conven-
cionales, sin discapacidad y con quienes las personas con discapacidad tienen un encuentro
en su historia de vida (a partir de lo cual analizaremos la vida social de personas con PCI)

lo denominaremos grupo familiar
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CUADRO 1: LOSINTEGRANTES DEL GRUPO AFECTADO CON PCI

NOMBRE EDAD LENGUA
NIDIA 40 afos Maya hablante
ISIDRO 17 afos Habla castellana

MARGARITA 14 afios Maya hablante

ABRAHAM 20 afios Maya hablante

LUIS ANGEL 14 afios Maya hablante
HERNAN 55 afios Habla castellana
DAVID 19 afos Habla castellana
ESTEFANIA 35 afios Habla castellana
TOBIAS Aproximadamente 20. Habla castellana
LUCIANA 8 afios Habla castellana

TABLA 2. LOS SUJETOS DEL GRUPO AFECTADO Y LA CONDICION OB-
JETIVA DE AFECTACION EN POSTURA'Y MOVIMIENTO

14 afios; Maya hablante

NOMBRE® CONDICION OBJETIVA DE DISCAPACIDAD
NADIA Cuadripléjica. Con afeccion del habla profunda.
40 afios; Maya hablante
ISIDRO Cuadripléjico con afectaciones severas del habla.
17 afos; Habla castellano
MARGARITA No puede caminar, espastica, con cierta movilidad en bra-

zos, la silla de ruedas es un acompafante indispensable de
su vida.

ABRAHAM
Sin edad; familia maya hablante;
A cargo del Estado

Cuadripléjico. Le dan la comida completamente licuada, es
muy espastico, el dafio cerebral fue severo, problemas para
ingerir.

LUIS ANGEL
14 afios; Maya hablante; A cargo del
Estado

En silla de ruedas, con lenguaje ininteligible.

HERNAN
55 afos; habla castellano

Dafio por la hipoxia no le permite hablar, emite sonidos,
emociones, gesticula, mueve los ojos, la cabeza, no articula
palabras mas comprende. Ha vivido como cuadripléjico, es
espastico.

DAVID
19 afios; habla castellano

Habla de un modo a veces ininteligible y lucha con la sali-
vacion, no se expresa tanto por entonaciones guturales sino
con palabras. Camina, con movimientos descoordinados.

ESTEFANIA
35 afos; Habla castellana

A consecuencia de la pre-eclampsia materna habla, con un
poco de dificultad, con claridad aunque a veces se traba, y
lucha con su salivacion, Camina, pero apoyada de un bas-
ton.

TOBIAS
Sin edad; Habla castellano; A cargo del
Estado

En su condicidn objetiva de discapacidad el dafio por la hi-
poxia no le permite hablar. Tampoco camina, esta en silla
de ruedas.

LUCIANA
8 aflos; Hhabla castellano

Esta en silla de ruedas, pero tiene un lenguaje comprensi-
ble.

30 Nadia, Isidro, Margarita Abraham y Luis Angel estan més cercanos a lo maya.
Hernan, David, Estefania, Tobias y Luciana estan mas cercanos a lo castellano.
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GRAFICA 4: LOS INTEGRANTES DEL GRUPO FAMILIAR A LAS PERSONAS CON PCI
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De las personas con PCI (parélisis cerebral infantil), es decir, del grupo afectado, po-
driamos diferenciar dos sub categorias, una con una identificacion de parte de ellos mismos
mas hacia lo espafiol y otra méas cercana a ser o tener una identidad étnica de mestizo o
mestiza. Ya hemos advertido sobre el uso de elementos diacriticos de la cultura maya (el
vestido, el uso de la lengua, la vivienda, los apellidos y los rasgos fisicos) y que no son su-
ficientes para denotar la condicién étnica. Sin embargo, nosotros apreciamos que a todos
los sujetos con PCI se les presentan dificultades para tener un cuerpo social, pero que estas
se agravan entre las personas del grupo afectado que en su vida cotidiana posean mas dia-
criticos mayas.

Ya quedamos en que las identificaciones étnicas son contextuales, interactivas, proce-
suales, contractivas y NO dependen de un patrimonio cultural especifico para afirmarse
como tales y ya sefialamos la advertencia de Bartolomé, sobre que las fronteras que cons-
truyen los limites sociales, no remiten necesariamente a factores culturales, sino a las cons-
trucciones ideoldgicas de sus protagonistas. Pero podriamos confundirnos y pensar que el

factor sociocultural se reduce a un repertorio antiguo o presente, de rasgos diacriticos o
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emblematicos de la etnicidad. Evidentemente estos rasgos emblematicos tienen un papel
que es primordialmente simbdlico y lo que hacen es permitir visualizar o materializar las
diferencias a través de algunos enunciados concretos que pueden ser para las personas que
se afirman como étnicamente mayas 0 mestizas: lengua maya; indumentaria como cierto
vestuario o calzado, como las chanclas, cierta ritualidad e incluso cierta cocina. Asi, en el
siguiente cuadro podemos observar como dentro de nuestro grupo afectado, hay algunas
diferencias en el uso de diacriticos, pero lo que les definira étnicamente como mestizos o

no, seran las construcciones ideoldgicas, la autodefinicion y la definicion externa:

GRAFICAS: CLASIFICACION DE LOS SUJETOS DEL GRUPO AFECTADO, EN CUANTO
AL USO DE ELEMENTOS DIACRITICOS DE LA CULTURA MAYA

SUJETOS DEL GRUPO AFECTADO (CON PCI DE QUIENES SACAMOS TRAYECTORIAS DE VIDA) I

/ Més elementos diacriticos mayas, en cuanto a@ / Maés elementos diacriticos espafioles, en c@
gos fenotipicos autéctonos, apellidos mayas, vestido to a rasgos fenotipicos, apellidos castellanos,
tradicional yucateco y uso de la lengua maya: vestido y uso de la lengua dominante:
NIDIA EK POOT, 40 afios. Familia maya hablan- HERNAN DORANTES HERNANDEZ, 55
te. afios. Familia de habla castellana.
ISIDRO CANTO, 17 afios. Familia de habla cas- DAVID DZUL CASTRO 19 afios. Familia de
tellana. habla castellana.
MARGARITA DZUL DZIB, 14 afios. Familia ESTEFANIA GONGORA TORRES, 35 afios.
maya hablante. Familia de habla castellana.
ABRAHAM PECH CAHUICH, familia maya ha- TOBIAS CHAN, familia de habla castellana
blante pero a cargo del estado. (pero a cargo del estado).
LUIS ANGEL CANCHE TZEC, 14 afios. Familia LUCIANA SOLIS SOSA, 8 afios, familia de

@a hablante pero a cargo del estado. / lea castellana.

Hemos indagado en las experiencias subjetivas de nuestros sujetos y hemos conectado
las historias individuales a las historias sociales. Hemos conectado la experiencia subjetiva
de nuestras personas con PCI, con aquella construccion social histérica de la discapacidad y
con la situacion cotidiana cultural de los habitantes del Yucatan contemporaneo.

Encontrando que la experiencia de opresion se halla en todos nuestros sujetos afectados,
que tienen una deficiencia en la postura y el movimiento, la cual se ha convertido en su

discapacidad. Pero en el fondo, la deficiencia fisica caracteristica de la PCI no es lo que les
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impide tener una vida social plena, sino el orden social que hizo de la deficiencia una dis-
capacidad.

Todas las personas con PCI a las que nos acercamos, todo nuestro grupo afectado, de
quienes realizamos trayectorias de vida (independientemente de la condicion socioecono-
mica de la familia de procedencia), han desarrollado el habitus de discapacidad que se re-
fiere al sentido de adquirir una discapacidad y las practicas esperadas a esa condicion.

Recordemos que en el pasado préximo, a la discapacidad se le veia s6lo desde una opti-
ca médica y se entendia basicamente como un asunto de deficiencias individuales. Hunt
comenz6 a descubrir las complejas relaciones del fendmeno discapacidad como asunto so-
cial. Con los sujetos de nuestro grupo afectado (de quienes sacamos las historias de vida),
podemos corroborar que los principales problemas de las personas con PCI no son sélo la
atencion médica o la rehabilitacion por su condicion fisica, sino que son un complejo con-
junto de situaciones y de relaciones sociales intersubjetivas que enfrentan las personas con
discapacidades severas.

En nuestro trabajo de campo encontramos esas injustas relaciones intersubjetivas que
asoman cuando se sigue la pista a las formas de vida en las familias de Nadia e Isidro quie-
nes han pasado por afios, las 24 horas del dia, acostados en sus hamacas, donde indistinta-
mente pasaban sus horas de vigilia y suefio, donde indistintamente comian y hacian sus
necesidades fisiologicas. Las vemos igualmente, en las otras personas de nuestro grupo de
personas con PCI, en la forma de vivir, ser educados y ser socializados en lugares apartados
de los nifios convencionales donde van para recibir cuidados y servicios especiales presta-
dos por profesionales “expertos” y en los lugares donde acuden por una beca. Se pone de
manifiesto de manera constante el rol pasivo y la falta de control que las personas con PCI
muestran respecto de los asuntos méas elementales de sus vidas. Frecuentemente se hallan
sin posibilidad de elegir o de tomar decisiones.

Més adelante narraremos la visita de un grupo de nifios a una institucion educativa y de
rehabilitacion que al igual que muchas de las experiencias en la vida de estas personas nos
reiteraran que en Yucatan se da el DISCAPACIDISMO, que significa la extendida discri-
minacion que existe por razones de discapacidad, y que genera en los demas (es decir en la
personas sin discapacidad) reacciones de rechazo, aversién o minusvaloracion, similar a la

del racismo.
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Nosotros reconocemos los origenes sociales o la generacion social de la discriminacion
por la deficiencia en la PCI y la condenamos, por ello pensamos en la posibilidad de trans-
formaciones materiales e ideoldgicas al respecto. Esto no sera facil, dado que encontramos
que en materia de socializar y democratizar los datos acerca de la evolucion del concepto
sobre persona con discapacidad, derechos humanos, educacion especial y PCI, Yucatan esta
desfasado en el tiempo, vive con rezago. En el capitulo dos, revisamos la evolucién histori-
ca de la discapacidad, que va desde el modelo negativita hasta el modelo de derechos hu-
manos. Del acercamiento a las vidas y de las entrevistas a familiares, maestros, especialis-
tas y activistas, y de las observaciones conductuales, podemos deducir que en Yucatan, la
atencion a la discapacidad es segregativa, eugenésica, e institucionalizante, con caracteristi-
cas propias del periodo negativista (como ejemplo extremo las vidas de Nadia e Isidro,
quienes limitan su existencia al espacio de una hamaca y Abraham, Luis Angel y Tobias, a

quienes se les institucionalizé®).

EVOLUCION DE LOS CONCEPTOS DE LA DISCAPACIDAD

La vision sobre las personas con discapacidad varia, tanto entre las OSC como dentro de
ellas, por ejemplo, hay diferencias en la vision de los patronatos (presidencias y administra-
ciones) y los profesionales de la habilitacion. La vision de burdcratas (jefaturas y coordina-
ciones) que trabajan la discapacidad tanto en el ambito de los municipios como en el go-
bierno estatal, se halla entre el modelo médico, que considera que la discapacidad es de
origen biomédico y el modelo determinista funcional donde la discapacidad se atiende asis-
tencialmente de modo caritativo y por la beneficencia, cuyo enfoque continda siendo médi-
co hegemonico. Digamos que después de tres o seis afios de administracion gubernamental,
segun sea el caso municipal o estatal y con independencia del color del partido politico de
dicha administracion, estos dirigentes empiezan a comprender algo del modelo interaccio-
nista o estructuralista (de los afios 80 y principios de los 90), algo de su principio de norma-

lizacion y comienzan a considerar una vision basada en los derechos humanos. Aun asi,

31 Desde mi punto de vista, tras la institucionalizacién del nifio en Yucatan hay mucho de etnizacion.
En la institucionalizacién predomina en esta la causa de ser persona con discapacidad y en mis traba-
jos sobre abuso sexual infantil he encontrado una relacién entre ser hijo de madre con discapacidad y
ser institucionalizado por razén de violencia sexual.
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esto implica un rezago de por lo menos 20 afios en un mundo donde el Gltimo desarrollo en
la materia es la inclusion. Por desgracia, en Yucatan es ain poco habitual la vision del mo-
delo inclusivo de derechos humanos y el pleno conocimiento de La Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006).

PROMOCION DE IDEOLOGIAS ESTIGMATIZANTES
Esta falta de socializacion en materia de evolucion de los conceptos alrededor de la disca-
pacidad ha facilitado la promocién y permanencia de ideologias estigmatizantes32, que lle-
van a la opresion de la persona con discapacidad y sus familiares en Yucatan, como proce-
deré a explicar. Al desarrollarse en las personas con PCI un habitus de discapacidad dentro
de la légica de rehabilitar el cuerpo y si desde pequefiitos, el esfuerzo se pone en rectificar
los cuerpos y si los tratamientos que se ofrecen son técnicas de adiestramiento corporal
destinadas a aproximarse a las formas del cuerpo que la sociedad ha legitimado, entonces
hay una promesa simbolica en esto, la promesa de salvacion o curacién que ofrece la medi-

cina.

Encontramos en las historias de vida de Hernan, Estefania, David y Luciana (de familias
con mas elementos de cultura hegemonica) y en el caso de Margarita (con méas elementos
diacriticos mayas) recuerdos de incidentes de intenso trabajo por rectificar sus cuerpos y
una actitud presta de las madres para alcanzar la promesa de curacion a través de la medici-
na y la rehabilitacion. Asi en la memoria de los hermanos de Hernan viven las imagenes de
su hermanito colgado de un arnés y haciéndole cuanta cosa se tuviera que hacer, esperando
siempre que se cumpla la promesa anhelada de una “curacion” o normalizacion que no le

lleg6 a este hombre de més de 50 afios.

Hemos visto (Ferreira 2009a) que en esta promesa simbdlica de rectificar los cuerpos y
llevarlos a las formas que la sociedad ha legitimado, con tratamientos de adiestramiento
corporal, existe una promesa simbdlica que se construye bajo la esperanza de aquellas ma-
dres y personas con PCI, de recobrar el cuerpo legitimado, mediante la medicina y asi la

persona con PCI rescatara la posibilidad de poseer un cuerpo deseable y moralmente

32 Entendemos por ideologias estigmatizantes, aquellas ideas prejuiciosas, socialmente compartidas y
que producen discriminacion hacia determinados sujetos o grupos.
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aceptable para una sociedad estetizada.33 Esta construccion es la ideologia de la domina-
cién u opresion que permite el control y la sumisién de madres y personas con discapaci-
dad.

IDEOLOGIA EN LA DISCRIMINACION DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Cuando se tiene una discapacidad, es mas frecuente institucionalizar a la persona y que esta
acabe viviendo en instituciones, es decir que la permanencia en la institucion puede ser tan
larga como el resto de su vida. En el caso de que las mujeres con discapacidad tuvieran
hijos, éstos tienen un riesgo mayor de sufrir abusos y por ello acabar institucionalizados,
especialmente si la discapacidad de su madre es intelectual.

Evidentemente en Yucatan, para las personas con PCI, hay falta y/o acceso limitado al
entorno social, a los servicios y al empleo (hay falta de formacion adecuada, no sélo en
materia de capacitacion para lo laboral, sino hasta para la conversion a la vida adulta.) Y
esto estd muy relacionado con los sistemas educativos inadecuados, muy alejados de la in-
clusién. Se estigmatiza a las personas con discapacidad, hay falta de servicios especializa-
dos y ausencia de politicas econdémicas realistas para compensar el gasto extra de la disca-
pacidad, con desestructurados sistemas de subsidios.

En Yucatan se da opresion a la discapacidad por PCI en general, y nosotros particulari-

zamos que esto se incrementa por los factores de género y de etnicidad.

Del Aguila (2007: 134) ha sefialado que mientras en los casos de la opresion sexual y ra-
cial la diferencia bioldgica sirve sélo como un pretexto para justificar una opresion que al
final resulta ser puramente ideol6gica, para las personas con PCI la diferencia biol6gica (o

diferencia en sus cuerpos) se convierte en parte misma de la opresion.

Abberley (1997) ha sostenido que es decisivo que una teoria de la discapacidad como
opresion entienda el sentido de esta inferioridad “real”, y para nosotros, no queda la menor
duda al observar las condiciones reales de los cuerpos de estas diez personas con PCI. Hay
que contemplar con seriedad que esta supuesta inferioridad constituye el fondo o la base

sobre la cual se sustentan las teorias opresivas, y se convierte también en un inmenso impe-

33  Es decir, por una sociedad en la que solo los cuerpos bonitos, fuertes y sanos son deseables, y apre-
ciados.
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dimento para el desarrollo de una auténtica conciencia politica. Asi, el desarrollo de la con-

ciencia politica, se bloquea por la naturalizacion de las deficiencias. (Del Aguila 2007:134).

Por las observaciones de nuestro trabajo de campo, creemos que la inferioridad o defi-
ciencia de la persona con PCI se sustenta en una ideologia que se esconde usando de pre-
texto la realidad corporea de la condicion objetiva del cuerpo de la persona con PCI, es

decir su deficiencia fisica por estar afectados en la postura y el movimiento.

Recordemos que en el diagrama de acercamiento a la problematica de la PCI, expusimos
que desedbamos realizar investigacion que atienda las necesidades sociales, con un enfoque
multicausal, con una ontologia de la discapacidad que tenga implicaciones para las formas
en que es concebido el cuerpo, y que argumente que no hay diferencia cualitativa entre las
personas con discapacidad y las personas sin discapacidad, para poder exponer la cone-
xién esencial que hay entre la deficiencia y la encarnacion y tratar de entender los procesos

de exclusion y discriminacion.

Considerando etnicidad y deficiencia, veremos que se discrimina, segrega y oprime a
quienes pertenecen a la etnia maya y a quienes su deficiencia se vuelve discapacidad. Esto
se evidencio en el trabajo de campo, cuando en mis observaciénes y entrevistas a personas
del grupo familiar (en este grupo ademas de la familia propiamente dicha, incluimos a
todas las personas que tienen importancia en la trayectoria de vida de las personas con PCl,

como terapistas, maestros, voluntarios y activistas).

Encuentro que algunas personas del grupo familiar, tenian la deficiencia corporal
humana sin la condicion de discapacidad. Ante este hecho real, al comparar las circunstan-
cias sociales (de discriminacién) alrededor de las deficiencias en el cuerpo, entre lo que
ocurre a las personas del grupo con deficiencia por PCI, con mas elementos hacia lo espa-
fiol, con lo que ocurre a un grupo de cinco personas, todas ellos con deficiencias actuales
significativas en sus cuerpos, como lupus, cancer de seno, cancer cervical, artritis severas y
problemas cardiacos de importancia, también con mas elementos hacia lo espafiol, encontré
respuestas sociales altamente discriminativas hacia las personas con PCI, y condiciones de

consideracién, pertenencia y permanencia en sus grupos sociales hasta que la misma perso-
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na con el padecimiento (y sin discapacidad) lo decida, pudiendo reintegrarse a la vida social

después de los tratamientos (con o sin cura).34

Sabemos que la deficiencia en el cuerpo es potencialmente inherente a nuestra condicion
humana, aqui la pregunta va en el sentido del ¢por qué la discriminacion hacia determina-
das deficiencias del cuerpo, como la PCI, y no a otras?

Antes de intentar llegar a la o las respuestas, proseguiré con el trabajo de campo, que
fueron largas horas de trabajo y nos brindaron material para discutir, analizar e interpretar.

Recorrimos dentro de los espacios intimos de las casa, las concepciones que se tiene so-
bre estas personas en el medio familiar, nos introducimos a sus escuelas, sean segregativas
o inclusivas y conocimos el parecer de coetaneos, maestros y padres de familia de sus com-
pafieros de escuela; visitamos su trabajo, su manera de vivir y de andar en un mundo, en el
cual las instituciones limitan su participacién social y por tanto una adecuada conversion a
la vida adulta.

Al principio, para abordar la aprehension del Cuerpo Social de Discapacidad por PCI,
planeaba simplemente usar las historias de vida de las personas con discapacidad, es decir
usar la informacion del grupo afectado. Esto hubiera sido un acercamiento incompleto,
dado que en estas personas con discapacidad por PCI (como colectivo), su identidad es he-
terébnoma (se da desde afuera). Por ello, al realizar el trabajo de campo, también tuve que
acercarme a ese “‘otro”, a la persona convencional (la normal). Para este acercamiento recu-
rro como he mencionado, a los elementos documentales aprovechables en la indagacién
cualitativa, reviso relatos historicos o periodisticos, sobre los cambios en la concepcion de
la discapacidad en Yucatan, fotografias de eventos, transcripciones de experiencias en tele-
vision o programas de radio, notas de reuniones de los grupos “Sin Barreras” y “Rompien-
do Barreras”, casetes de grabaciones de entrevistas a personas con discapacidad, apuntes y
videos de discursos de politicos en campafia, etc. Es decir, tomo en cuenta a personas con-
vencionales (grupo familiar®) que tienen que ver con la vida social de las personas con
PCl,

34 Cosa que es ética y humanamente deseable, por supuesto.
35  Sean o no parientes consanguineos.
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Recordemos que este fendmeno social de la discapacidad por PCI, es un objeto de estu-
dio fundamental para los estudios mesoamericanos, ante una realidad que se ha encarnado
diferencialmente en los cuerpos individuales de las personas de nuestra sociedad yucateca
con diversidad cultural, siendo especialmente vulnerables a reproducirse con discapacidad
por PCI las mujeres pobres y de la etnia maya.

Si a nuestros sujetos con los que hicimos las trayectorias de vida los clasificAramos en
dos categorias -una mas cargada de elementos diacriticos mayas y otra mas cargada de ele-
mentos espafioles, podriamos encontrar diferencias y datos interesantes.

Al iniciar nuestro trabajo planteamos que hoy por hoy, la persona con PCI, se halla ante
condiciones que le generaran un cuerpo social de discapacidad limitado, porque la sociedad
es ignorante en el conocimiento de lo que la PCI es y por lo mismo esto lleva a apreciacio-
nes sociales erréneas sobre la misma (PCI). Las personas con discapacidad y sus familiares
son en general, objetos de un sistema social injusto, mas que sujetos. Este vivir como obje-
to més que como sujeto obedece al tipo de concepciones y representaciones (historicas,
culturales y socioecondmicas) construidas en las personas convencionales y con PCI desde
sus primeros encuentros con ‘el otro individual” o “el otro social”. Esto lo constatamos en
las tres aéreas generales de variables que para nosotros conforman el Cuerpo Social de la
Discapacidad por PCI, las variables de identidad social, participacion social y estratifica-
cion.

Sefialamos que el Cuerpo Social de la Discapacidad por PCI es un Constructo Social
complejo, forjado por variables multirrelacionadas que a fines explicativos agrupamos en
tres aristas o angulos: Las variables de la participacion social, las variables de la identidad
social y las variables de estratificacion social. A cada uno de estos &ngulos corresponden
diversos aspectos que potencialmente podria llevar en su vida social una persona, y que le

otorgarian un cuerpo social.

- 159 -



CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD POR PCI

IDENTIDAD

Hemos ya sefialado que hay quien pudiese creer que la diferencia por discapacidad es sufi-
ciente para agrupar a las personas con discapacidad como un grupo auténomo, como lo
serian los grupos étnicos o religiosos. En el caso de las personas con discapacidad, la eti-
queta de discapacidad no permite reivindicar tal identidad colectiva®®. Como fenémeno
social, la discapacidad por PCI esté fijada por una disfuncién cerebral, que pudo darse an-
tes, durante o después del parto y que dejo una secuela en el movimiento y en la postura del
cuerpo de la persona. Hemos sefialado nuestra posicién de la conveniencia de introducir sin
temor el cuerpo en la agenda socioldgica (Turner 1989). Nuestro trabajo nos brinda una
magnifica oportunidad de intentar una construccion teorica del fendmeno social de la dis-
capacidad, desde el cuerpo, liberandonos de conceptos cartesianos.

La identidad social de la persona con discapacidad®’, es construida o impuesta desde el
ambiente de las personas convencionales, implica heteronimia y por tanto opresion y exclu-
sion social, llevando a la persona con discapacidad a vivir con una identidad impuesta y
limitada. Ferreira (2007a) lo puntualiza sefialando que es la sociedad la que define esa iden-
tidad, la que cultural y simbdlicamente (ademas que de forma practica) discapacita a las
personas, la que le niega la capacidad. Es en lo social, donde se proyecta la discapacidad
como algo terrible y doloroso. Son los medios de comunicacion los que propagan imagenes
desafortunadas de las personas con discapacidad. Es en la convivencia social donde en Yu-
catan se da, que a los nifios de condiciones econdmicas favorables, se les lleve de “excur-
sion” a visitar a nifios “enfermitos”. En Yucatan, a los niflos en desventaja econdémica e
institucionalizados, se les “castiga” (como costumbre irreflexiva del adulto a su cuidado)
mandandolos con los nifios con discapacidad, mal llamados “nifios especiales” que estan
separados de los demas.

Respecto a la identidad de la persona con discapacidad, recordemos la sentencia de Bar-

nes (2007): “Aquellos de nosotros que hemos nacido con una minusvalia sélo nos damos

36  Si ni siquiera se conoce por él mismo o por su familia un diagnéstico que le defina.
37 Esto es diametralmente opuesto a lo que ocurre con la identidad étnica, cuya caracteristica es que la
persona admite ser parte de.
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cuenta habitualmente de que somos “diferentes” cuando entramos en contacto con otras
personas “no-discapacitadas’ .

Este sentimiento fue hallado en el recuerdo de las personas con PCI y sus familiares.
David, nos dice, sobre su remembranza de las reacciones de las personas a su alrededor que
de nifio lo miraban en forma extrafia:

— Cuando era nifio me sentia mal, molesto, cbmo me miraban, me hacian sentir mal,

mas ahora, me da lo mismo (Pero al decirlo se le ve tenso y enojado).

La hermana de Hernan nos comparte, sobre esto:

— En esa época y hasta ahora se escondian a los nifios como Hernan. Sin embargo en
mi familia mis papas nos acostumbraron ir con él para todas partes, los fines de se-
manas nos ibamos en familia a visitar pueblos del Estado.

— Cuantas veces llegaba mi mama llorando por la mirada y actitud de las personas ha-
cia una persona con discapacidad (ella habla de cosas que ocurrieron hace mas de
cincuenta afos, cuando era nifia).

Al aproximamos a las condiciones en la vida cotidiana de las personas con PCI con méas
elementos diacriticos mayas, encontramos casos extremos de vacio social para Nadia e Isi-
dro que han pasado su vida postrados en las hamacas colgadas 24 horas del dia, sin salir de
casa. Abraham y Luis Angel estan a cargo del Estado, y observamos que de este grupo mas
cercano a lo maya, s6lo Margarita sale todos los dias del espacio intimo de la casa. Pero
aungue es la Gnica con experiencias en otros grupos sociales, salvo en su escuelita tipo gue-
to, en dichos espacios padece discriminacion, cuando se dirigen a ella personas como su
padre o personas como las feligresas de la iglesia a la que tratd de asistir su mama, quienes
la llevaron a percibir el desprecio, la desaprobacion y la intolerancia hacia ella (segun el
sentir de la chica y su madre).

En el caso de las personas agrupadas con mas elementos espafioles, sélo uno esta reclui-
do en un albergue, y todos los demas han tenido acceso a algun tipo de educacion, en su
mayoria tipo gueto, es decir, educacion segregativa. Del grupo afectado, los sujetos con
mas elementos hacia lo espafiol, salen con mayor frecuencia que los del otro conjunto, aun-
gue en ambos grupos hay el recuerdo de la mirada social que les hizo sentir su diferencia

respecto a la persona convencional, y contribuy6 a volver su deficiencia una discapacidad.
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DIAGNOSTICO

Se sabe que la PCI, es una condicién, una afeccién, no una enfermedad, sin embargo pare-
ciera que con todo y lo que se conoce de ella, la sociedad no toma en cuenta este saber y le
otorga la categoria de cuerpo enfermo. Es un problema que lleva a la opresion social, y es
grave que en materia de discapacidad por PCI no se alinean las visiones de los diversos
acercamientos, ni se haya captado el saber académico y cientifico, ni los sistemas expertos
sobre el cuerpo.

En este aspecto, si consideramos a todo el grupo afectado, veremos que en el caso de las
personas con mas elementos diacriticos mayas, el asociar la discapacidad con una enferme-
dad se hace mas evidente, siendo factible que esta asociacion con la enfermedad, se rela-
cione con aspectos culturales de dicho grupo, como compartir una cosmovision hacia los
ciclos menstruales, la prefiez y la condiciéon de “enferma” de la mujer embarazada, como
vimos en el capitulo dos, la época del embarazo se vive como una época de riegos tanto
para la prefiada como para los nifios cercanos a una mujer embarazada, entre los mayas de
Yucatan.

Asi mismo, observamos que el desconocimiento del diagndstico es méas frecuente de lo
que deseamos suponer quienes trabajamos al frente de las instituciones de rehabilitacion.
Para citar un ejemplo, un dia Lili, adolescente mujer de la que no sacamos una trayectoria
de vida completa, de 17 afios, con PCI, con la marcha autbnoma aunque dificultosa, y el
habla bastante comprensible, le decia a Hernéan, “jEres un Paralitico Cerebral Infantil!”, y €l
contrariado por la brusquedad de ella, me llama y como puede me explica qué pasa y gesti-
culando da a entender la pregunta ¢qué tiene ella que también viene a clases especiales?,
ella reacciona molesta, pero la duda la acongoja, pasa a mi oficina unas horas después y me
plantea la pregunta.

Lili, después de conocer su diagnéstico y platicar con su familia, que con carifio le ex-
plico, se lleva mejor con Hernan. Constato que a veces ni las personas con discapacidad
tienen un conocimiento claro de su propio diagndstico.

Acercarnos a lo acontecido alrededor del nacimiento, en las historias de vida de nuestro
grupo afectado, recordar lo que ocurrid en sus cuerpos antes, en o cerca del momento de su
nacimiento y analizar la comunicacion que se dio entre personal del area de salud, y los

padres de familia, enriquece la comprension el tipo de identidad que se va generando.
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Nadia e Isidro tuvieron nacimientos con comadrona. En la familia se comparte la idea de

que estan enfermos.

De Hernan, la hermana dice:

En esa época las mamas tenian hijos seguiditos, de a 2 afios de diferencia, éramos 5:
Fatima, Teresita, Maria Fernanda, Angel y Esteban. Entre Esteban y Angel hay cua-
tro afos de diferencia porque mama sufrié un aborto entre ellos. Después nacio Her-
nan.

Hernan nacio en la casa, y hubieron problemas con él bebe, lo llevaron a la cruz roja
y no habia oxigeno, entonces lo llevaron al O"Horan®, por el tiempo que estuvo sin
respirar se lesionaron algunos centros.

Mama nunca atribuyo el problema a nada, lo aceptaron asi.

A mi mama lo que le llamo la atencidn fue que al bafarlo lo normal era que patalee,
pero él no tenia ningun movimiento. En esa época no habia “nada”, “pero nada’.
En esa época el especialista en pediatria era un doctor que habia estudiado en Cuba,
que era muy famoso, se le llevaba a mi hermanito con él, habia que darle vitaminas y
recuerdo que se le ponia un foco para calentarle piernas y columna; consultaban con

médicos y jnada!

Vamos viendo la tencién desarrollada en el ambiente familiar producto de un descono-

cimiento de la problematica incluso por parte del cuerpo médico de la época™®.

Sobre el nacimiento de David, la madre nos dice:

Cuando yo me embaracé cada mes me checaban tanto en el Seguro Social como con
el médico particular, todo iba bien, pero a lo ultimo, a los ocho meses de embarazo,
mi esposo se quedd temporalmente sin empleo y decidimos que s6lo me atenderian en
el seguro social y que ahi enfermaria.

Me metieron en la sala y me dijeron que ya iba a nacer. Me ingresé como a las ocho
de la mafiana, me empezaron a arreciar los dolores y vino un doctor, y me dijo que

me iban a anestesiar, y yo no pregunte por qué. No dejaron entrar a nadie y me anes-

38
39

Hospital en Mérida, Yucatan.

Algo que ocurria a nivel mundial incluso entre rehabilitadores profesionales, se sugiere leer la obra
de Doman (2009) “Que hacer por su hijo con lesion cerebral o retraso mental, deficiencia mental,
paralisis cerebral, epilepsia”.
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tesiaron, después de 10 minutos deje de sentir dolor y el nifio nacié normal, no con
operacién cesérea. S6lo me dijeron que se le enred6 el corddn y tragd liquido. No
lloré nada, por més que le pegaron, entonces me dijo la doctora que lo llevarian a la
incubadora y me dijeron que tenia problemas porque no llord. Lo primero que yo
pregunte era que si estaba muerto. Me dijeron que solo tuvo un problemita.

— Al dia siguiente el doctor me explicé que al nacer trago liquido y que esto le iba a
traer problemas, podria no caminar o no escuchar o no hablar, que iba a tener un re-
traso de cuatro meses. Yo sali de la clinica y él se quedo en la incubadora. Iba a ver-
lo y no pudo hacer pecho ya que no succionaba bien. Se le empezé a dar leche en go-
tero. A los 15 dias le dieron de alta. Mi marido no estaba conforme, entonces lo lle-
vamos con meédico particular, a ver que nos decian, mi esposo ya tenia trabajo, lo
Ilevamos con un pediatra, con Henry Lavadores, que nos dijo que lo que paso fue ne-
gligencia médica, que el nifio debid nacer por cesarea, que por ello me pusieron la
raquea, que no debid de nacer por parto.

Ante el impacto del diagnoéstico de discapacidad, la madre nos dice:

— Yo senti feo, mucha rabia, tarde cinco afos en superarlo, me daba coraje. Yo que me
cuidaba tanto, trataba de alimentarme bien y que te digan que por negligencia médi-
ca ta hijo quedd mal. Empecé a sentir rabia, ahora ¢quién va a pagar las consecuen-
cias? El médico me dijo que podia quejarme, pero ante la realidad de que nunca se-
ria normal, ¢ para qué pelear?

— Yo me senti muy mal, porque las personas de nuestro alrededor lo veian como algo
“raro”, inclusive una amiga de nuestro grupo de matrimonios jovenes, se alejé de
nosotros.

— Yo nunca hice nada para que él no naciera, yo no sabia porque habia pasado eso.

— Yo me cerré, de la ilusién por el nacimiento de mi primer hijo pase al dolor, a la ira,
a la frustracion de verlo asi cuando nacio.

El embarazo de la mama de Luciana fue de 40 semanas, hubo amenaza de aborto a los 4
meses. Durante el parto sufrio anoxia.

— Antes de nacer la nifia, hubo cambio de turno, se estaba yendo el médico y todos pen-

saban en irse.
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— Yo la vi cuando nacia, y la vi como encogidita, estaba tiesa y negra, negra. Me la
dieron para que abrace y estaba helada y negra. Fue baja de peso, 2.3 kg., tardo en
llorar, al dia siguiente me dieron de alta, pero a la nifia no. A los dos dias me la die-
ron y estaba demasiado tranquila....

La madre se da cuenta a los 5 meses que algo no marchaba bien,

— Me doy cuenta por la posicion de la cabeza y por la dureza de la nifia. Sin embargo,
Ilegar a un diagnostico sincero y definitivo fue dificil.

De los nifios a cargo del estado, entre sus cuidadores directos, no hay quien posea esa in-
formacion. No se les ha dado informacion médica completa, tampoco se les da acompafia-
miento, por tanto este personal no discrimina entre las diferentes discapacidades y esto es
una situacion generalizada. En el albergue de discapacidad hay un enfermero que a pesar de
su formacion profesional y de estar en ese albergue por cinco afos, a la pregunta: ;Cuantos
nifios en este albergue tienen Parélisis Cerebral Infantil?

El responde:

— Todos (generalizando y confundiendo diagnosticos).

Entonces, aprovechando que antes una nifiera habia dicho de un nifio, aunque él no se mue-
ve, es inteligente, del cerebro estd muy bien, yo le sefialo que tiene PCI, el enfermero me
indica que tres de los que no se mueven y babean mucho, son inteligentes. Finalizamos la
conversacion cuando él dice:

— jTobias si tiene Paralisis Cerebral, entiende!

Deducimos de los parrafos anteriores que la discapacidad por PCI es (antes o después del
nacer) en la vida de la madre potencial y del nifio o nifia, una existencia en la que se puede
tener muy poco control sobre la propia vida, que se tiene que subordinar a definiciones y
practicas discriminatorias. En muchas ocasiones, desde antes de la gestacion se vive en un
entorno sordo a la justicia social e impositivo de sentimientos e identidades de inferioridad.

El que en un hospital del sector salud*’, durante un cambio de turno se deje olvidada, o

sin atencidon a una mujer a quien le urge una operacion cesarea, es legal y éticamente inad-

misible. Estos comportamientos entre el personal de salud que son faltos de ética, se expli-

40  Que es de “seguridad social” y por el que a los trabajadores se les descuenta de su sueldo por gozar
de los servicios de salud
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can porque se dan donde predomina una ideologia en la que a estas pacientes ginecologicas

se les considera inferiores y faltas de informacidn para exigir un derecho de salud. Es la-

mentable que por una ideologia discriminatoria que clasifica a estas madres como “pobres,

indigenas o0 ignorantes”, se omitan servicios y atenciones que ponen en tanto riesgo a Sus

hijos e hijas, y a ellas mismas.

TABLA 3. EL DIAGNOSTICO

Nombre

HERNAN

ESTEFANIA

TOBIAS

LUCIANA

Verde = Maya hablante; rojo = habla castellano

Condicidn objetiva de discapacidad

En su condicidn objetiva de discapacidad el
dafio por la hipoxia no le permite hablar, emite
sonidos, emociones, gesticula, mueve los ojos,
la cabeza, no articula palabras mas comprende
la palabra. Ha vivido como cuadripléjico, es
espastico.

En su condicidn objetiva de discapacidad, €l
puede hablar, de un modo muchas veces ininte-
ligible y al hacerlo lucha con la salivacion, no
se expresa tanto por entonaciones guturales sino
con palabras. Camina con movimientos poco
agiles y descoordinados.

En la condicién objetiva de discapacidad a
consecuencia de la pre-eclampsia materna
habla, con un poco de dificultad, con bastante
claridad aunque a veces se traba, y lucha con su
salivacion, Dificultades en la locomocién y en
el movimiento corporal. Camina apoyada de un
baston.

En su condicién objetiva de discapacidad el
dafio por la hipoxia no le permite hablar. Tam-
poco camina esta en silla de ruedas

AUn no camina, esta en silla de ruedas, pero
tiene un lenguaje comprensible.
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Conocimiento y comprension

El y la familia tienen conocimiento
amplio y comprension,

hay comprension, la madre y la fami-
lia comprenden y él también

Medianamente.
Se ha verbalizado el diagnostico, pero
la familia tiende a sobre protegerla.

No se comprende ni se ha dialogado
con él.

Hay comprensién pero no se ha ha-
blado con Luciana sobre su diagnds-
tico.




En el caso de la discapacidad por PCI el papel del diagnostico médico (e incluso la falta
de diagndstico), impone un modo de vida a un paciente subordinado, por su propia condi-
cién objetiva en el cuerpo, por su condicion de nifio o nifia, por quedar a cargo de la mujer.
Madres e hijos son gravemente afectados y de no encontrar apoyo Yy fortaleza podrian que-
dar atados al sufrimiento como destino.

En todos nuestros sujetos, independientemente de que tengan elementos diacriticos ma-
yas o0 espafioles, no es comun una compresion plena de lo que es la PCI, pero esto se agrava
para el grupo con mas elementos mayas.

Desde que se alimenta al hijo o hija con PCI se crea un vinculo entre la madre y el nifio,
y a través de esta relacién, de modo indirecto, se van imponiendo los modos del poder so-
cial sobre nuestros cuerpos, primero, en de lo que ocurre a las madres.

También se impone el poder social desde las practicas de crianza, desde las practicas de
mesa, desde lo que pasa en nuestros cuerpos por la manera como son satisfechas las necesi-
dades. Asi se va dando el gobierno del cuerpo. EI poder social establece la conexion entre
la idea de enfermedad y la idea de desorden, como antes se imponia la relacion entre el pe-
cado y la enfermedad, haciendo a la madre y a la familia sentirse culpables y responsables
de haberse reproducido en discapacidad. Dejando a la familia y a cada uno de sus integran-
tes ante la incertidumbre de no saber qué pasa y no resolviéndole la duda de que lo que pa-
sO es una realidad objetiva en afectacion de la postura y movimiento del cuerpo, mas no
una perenne enfermedad.

Sobre la percepcion de los médicos y especialistas en rehabilitacion, se observaron di-
versas situaciones que de alguna forma llevan a la identidad heterénoma. En el gueto de
rehabilitacién para personas con trastornos neuromotores, trabaja una médica capaz e in-
formada, en extremo honesta y respetuosa con las madres, con vocacion por lo pedagdgico
y trata que los padres comprendan claramente el diagnéstico. Quienes egresan como rehabi-
litadores de la Universidad Autdnoma de Yucatan, tienen caracteristicas de sensibilidad y
respeto desde la formacion, en términos generales. Sin embargo, el problema lo percibo en
alrededor de la especialidad de ginecologia, especialmente en el ejercicio dentro del sector
gubernamental de salud, no en el ejercicio privado de la especialidad. En el sector publico,
ante los problemas del parto, madres y padres de personas con discapacidad sienten que se

cometen negligencias y existen colusiones al respecto (porque quienes cometen los errores
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son conscientes). Afirman que no se da una comunicacion cara a cara, mirando a los o0jos,
se sienten no mirados por los médicos. Al ir creciendo sus hijos con PCI no existe un diélo-
go en el que como personas comprendan su tratamiento y se les dé respuestas claras y certe-
ras respecto a sus dudas. No se les trata como pacientes participativos en las tomas de deci-
siones sobre su salud.

En cuanto a la condicién objetiva en el aspecto de salud y bienestar la PCI se asocia
erradamente a una enfermedad. Asi mismo se le atribuye condiciones de discapacidad men-
tal, que no en todos los casos le son propias. Desgraciadamente, este desconocimiento no es
particular inicamente a las personas convencionales y distantes al nifio o nifia con PCI, sino
que la propia familia a veces participa de tal prejuicio al igual que las otras personas con las
que van encontrandose al llevar a cabo su trayecto de vida.

IDENTIDAD FAMILIAR

Parece algo simple cuando se dice que un sujeto con PCI, debiera considerarse un ser acti-
vo, independientemente del diagndstico con el que salgan del hospital o lo que diga la par-
tera, pero en realidad qué dificil es lograr una vida social plena que lleve a identidades so-
ciales ajustadas, frente a diagndsticos tan poco claros, o ante malos presagios.

Y esto les ocurri6 a todas las madres de nuestros sujetos. Definitivamente el diagnostico
médico fue aterrador para ellas, muy pocas lo tuvieron pronto y para las mujeres que dan a
luz en su hogar y que son mas proxima al extremo maya del continuo, se establecié una
conexidn entre la idea de enfermedad de su hijo y la idea de desorden o accidente en el em-
barazo, los datos que encontramos concuerdan con Najera (2000) quien ha sefialado en
cuanto a los cuidados durante el embarazo, que las mujeres madres mestizas asumen una
gran responsabilidad con su hijo y con su comunidad, que durante sus embarazos viven
temerosas de un accidente o caida, de ser imprudentes de cargar algo pesado o hacer algo
indebido. Temen el riesgo del aborto y las malformaciones congénitas de sus hijos, porque
ellas saben que ante su comunidad ellas seran responsables y se les acusara si algo sale mal
(Néjera 2000: 77).

Si bien asociar la condicion de PCI con la enfermedad, es un problema para la confor-

macion de identidades ajustadas, quizas nos ayude una reflexion sobre los criterios de sa-
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lud. A veces se cree que hablar del bien vivir de un nifio o nifia saludable, es hablar de
cuénto pesa o mide, olvidandonos de lo que puede hay detrés de la salud: el bien estar.

Para lograr el bien estar tendriamos que prevenir los riesgos de los nifios con discapaci-
dad al desamparo, al abandono o la soledad. Al rechazo fisico, emocional y a la ausencia de
palabras y muestras de amor. Un nifio con discapacidad puede con todo y la afeccion en su
postura y movimiento, tener salud, compafiia, caricias, ternura, tener bien estar, siempre y
cuando los padres, madres y educadores sean humanizantes, y que en la sociedad se desa-
rrollara una cultura de adultos con actitudes humanizantes, que permitan al “otro”, con o sin
discapacidad, ser en el mundo y con el cuerpo, algo muy alejado de la realidad ideol6gica
entre los adultos de Yucatan.

Veamos como nuestros sujetos con PCI viven en sus casas ciertos aspectos afectivos y
conductuales:

Isidro vive con mama y ahora con ella vive un padrastro algo malicioso. La vida de Isi-
dro ha girado Unicamente en torno al espacio fisico familiar. Vive gran privacion sociocul-
tural. Su madre es relativamente joven, con 38 afios. Por la discapacidad del hijo consiguio
una casa que posteriormente vendio, de la venta estd fincando en un terreno del padrastro.
En esta vida hay descuido y uso de la persona con discapacidad para alcanzar privilegios,
no para el bien estar de él, sino de quien lo tiene a su cargo. Isidro esta consciente y coordi-
na bien mentalmente. Su eterno compafiero es un aparato de television que permanece en-
cendido todo el dia. Salvo por su televisor, ha estado aislado de la sociedad y sobre todo de
la convivencia social, ausencia total de escuela, de festejos, de conmemoraciones religiosas,
etc.

Margarita vive con mam4, papa y cuatro hermanos mayores. La familia esta en el ciclo
de crecimiento y salida de los hijos mayores, con todas las conflictivas y también con el
deterioro de los padres. Vemos la preocupacion de una madre por el futuro de su hija. Re-
chazada por su esposo, en quien no encuentra apoyo, sino mas bien agresiones y quien pre-
textando la discapacidad “se va a tomar”. En el pueblo de Kanasin (ahora colindante con
Me¢érida) hubieron en su momento, habladurias respecto al nacimiento de una nifia “enfer-
ma”, que si la castigd Dios, que algo malo habia hecho la madre, etc. Desgraciadamente
esta estigmatizacion y rechazo no se daba so6lo en la calle. El propio padre de Margarita

tenia muchas actitudes machistas, como esposo constantemente ha recriminado a su mujer
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el haberle dado una hija con discapacidad. - No sirves para nada, me das una hija enferma,
no la quiero, le ha gritado molesto, tomando la condicion de discapacidad de la hija menor
como pretexto para emborracharse y alejarse de la casa. A esta madre le dolia la actitud del
marido a quien trataba de convencer de que aceptara a su hija. Sin lograrlo y al cabo de los
afnos, estd cansada de lidiar con él por el apoyo que ella sola le brinda a su hija en la tarea
de irla acompafiando en su habilitacion.

La madre de Margarita es una madre que tuvo alta tasa de fecundidad, que paso largos
periodos de tensidn reproductiva asociados a tener hijos y criarles, teniendo como conse-
cuencia de ello, quizas, el efecto negativo sobre la salud y la reproduccién en discapacidad
de la menor de sus hijos. Una mujer con muchos elementos diacriticos mayas, cuyos ante-
pasados por afios tuvieron estrategias adaptativas que los beneficiaban, pero que para ella
actualmente, hay muchas responsabilidades, trabajo pesado y no tiene control sobre la eco-
nomia del hogar, ademas de tomar una posicion subordina en su casa. Ella ejemplifica, la
encarnacion de la discapacidad por PCI en algln hijo de una familia, en cuya casa, las res-
puestas adaptativas se agotaron, como pasa en los hogares mayas. En Margarita se ha en-
carnado la injusticia social en su cuerpo individual y a con esta condicion de discapacidad
también se ha le negado un cuerpo social.

Tanto madre e hija estan en la busqueda de respuestas a lo que viven, por el momento,
no conocen claramente el diagndstico, no saben la diferencia entre condicion de discapaci-
dad y enfermedad. Vemos la multiplicidad de condiciones que las encasillan en desventaja
social, por ser mayas, por ser mujeres, por tener elementos rurales, por la discapacidad.
Vemos encarnarse en ellas el trinomio Mujer, Discapacidad y Pobreza*'. Margarita esta
limitada a la participacion familiar coartada y a la participacion escolar (en un gueto para
personas con discapacidad, donde sin embargo se aprecia que tanto su madre como ella
tratan de aprovechar sus espacios de accion dentro del sistema de desigualdad hegemdnico
imperante en Yucatan, Margarita va progresando y hoy dia estudia la primaria). Viven en
un ambiente que les ha segregado incluso en actividades alrededor de su iglesia, donde feli-

gresas prejuiciadas las excluyen.

41  Podrian parecer la madre de Isidro mala y la de Margarita tonta, pero estamos hablando de la vida
cotidiana de mujeres dentro de una sociedad entre patriarcal y patristica. Mujeres poco informada
que creen que se han reproducido “en enfermedad”, poco empoderadas de su cuerpo.
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Veamos las relaciones de David con su familia, formada por ambos padres, y tres her-
manos menores, una nifia y dos varones. El ciclo de la adolescencia aun lo empiezan a vi-
vir, con la hermana que le sigue a David. David cronolégicamente podria estar en otro ciclo
vital de la familia, pero aun vive en el ciclo del crecimiento. La madre tiene un papel fuerte,
pero el padre esta presente, con una carga de culpa muy grande por la pérdida del empleo
poco antes del nacimiento de su hijo primogénito, tiene un trabajo como obrero de la cons-
truccion y la madre ayuda de modo significativo en la economia doméstica vendiendo ta-
males, antojitos y postres.

— David es muy grosero, cuando se molesta, menta madres, se altera, le menta la ma-

dre a sus hermanitos y a su papa. Es muy malhablado.
Todos los hermanitos de David lo consideran abusivo. Por ejemplo, observé que una tarde,
de pronto llegd a la sala, donde ellos estaban viendo el televisor y sin avisar ni comentar
nada tomo el control remoto y cambid el canal del televisor.

La madre cuenta:

— En una ocasién le di una bofetada, me dolié mucho darsela, hasta lo llore, pero es

gue jme insulto!
La mama le pide que respete, que si su papa menta madres él no haga lo mismo. Es un pro-
blema, porque David insulta, incluso al papa, con su padre eso no tiene consecuencias, se
queda callado y dice:

— Pobrecito, me da pena.

La mama es la Unica que trata de modificar esta conducta, pero hay mucha inconsistencia
entre los padres. Finalmente se le permite que siga imponiendo su voluntad. Esto hace a los
hermanos menores sentirse muy mal, sentirse tratados injustamente.

Pues bien, observamos algunos casos donde esa persona con discapacidad que es victi-
ma, al otorgarsele una identidad heterogénea esta sometida a los efectos adversos de la ex-
posicién a la violencia simbdlica ejercida sobre su colectivo marginado, esto lleva a las
mismas personas con discapacidad (en algunos casos) a reproducir las mismas categorias
que son la condicion de su dominacion. Para evitar esas manifestaciones de violencia, la
familia es un elemento de suma importancia. Al haber estado y estar sometidos continua-
mente a malos tratos y exclusiones (no so6lo la persona con discapacidad sino también quie-

nes les cuidan y atienden), puede en su momento, caber la posibilidad de ejercer la violen-
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cia sobre los demas, sobre los propios compafieros con discapacidad, sus familiares cerca-
nos o sobre si mismos. Como se ha comentado en el capitulo dos, la familia queda afectada,
por eso es importante que independientemente que se trate de una familia tradicional o
cualquier variante de familia, se fortalezcan las bases de respeto entre los diferentes siste-
mas que integran la familia, el de los padres, el de los hermanos, cuidando no hacer alian-
zas que den cabida a injusticias y maltratos basados en “mi sufrir” hacia aquellos que en el
sistema son comparieros de vida.

Eso (ser injusto, déspota y violento) que le pasa a David con sus hermanos y padres, pa-
sa con Estefania.

Estefania vive en un hogar donde ya se completd el ciclo vital, porque ademas de la
muerte inesperada de los padres, los hijos se fueron casando y estableciendo sus propias
familias, quedando Esperanza (la hermana mayor) al cuidado de Estefania en la casa de sus
padres. Para Estefania las relaciones con la familia son complicadas e intensas, tanto dentro
de esa casa, como con los hermanos ya casados. Estefania no guarda relaciones armoniosas,
tiene dificultades incluso con las cufiadas. En cambio los parientes no directos la ven como
demasiado buena e inocente, la infantilizan.

Estefania, cuando no va al trabajo, vive los espacios de su casa con algun empleado do-
meéstico. En el tiempo en que se realizaron las entrevistas, Estefania logré vivir sola por
primera vez en su vida, al ausentarse de la ciudad su hermana, por razones laborales. En un
principio compartid la casa con una pariente de 20 afios, pero tuvo dificultades de convi-
vencia y sacé a su familiar. Esto la llevo a enfriar la relacion con su hermano mayor, Trino,
el que siempre habia sido su hermano favorito y complice.

Estefania fue la hija menor, consentida, malcriada y sobreprotegida del padre. Crecio
siendo intocable. Sus padres murieron inesperadamente y la muerte de ellos sobre todo la
de la madre, la marcd. Por lo mismo que en casa era tratada con pinzas, dadas sus reaccio-
nes, los padres le dijeron de un viaje de paseo, ya casi por irse.

— Se estaban yendo de viaje de luna de miel y a mi no me hizo gracia y peleamos mi
mama y yo, porque senti que era la ultima en enterarme de que se iban... La noche
antes de irse, mi papa me apapacho, lo masajeé. Me despedi de mi mam4, y mama
me empez0 a decir que me porte bien, que no sea contestona. Esa noche yo no dormi.

Ademas de consentida y de no ponérsele limites, Estefania estuvo sobreprotegida:
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— El dia que se fueron yo presenti que era la Gltima vez que la veria. Todo era para mi
mama, mi mama me hacia todo. Mi ropa, todo.

Esto hacia sentir a Estefania que todo debia pasar por ella, y si no se daban las cosas como
ella deseaba, la reaccion era extrema. Las relaciones con los padres estaban trastocadas,
queria ir a la luna de miel. Las relaciones con los hermanos podian ser muy violentas, ade-
mas queria ocupar el puesto de hermana mayor.

— Como a los tres o cuatro dias de haberse ido a pasear, recibimos una llamada de
ellos, y como pidieron hablar con mi hermana Esperanza y yo soy celosa, me enojé y
cuando luego mis papas pidieron hablar conmigo, me negué a hablar con ellos.

— Pocos dias mas adelante nos llamaron para avisar de su muerte. Empecé a aporrear
cosas a reclamarle a Diosito que me dejo sin mis padres. Salia a la calle en busca de
mis hermanos. Tuve una crisis. Mi hermano confirmo la muerte de nuestros padres.

— La muerte de ellos cambié mi vida. Todo el mundo estaba encima de mi protegién-
dome, un tio me ofrecié vivir con ellos en su casa. Me dio un shock cuando llegue al
aeropuerto y me doy cuenta que sus cuerpos estaban en una caja. No comia y no
dormia, estaba muy asustada. A mis 23 afios, empecé a vivir sin mi madre.

A sus hermanos Gonzalo y Ramon, los siente distantes y cree que no valoran sus esfuerzos,
los ve poco. Es muy desconfiada con los hermanos varones:

— Yo siempre visualizo mi futuro y espero equivocarme, Dios no lo quiera porque espe-
ro morirme antes que mi hermana Esperanza, porque de lo contrario mis hermanos
me quitarian todo, como le paso a una ex compafiera de trabajo, le quitaron todo y le
dan so6lo 500 pesos al mes para que viva, y le dicen: dale gracias a Dios que te los
doy.

— Ya se lo dije a Esperanza, que a mi me deje bien, porgue si me llegara a pasar eso,
ya le dije que la saco de donde la haya enterrado y la tiro a los perros para... Ella se
molesta que yo no confie en mis hermanos, pero sélo confio en ella.

Respecto a su hermana siente una gran ambivalencia, la siente muy reservada y que no aga-
rra confianza facilmente.

— Es todo lo contrario a mi. Tiene muchas cualidades, pero por ella yo me siento una

porqueria, veo que todos la alaban y eso a mi me molesta. La verdad la gente me
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respeta por ella. Ella es importante y si yo tengo un valor en el trabajo no es por mi
misma, no es por ser Estefania, sino por ser la hermanita de Esperanza.
Para los parientes maternos Estefania es muy especial, y de ellos saca provecho por su con-
dicion de discapacidad:

— Me ofrecen ayuda, y cuando la requiero me la dan. Les pido cositas. Mi tio se sor-
prendio en que ya estoy viviendo sola. Me ofrecieron medicamentos, ellos son duefios
de una farmacia. Ellos me dan Tafil para que yo pueda dormir. Ayer me llevaron mis
pastillas. Por parte de la familia de mamé recibo sin equivocarme todo el apoyo del
mundo, Por parte de la familia de pap4, es una familia muy complicada.

A pesar de su discapacidad, Estefania es un ser activo que trata de aprovechar los espacios
de accion dentro del sistema social vivido. En su utilizacion de los espacios de accion a
veces significa el uso de la discapacidad para obtener ventajas, como el Tafil, el trabajo,
etc.

La menor de nuestros sujetos, Luciana, vive con sus padres y hermanos la etapa del cre-
cimiento, la familia se encuentra en la lucha por ir adquiriendo bienes como casa y vehicu-
lo. Ha sido aceptada y querida por padres, hermanos y parientes. Asiste a todos los eventos
de la familia y tiene una vida relacional buena. Ambos padres trabajan y cuentan con redes
de parientes y amigos, y veces se queda al cuidado de una amiga de la mama.

En el sistema familiar en general hay la tendencia de otorgar la condicion de cuerpo en-
fermo a la persona con discapacidad. Estefania que tiene una condicién socioeconémica
favorable, la consideran en su familia como una persona enferma. Esto se dio para la mayo-
ria de nuestros sujetos, la excepcion fue Hernan, a él dentro de su ndcleo familiar no se le
considera enfermo y esto podria deberse a que su hermano es médico.

En todas las familias existié un choque ante la llegada de la discapacidad, trastocando el
nacleo familiar, sin embargo hay familias a las cuales el sistema dio lo suficiente para adap-
tarse, tanto a padres como a hijos. Ejemplo de ello la familia de Hernan que lo asumié aun
con los padres muertos y que han tenido que ajustar las rutinas familiares a la participacion
de su cuidado. Incluso se han ajustado a la reciente muerte de la hermana que se habia he-
cho cargo de él, los padres no dejaron herencia econdmica de importancia, pero si legaron
un amor filiar ejemplar e hicieron de Hernan un hombre con discapacidad respetuoso, de

manejo agradable. A pesar de la condicion extrema en el caso de Hernan (en cuanto a su
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condicion de cuadripléjico) lograron educarlo en la consideracion y el respeto. En palabras
de Sacks “La educacion es la confianza en si mismo respecto al cuerpo y al hacer” (Sacks
1996: 20). Esencial, no podemos separar la educacion del cuerpo del educado, respecto al
que hacer con su cuerpo, como actuar con su cuerpo. Importantisimo para el objetivo de
educar para la vida, es educar para convertirse en adulto y como adulto vivir en el cuerpo.

En el caso de Estefania, el sistema familiar, la sobreprotegio e infantilizo. EI consenti-
miento del padre y la sobreproteccion de la madre la hicieron como mujer adulta una per-
sona de trato dificil, con muy poca tolerancia a la frustracion, necesidad de gratificacion
inmediata e imprudente en el proceder social. El sistema fue dejandole toda la responsabili-
dad a su Unica hermana, mujer soltera, quien constantemente es maltratada verbalmente por
la hermanita con discapacidad. Esto puede usarse como ejemplo de que en Yucatan con
frecuencia el cuidado de la persona con PCI queda en una de las mujeres de la familia, pri-
mero en la madre y después, al morir ella, en alguna hermana, que generalmente es soltera,
divorciada o viuda.

David, al igual que Estefania ha sido consentido por el padre. En su caso los padres es-
tan vivos y llevan una relacion conyugal donde la sexualidad esta presente, y aunque por un
tiempo esta se vio violentamente afectada y postergada (por cinco afios), cuando la madre
acepta en su vida la discapacidad, retoma el aspecto erético y reproductivo de su sexuali-
dad, se vuelve a embarazar y tiene hijos sin discapacidad.

Con Luciana, la discapacidad por supuesto que afectd profundamente el sentir y vivir
familiar, pero juntos han decidido seguir con un proyecto de vida, en el que la hija menor
esta incluida, con valentia y decision.

El caso de Margarita es menos venturoso, los padres viven en la misma casa, pero la
convivencia ha estado cargada de violencia y maltrato del esposo a la madre y a Margarita.
Digamos que esta madre, en soledad, con un poco de ayuda de sus otros hijos, va abriéndo-
se paso con su hija, del medio rural al medio urbano donde la nifia recibe la rehabilitacion.
Con tristeza, con incomprension, pero con esperanza.

Nadia vive con su familia, pero muy aparte, poco integrada a la cotidianidad del hogar,
en una hamaca, en obscuridad, sin integrarse a su casa, sin ocupar los espacios de transicion

entre el adentro y el afuera.
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Isidro, a diferencia de los precedentes, crecio sin figura paterna, hoy tiene un padrastro,
hoy es usado por la madre y el marido de ella para conseguir recursos en vivienda, que son
mal empleados.

Con los nifios a cargo del Estado, Luis Angel, Abraham y Tobias, de entrada, el ingreso
a la institucion fue porque se llegd al extremo de la exclusion social al haber sido expulsa-
dos de su nucleo familiar.

Conoci otros casos de nifios con discapacidad que crecieron en el interior del Estado, es
decir nifios de familias campesinas o al menos de las zonas rurales, a quienes el Estado en
el afan de protegerlos, les retira la custodia a los familiares y los lleva a Mérida, la capital,
y los institucionaliza. Los lleva porque algin vecino o pariente acusa a sus tutores de mal-
trato (el maltrato de hecho se da con frecuencia) sin embargo hay que reflexionar en con-
ductas que podrian parecer maltrato pero que dadas las condiciones culturales y de vida en
lo econémico, si cabria la posibilidad de ser una mezcla de ignorancia e intenciones de pro-
teccion, como el caso de un chico con discapacidad cuya madre lo tuvo a los catorce afios,

»42 consensual con un

siendo una adolescente, producto de una relacion “aparentemente
hombre de 30 que no se hizo responsable al embarazarla. El abuelo y la tia se hacen cargo
del chico, la mama se casa afios después con otro hombre, que no desea la responsabilidad
del primogénito de esta mujer y se van como recién casados a vivir a otro poblado. El hijo
se queda con la tia y el abuelo y vive en una casa que queda frente a una carretera, por lo
que lo atan cuando quien le cuida tiene que salir por tortillas 0 a un mandado. No digo que
esté bien atarlo, pero si desde el Estado no se comprende, contempla y no se vive como
hemos visto un acompafiamiento a las familias de personas con la condicion de discapaci-
dad, es terrible para estos chicos prescindir de la presencia conocida y amada, al ser trasla-
dados a un albergue (en la institucionalizacion existe el riesgo de ser atendidos mecanica-
mente, sin afecto y en ocasiones, porque no decirlo, hasta con brusquedad).

Las familias de personas con discapacidad a quienes les retiraron la custodia de sus pa-
rientes, ya crecidos un tiempo considerable con ellos, opinan que desde el Estado, las per-
sonas en puestos encargados de la seguridad del nifio, dentro del campo gubernamental,

podrian adolecer de criterio adecuado en cuanto a la comprensién de las diferentes discapa-

42 Y es que ;podra ser consensual la reaccion de una nifia de 14 afios, con un hombre de 30? Tal vez
debi escribir relacion abusiva.
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cidades, y en la comprension de la soledad y falta de apoyos de quien cuida de las personas
con discapacidad. Pienso que el institucionalizar de este modo implica etnizar la discapaci-
dad.

Si recordamos que la etnicidad implica un principio de organizacion politica, ¢qué pasa
cuando el Estado “defiende o protege” institucionalizando a los nifios con discapacidad por
PCI, después de haberlos abandonado por afios? La respuesta a esta pregunta depende de
las condiciones en que se desenvuelven los grupos étnicos yucatecos, los mestizos de Yuca-
tan frente al Estado, es decir, de su posicion en la sociedad a la que pertenecen. En Yuca-
tan, como pasa con la mayoria de personas de los pueblos indigenas del continente ameri-
cano, los mestizos yucatecos, ocupan un lugar subordinado en la sociedad nacional y frente
al Estado, como producto de la incorporacion excluyente de que han sido objeto. Esto signi-
fica que si bien fueron incorporados como parte de la nacion mexicana, ello se ha hecho
excluyendo cualquier tipo de reconocimiento a derechos especificos o a formas diferencia-
das de manejo y control de recursos, asi como de organizacién politica. Desde mi humilde
punto de vista, como Estado haberles fallado con el cumplimiento de tantos de sus derechos
humanos, poniéndolos por omisiones en el riesgo de una reproduccion en discapacidad,
entonces reconoceré que el Estado institucionalizando a estos nifios yucatecos mestizos con
PCI (y otras discapacidades) podria estar etnitizando, podria remarcar las diferencias, los
ubica por debajo re excluyéndolos.

Acusaciones de vecinos y parientes sobre negligencia hacia la persona con discapacidad,
habrian de contextualizarse de algin modo con las caracteristicas socioculturales de Yuca-
tan. Porque lamentablemente hay quien piensa: Si no me gusta ver la discapacidad de mi
vecino, que se lo lleve el Estado®. Ademas del despojo, es comdn abusar de la demanda
anonima en contra de otros adultos sin importar el dafio que se cause a los nifios de Yucatan
y no hacer uso de ella cuando verdaderamente urge la proteccién al nifio o nifia, con o sin
discapacidad, de cualquier tipo, sea negligencia, trafico de menores, abuso sexual, prostitu-
cion infantil o maltrato. Esto es parte de una ideologia.

43  ;Qué pasa cuando se dan irresponsables denuncias falsas, denuncias malintencionadas para dafiar, y
en casos reales de negligencia y abuso, no se ve, no se escucha, no se cree, no se denuncia, no se in-
vestiga, no se llega a consecuencias protectoras para victimas y correctivas para agresores?
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En el medio rural existe una situacion paradojica, aunque se asume con mayor naturali-
dad la problemaética hay aparentemente mayor prejuicio hacia la persona con discapacidad,
a quien se le esconde mas. Los servicios (por ejemplo educativos, dentro de la Secretaria de
Educacién Publica, como centros de atencion multiple (CAMS) o unidad de servicios de
apoyo a la educacion regular (USAER), son definitivamente menores en nimero en las zo-
nas rurales, aunque la frecuencia de dafio cerebral pueda ser mayor.

En cuanto a la pertenencia a una familia, como variable de la identidad, hay algunos
problemas para lograr la sana pertenencia, como el rechazo de un padre (Margarita), o la
sobreproteccién de una madre (Estefania) que llevan a la incorrecta formacion en normas y
limites, entonces podemos decir que dentro de la familia hay la tendencia a concebir que el
familiar con discapacidad es un enfermo y a tratarlo como tal, con todas las desventajas que
esto tiene para un desarrollo humano armonico. El nicleo familiar los asume con cierta
dificultad, hay mucho sufrimiento y dolor para padres y hermanos, sufrimiento que se agu-
diza por el poco acompafiamiento social (empezando desde lo médico y atravesando lo
educativo, laboral, politico y social), dejando al sistema familiar muy impactado y con una
vision catastréfica, de una condicion que tiene posibilidades de habilitacion. Tenemos dos
de los tres casos de personas institucionalizadas, con discapacidad por PCI que han sido
expulsados de su nucleo familiar, lamentablemente en las instituciones de acogida, estas
personas con discapacidad tienen muy pocas probabilidades de ser reintegrados a un nucleo
familiar, sea por lazos consanguineos o por adopcion (los familiares proximos no desean
“cargar” con una persona con discapacidad y quienes adoptan no afioran un nifio o nifia con
PCI). Dentro de la institucion, por afios ha existido una tendencia a la re exclusion, de los
espacios internos de la institucion como el comedor, o de las actividades recreativas al inte-
rior como los festivales y de los paseos. En la actualidad se esta poniendo a la mesa de dis-
cusion este problema de exclusion y se esta trabajando para el cambio, pero nos falta mu-

cho.

PARTICULARIDADES EN LA VIDA COTIDIANA

Hay que ubicar a nuestros sujetos con dafio cerebral en las particulares condiciones del es-
tado. Yucatan es un estado variado en cultura, con diversidad étnica y bilingte, donde se
valora diferencialmente la pertenencia cultural, racial y linglistica. En el papel pudiera re-
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conocerse esta riqueza, pero en la vida diaria se estigmatiza por ser de pueblo (rural), ser
indio (maya) y hablar maya. De entre nuestro sujetos del grupo afectado, a todos les ha ido
mal, pero a quienes peor les ha ido, es a quienes provienen del campo, son de lengua maya
y tienen un aspecto fisico fenotipicamente maya. Son quienes peor conocen el diagnostico,
quienes no tuvieron ni siquiera seguridad social. Hubo quienes acabaron en un albergue, o
si los mantuvieron en el ambito de la familia, se hallan acostados en una hamaca sucia,
donde indistintamente duermen, comen, defecan y son bafados.

En el caso de Margarita vemos la grandeza de una mujer-madre maya, que con otra len-
gua, busca ayuda para su hija, quien hoy por hoy cursa la primaria, en un gueto para perso-
nas con discapacidades neurolégicas, que estd aprendiendo a leer, lo que su madre no hace;
y que esté recibiendo una mirada de aceptacién de sus maestras, mirada que no recibe en su
comunidad. Tenemos en esta madre-mujer, la encarnacion de la injusticia social, maltratada
por su comunidad, por “feligresas” poco piadosas dentro su grupo religioso, por su marido.
A pesar de esto, no se ha envilecido y aunque muy lastimada por esa sociedad obstinada en
negarle un cuerpo social a su hija, con su vivir, pone las bases para la corporificacion social
de su hija en ese pequefiisimo espacio de libertad, en mejores condiciones de lo que en un
principio se le presentaron. Esta mujer que me permitio acercarme a su dura realidad como
mujer desposeida y como maya desheredada, ha tenido que buscarle a la hija los servicios
de carécter de beneficencia social, mismos que debieran ser proporcionados 0 compartidos
por organismos gubernamentales. Admirable como en su lucha diaria por enfrentar la reali-
dad, ha tenido que salir de su nucleo familiar y de su comunidad, hasta encontrar ayuda.
Sorprendente como en nuestra sociedad machista, cerrada, una mujer maya se enfrenta con
valentia a ese cuerpo social negado o limitado, para transformarlo.

Ya hemos sefialado por el desarrollo cultural del pueblo maya en el tiempo de la con-
quista, en Yucatan los apellidos mayas se conservaron, a diferencia de muchas entidades
del pais, donde la poblacion étnica original tomo los apellidos castellanos. Esto con los
afios perdié su importancia y tener un apellido maya, lamentablemente, puede despertar
vergilienza en quien lo lleva y burlas del otro que no lo lleva. Al grado que genera “booling
escolar” y problemas al momento del matrimonio. Un ejemplo de esta segregacion étnica
de nuestra region lo tenemos con una frase que enuncio la madre de David respecto a un

hecho que le parecié injusto:
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Si nosotras no somos unas sirvientas, ni somos de pueblo, ni mestizas** ¢por qué una
persona que administra el dinero nos trata asi?

Con esto, en el trabajo de campo se reiteran nuestras concepciones latinoamericanas citadas
por Pedraza (2003) del discurso de la urbanidad, que formula una definicion de géneros,
edades y grupos sociales basada en principios estéticos modernos —en el gusto, principal-
mente- para derivar de estos, jerarquias sociales caracterizadas por su rigidez y fundamento
moral. Mediante una gramatica del cuerpo y de recurrir al orden como principio civilizador,
nuestra region logra una definicion de los espacios vitales en los que se debe desenvolver
esa identidad. En su sistema de inclusiones, se define los géneros modernos y las mujeres
son exigidas a cumplir al pie de la letra las normas de civilidad y a hacerse cargo de la re-
produccion del orden social. Se implanta una barrera infranqueable entre campo y ciudad,
para concentrarse en la vida de la ciudad, donde se da un principio de exclusion de los habi-
tantes del campo, como grupos étnicos, comunidades indigenas y campesinas, que entre
otros, son sancionados por los criterios estético-morales de la urbanidad.

“Son ignorantes, bajitas, son de pueblo”,

Se comenta con voz piadosa desde una mesa directiva, de un patronato de beneficencia,
cuidando no decir claramente (o publicamente) que son indias. Eso se deja para el espacio
intimo de la casa, para el regafio desde la juventud, que como sirvientas estas madres reci-
bieron cuando eran torpes a los ojos de sus patronas. Ante ello, es valido pensar que se
comparte en Yucatan un desprecio por los grupos que se margina a la condicion de mino-
rias y a menudo confina en instituciones especializadas como es el caso de la persona con
PCI.

Quienes son originarios del medio rural, Nadia y Margarita entienden y se comunican
con personas maya hablantes. Margarita es bilinglie en el entendimiento y comunicacion.
Légicamente, aungue de origen étnico maya, los nifios del albergue temporal del estado, si
estan desde bebes seran de entendimiento castellano y sélo cuando crecieran en su comuni-
dad seran maya hablantes, 0 maya comunicantes, pero quienes les atienden tal vez no lo
sean. La inyeccion o inoculacion de prejuicio por la diferencia étnica se da al interior de las

casas, dentro del salon de clases, y en otros espacios donde adultos sin castraciones simbo-

44  Mestiza, en la vida cotidiana, para esta y muchas personas de Yucatan, es sinénimo de persona
maya.
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ligenas ejercen la violencia institucional y psicoldgica frente a grupos de nifias, como cuan-
do a una “maestra” le dice a quién regafa: - “ubicate, ;jte crees de alcurnia? ti no eres mas
que una india”.

Respecto a la vision de salud en la condicion de PCI, en las comunidades maya hablan-
tes hay poca informacion compartida por los miembros de estas sociedades. Las alternati-
vas de tratamiento, dentro de las comunidades son limitadas. Muchas veces va a ser el re-
sultado de programas federales o estatales del DIF, o del trabajo del TELETON, pero con
una muy pobre cobertura. Definitivamente existe una diferencia en el destino limitado por
el hecho del origen étnico, que matiza ain mas la propia condicion de PCI.

Adrian, el experto en discapacidad nos relatdé que en una entrega de apoyos en una co-
munidad, la presidenta municipal quedo impactada, porque de esa comunidad aparecieron
mas de 20 personas con PCI, la alcaldesa siempre habia vivido en ese poblado y a esas per-
sonas nunca las habia visto, por lo que supusieron que eran guardadas o escondidas. Los
nifios con PCI de la etnia maya son los pobres de entre los pobres®.

Volvamos a la cuestion de discriminacion ante los apellidos mayas en la region, produc-
to de esa sociedad estratificada, también tenemos los apellidos del linaje y los apellidos del
poder econdmico. Realizando el trabajo de campo, un dia me encuentro en unas oficinas
dentro de la catedral de Mérida, una piedra labrada frente a mi, al leerla veo que ahi se re-
conocia con fecha antigua, la nobleza a favor de los pobres de un grupo de personas con
apellidos de linaje, no pude evitar pensar en la infortunio de esos grupos de personas, que
llevan siglos errando al ayudar, pues la realidad social nos dice que la pobreza tiene resi-
dencia en nuestro estado. Haciendo a un lado el sarcasmo de mi pensar, reflexiono sobre
esa costumbre de formar grupos de personas pudientes y ayudar, y que posee ciertas carac-
teristicas en nuestra region, donde la actividad de ayuda del grupo con poder se impregna
de seudo representaciones de caridad cristiana, pero en realidad son actividades de domina-
cion y realmente lo que ellos y ellas hacen es imponer ante los otros una supuesta distincion
(la clase privilegiada puede generar un sentido de gusto o distincion, pero tal sentido no es

un atributo personal sino un constructo social).

45 Como diria Pedro Bracamonte (2007).
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Asi en nuestra region, existen grupos de personas pudientes y personas no pudientes pe-
ro cercanas a éstas, que organizan actividades a favor de los desposeidos y mientras traba-
jan pueden imponerse a si mismos como representacion social encantadora. Recordemos a
Bourdieu, cuando dice: “El encanto o carisma son nombres que en realidad se aplican al
poder que algunos poseen de imponer como representacion objetiva y colectiva de sus
cuerpos y de sus propios seres la representacion que tienen de si mismos” (Bourdieu 1998:
205)

Respecto a lo anterior, dofia Paz nos recuerda una anécdota real de la historia reciente de
la caridad en Yucatan:

— Esto es veridico, pasé en Yucatan. Soy del patronato de limpiabotas y pobrecitos los
limpiabotas, estan trabajando en el sol y son muy pobres sus familias. Entonces va-
mos a dar en el club Campestre una cena, y el grupo de sociedad, el que apoya, dice:
_Vamos a cobrar 200 pesos, por un decir, para recaudar fondos.

— ¢Cuénto cuesta realmente la cena? 160 pesos, bueno, quedaran 40 pesos para re-
caudar, pero como van a ir fulanita y perenganita que son muy importantes, no po-
demos dar una mala comida, entonces, el caso es que se gastan 188 pesos en la cena,
y ya comieron pavo, caviar y cosas buenas, ya se dieron gusto y se divirtieron.

— Entonces con los 12 pesos que quedan de los 200, ¢ qué se les da realmente a los lim-
piabotas? un poco de arroz, frijol y si les va bien, tal vez un cobertor.

— Pero eso si son muy “buenas” porque recaudaron fondos. A ellas, que no han vivido
la problematica se les llena la boca de orgullo al decir que no tienen hijos con disca-
pacidad, pero ellas, tarde o temprano van a fallar. Van a recibir cocolasos. Porque
trabajar con la discapacidad es muy ingrato.

Al analizar esta realidad, hay que ser sensatos, no todo grupo de la sociedad civil de nuestra
region va a tener estas caracteristicas de impositivos de su distincién o encanto. Ni va a
utilizar el pretexto de la ayuda al desposeido para divertidos festejos entre pudientes, con la
consabida nota y fotografia periodistica. Las planas de sociales en los periodicos de la re-

gion son testimonio de la diversion que acompafia el evento de recaudacion. jY lo que cues-
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ta la fotografia y el disfraz!*®

Tales planas, e incluso publicaciones semanales anexadas a
periodicos, son testigos de aquellas concepciones latinoamericanas citadas por Pedraza
(2003) del discurso de la urbanidad. La alta sociedad yucateca tiene formulada una defini-
cion rigida de géneros y roles por géneros, edades y grupos sociales basada en principios
estéticos modernos. Hay detras de ello una gran rigidez y se llega a ver su incumplimiento
como algo grave en lo moral. En las imégenes de sociales trasluce esa gramatica del cuerpo
que valora lo blanco y lo “fino” (algo asi como lo libre de rasgos fisicos indigenas). Obser-
vamos como las mujeres desde muy jovenes son exigidas a cumplir al pie de la letra las
normas de civilidad y a hacerse cargo de la reproduccion del orden social, que como hemos
visto, con frecuencia es injusto e inequitativo. Asi queda inserta la mujer en el juego de la
discapacidad, mas como ser humano con capacidad critica puede decidir jugar posiciones
de poder reproductor o posiciones de poder transformador®’.

En posiciones de transformacion social, existe otro grupo de mujeres, que con indepen-
dencia de la clase y la raza, van a generar cambios sociales verdaderos respecto a la pro-
blematica social de la discapacidad. Este grupo, es el que conforman las mujeres que como
madres de personas con discapacidad, como parte de su lucha diaria por enfrentar la dura
realidad, se incorporan a actividades de gestiébn comunitaria para enfrentar carencias, con-
seguir servicios y garantizar la supervivencia del nacleo familiar de la persona con discapa-
cidad. A estas mujeres (y a algunos hombres) debemos algunas instituciones a favor de
personas con discapacidad intelectual, autismo, discapacidad auditiva, y la atencion de otras
problematicas sociales como el SIDA, Cancer, etc. Ambos tipos de grupos pueden apoyarse
de actividades de recaudacion, de actividades sociales como bailables y concursos de belle-
za"® incluso, pero el encuentro relacional, el darle cuerpo social a la discapacidad y el gene-
rar cambios hacia una sociedad mas justa, es esencialmente diferente. ¢Por qué lo digo?,

porque hay bailables para personas convencionales Unicamente y bailes con asistencia de

46  Mismos bailes donde las madres de las personas con discapacidad tienen que hacer el rol de mese-
ras.

La mujer también puede quedar en posiciones de exclusion por ser habitante del campo, o por perte-
necer a comunidades indigenas y campesinas, que son sancionadas por alejarse de los criterios estético-
morales exigidos en la urbanidad meridana actual.

48  Que reproducen injusticia de género
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las personas con discapacidad que también bailan y se divierten, bailables donde es posible
celebrar y convivir en la diferencia.

En nuestro trabajo de campo encontramos a una madre que expresa ideas, sobre diferen-

cias criticas entre diversos grupos de la sociedad civil:

— Vamos a retomar la diferencia entre organizaciones de buena voluntad y “organiza-
ciones del que diré”, cuando se acude a empresas privadas u oficinas gubernamenta-
les en busca de apoyos, nos ven con cierta desconfianza diciendo que si tu eres pa-
rienta, lo que quieres es vivir de la discapacidad, y es cuando nosotros nos enfrenta-
mos a los grupos de buena voluntad, que se rompen el pecho. Cuando a veces nos
descalifican y dicen que nosotros queremos vivir de la discapacidad de nuestros hi-
jos.

— Como grupos, somos diferentes, quizas vamos por el mismo camino y el mismo fin,
pero nosotros vivimos con la discapacidad, ejemplificando: tengo mi zapato apreta-
do, a mi me aprieta pero es el Unico zapato que tengo y no me lo puedo quitar, a dife-
rencia de cuando tengo varios zapatos y si no me acomoda este, entonces me lo qui-
to, asi veo a las personas que ayudan a x grupo (personas con discapacidad, cancer,
VIH, etc.) Y que no estan viviendo con el problema, quienes si algo les incomoda,
pues se cambian de un grupo a otro grupo.

— Y nosotros los padres de personas con discapacidad, luchamos por la integracién, y
aungue parezca que no es verdad, la sociedad se ha abierto.

— Un ejemplo claro de la diferencia entre los grupos que se proclaman para el benefi-
cio de otras personas, ya sea SIDA u otros problemas y los que han vivido con un pa-
riente el problema, es que se vive las 24 horas del dia y todos los dias el problema.
Para mi son los que verdaderamente ayudan bien, en cambio los supuestos grupos de
personas de buena voluntad, que tienen dinero, ellos no tratan personalmente a las
personas con el SIDA, pero ellas piensan que si, es lo triste.

Una informante se ha topado con comportamientos dirigidos a la movilidad social ascen-
dente entre las personas de grupos de ayuda de la sociedad civil:

— Por ejemplo, una mujer, que yo crei que era una mujer de dinero, pero no era asi, te-
nia su marido que era vendedor de X servicio, me pide ayuda para que sus hijos pu-

dieran entrar a estudiar la carrera en una institucion publica, porque en realidad no
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tenian dinero, estoy hablando de los inicios de los afios 80. Esta mujer con los afios
se fue volviendo mas y més poderosa y lleg6 a tener dinero.

— Un grupo de madres y profesores, en 1985, nos dimos a la tarea de desenmascarar a
ciertos grupos. Padres de familia y educadores fuimos a hablar con el duefio del pe-
riddico mas importante del sureste y a plantearle que otras personas se llevaban la
lana, personas que empezaron a subir y a subir econémicamente, queriamos denun-
ciar, pero él nos recomendd que no lo hiciéramos y que las cosas caerian por su pro-
pio peso. Eso nos dijeron....pero jno lo hicimos!

Cuando le interrogo ¢ las cosas cayeron por su propio peso? dice:

— Creemos que si. Porque hay grupos que hacian eventos, y se les cayeron los grandes
eventos por la desconfianza, ¢si? de la sociedad, solita la sociedad se fue dando
cuenta. Nosotros no descalificabamos y podia parecer que éramos hipdcritas porque
no podiamos estar avalando algo que era inmoral.

— En el 91 me aconsejaron que “calladita me veia mds bonita”, con la persona de la
que te estoy hablando, la que subié econémicamente, yo nunca tuve un si 0 un no,
con ella, simplemente un dia le rompi un cheque.

Sobre lo anterior, no hay que desestimar el origen colonial de Yucatan, no olvidemos nues-
tro medio latinoamericano (Pedraza 2003), donde a través del cuerpo se erigi6 el orden so-
cial y simbolico de los siglos XIX y XX, recordemos que al cuerpo se le otorgé la capaci-
dad de ordenar fisica y simbdlicamente la sociedad moderna mediante un proceso de esta-
blecer categorias y destacar en el cuerpo la esencia, la funcién y el lugar de las personas
teniendo la tarea de ordenar la complejidad social con base a las cualidades que el cuerpo
trasluce y en un aparato de sanciones estéticas y morales que juzga tales imagenes.

Culturalmente hay que preguntarnos, (A qué categoria corresponde ordenar un cuerpo

con discapacidad en esta tierra yucateca?, de modo cotidiano en Yucatan se dan ciertas
ideologias sobre las personas con discapacidad, que les ubican en una condicion inferior en
el espacio social, y esto se naturaliza precisamente porque involucra al cuerpo, haciendo de
la afeccion en la postura y el movimiento de la persona con PCI, una enfermedad sin serlo.
A estas personas se les ordena una condena de colocacion corporal, donde sus cuerpos tie-

nen cabida sélo en los lugares intimos y cerrados, como la casa y la escuela tipo gueto. Es
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mas, en esos espacios intimos de la casa donde se dan las primeras restricciones de oportu-
nidades a las personas con discapacidad.

Ese aparato de sanciones estéticas y morales, es absurdo, poco informado sobre derechos
humanos y saber transdisciplinario, basado en ideas del pasado, es falto de ética.

En ese andar ideologico latinoamericano yucateco se concede condicion de natural a las
diferencias entre los hombres y muijeres, por ello el padre ignorante*® de Margarita, culpa a
la mujer de haberle dado una hija mujer y enferma y esto se explica porque vivimos si no
en una sociedad patriarcal (porque al menos en legislacion no lo es), si vivimos en una so-
ciedad patristica, con los consecuentes procesos de exclusion a los que da lugar, por ejem-
plo la exclusion de algunas mujeres a la educacion, a la justa retribucion laboral, a una vida
libre de violencia. Méas lamentablemente este pensamiento patrista, se da no sélo de hom-
bres a mujeres, sino de mujeres a mujeres. Porque en este ordenamiento social injusto, la
mujer juega un papel. Para la vida de la mayoria de las mujeres, qué papel decisivo tiene la
postura que toma la mujer de clase alta, sobre todo cuando ella tiene la mente colonizada de
prejuicios por medio de los cuales se somete a su propio género.

Los procesos de exclusién también dan lugar a las distinciones por edad entre nifios, jo-
venes, adultos y ancianos, las diferencias raciales y étnicas tan significativas en la region,
las diferencias entre campesinos y citadinos, entre pobres y ricos, entre bellos y feos, y en-
tre persona convencional y persona con discapacidad.

Desgraciadamente, esta naturalidad con que se exponen en el cuerpo las diferencias,
permite que el orden social y simbdlico que produce resulte indiscutible, las personas llegan
a creerse que asi es la vida, y dichos populares como “el que nace para tamal del cielo le
caen las hojas” se creen como realidades fatales. Claro que esto es discutible, muy discuti-
ble, las obras de Foucault y Bourdieu nos son Utiles para explicar los usos del poder, pero
no olvidemos que el papel del cuerpo no se reduce a una funcién intermediaria, recordemos
que el cuerpo es el sustrato de la vida humana, con o sin discapacidad.

A pesar de estar celebrando doscientos afios de vida independiente en México, aun so-
mos un pueblo ideolégicamente sometido. Este afio me tocd ser ponente improvisada ante

candidatos de eleccion popular a los que les decia: vida independiente, el suefio de cual-

49  De que el vardn transmite el sexo.
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quier persona con discapacidad, realidad negada a vastos sectores de nuestra nacion, en
un pais en el cual apenas tiene 60 afios la ciudadania de la mujer, pais que debe preguntar
si ¢tienen ciudadania funcional las personas con discapacidad?

A esta Ultima pregunta corresponde un rotundo no. Ser ciudadano implica transforma-
ciones de la condicién de nifio dependiente a adulto independiente, implica tener compe-
tencias para la vida. Hay demasiadas carencias en la vida social de las personas con disca-
pacidad para que pueda desarrollar tales competencias.

En el primer capitulo veiamos que Yucatan tiene altos indices en discapacidades visua-
les, auditivas y motoras, en el capitulo dos sefialamos que al asociar la discapacidad a la
enfermedad se ejerce un poder, haciendo de la PCI un lenguaje social que se representa en
el cuerpo individual. Lenguaje social con una préactica politica que lleva un mensaje de no
ver, no escuchar y no moverse frente a quienes paradéjicamente en sus cuerpos tienen las
discapacidades visuales, auditivas y motoras.

Hemos visto que en asuntos de persistencia y cambio social, la mujer puede, al ocupar
espacios, ir marcando las diferencias sociales (reproduciendo las diferencias) o bien, puede
construir medios mas inclusivos, y generar los cambios.

Cuando se matizan las diferencias sociales, acercarse a los grupos de la sociedad civil
Yucateca obliga a discriminar, hay de todo, como he sefialado y asi como la ayuda esta di-
vidida por patronatos de recaudacion, que al frente podrian tener a una mujer de clase alta,
también existen otro tipo de agrupaciones, con mujeres de variadas caracteristicas, al frente.
Cronologicamente creo que han existido cambios sobre el tipo de mujer. Era comun tener al
frente de un patronato a la mujer encumbrada en lo social, rodeada por otras mujeres ricas
como ella o aspirantes a ricas, sea la ayuda para la discapacidad, para el SIDA, para la mu-
jer embarazada, para la Cruz Roja, para el cancer. Mujeres amas de casa, pero disponibles
en tiempo y con lazos sociales importantes. Ahora, también tenemos patronatos donde estan
las madres de familia de personas con discapacidad o alguna profesionista, rodeadas de
otras madres.

Aun en el caso de las agrupaciones donde se matizan las diferencias sociales y se osten-
tan como modelos de distincion social, no puedo dejar de mencionar que con lo recaudado
se pueden hacer obras humanas valiosas en las que se introduzcan otras mujeres, las profe-

sionistas de la causa de las personas con discapacidad y las madres de familia. Estas dos
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ultimas, finalmente logran llevar a cabo cambios en la problematica social de la discapaci-

dad. Esa es la ventaja de vivir en un mundo en movimiento.

SEXUALIDAD INTEGRAL

Para una persona con PCI la sexualidad es la parte mas cruda de su realidad, que le ubica en
una dimension material, en donde sin cuerpo no hay sexo. Hemos sefialado que la posibili-
dad de ejercer la sexualidad es un derecho de las personas y un elemento integral de la
identidad y de la calidad de vida, sin embargo en nuestra investigacion evidenciamos cémo
la sexualidad es matizada por las caracteristicas fisicas y psicoldgicas de quien tiene la dis-
capacidad y sobre todo por las actitudes provenientes del entorno social acerca de dicha
discapacidad.

Me apoyare con la historia de Estefania. A ella su familia no le reconocié su derecho al
deseo sexual, y sin querer provoco no prepararla para la vida sexual y conyugal. No se le
permitid la capacidad de reflexién, de prevision y analisis de la propia conducta sexual. En
la vida sexual de Estefania como mujer, existen dos momentos muy duros para ella: cuando
acepto realizarse un aborto y cuando se sabe portadora de una enfermedad de transmision
sexual.

Estefania al compartirme su vida sexual, apunta:

— Mi madre fue una persona para la cual hablar conmigo de sexualidad, sobre los no-
vios o0 algo parecido, no era posible. Ella siempre me decia que tenia que tener los
pies sobre la tierra porque con mi discapacidad seria muy dificil que alguien me hi-
ciera caso. Nunca me hablo de sexualidad. No me toco el tema.

De hecho al morir su madre inesperadamente, Estefania apenas intentaba conocer sobre el
tema.

— Yo lo fui averiguando por lo preguntona que soy. Me gusta hablar de sexualidad.
Personas cercanas me dijeron que ese era un tema que le preocupaba a mi madre,
aungue no lo tocara, tenia temor de que me engafiaran y jugaran conmigo.

— En el negocio de mis padres hablaba de sexo con las empleadas.

Después de ser la nifia protegida de sus padres, al verse huérfana, empieza una vida para la

que no fue preparada:
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— Mi vida sexual la comienzo a los 23 afios, con la muerte de mi mama. A los dos meses
que murié mi mama yo tuve vida sexual con el hombre con quien hasta ahora tengo
Sexo.

— No fue tan bonito como yo lo hubiera querido. A él le causo como jWaw! el que yo
hubiera sido virgen. Yo le decia claro que soy virgen, me est4 doliendo. Pero amar
bonito, no hubo para nada.

— De los veintitrés a los treinta afios yo tenia sexo esporadico con el primer hombre
con quien me relacione, €l ya se habia casado.

— Fijate que con quienes he tenido sexo, no me han considerado su pareja. Yo nunca he
tenido una relacion en la que me asuman como pareja. El primer hombre con quien
tuve sexo tenia novia, y ahora esta casado con esa novia.

Estefania nos habla de su sentir, de su poca autoestima, y de los problemas que tuvo para
relacionarse emocional y sexualmente. Nos habla de situaciones criticas, en las que no pudo
contar con la comprension y el respaldo de su familia. No la piensan siquiera como mujer
adulta. No pensaron en lo importante que estuviera preparada para enfrentar la necesidad
relacional y sexual de ella como joven mujer. Por lo mismo se fue relacionando inadecua-
damente, siendo primero objeto de maltrato emocional y econémico y luego sexual:

— Un muchacho de fuera (del estado) fue mi novio y me visité dos meses y medio en la
casa, una vez que intente seducirle, no aceptd tener sexo conmigo, me dijo que no
queria pasarse conmigo. Yo me senti muy mal. No se enamord nunca de mi, aunque
muchos afios después me pidié perdon porque aungque nunca me amo, si me llegé a
apreciar. ElI me corté de una manera muy cruel, frente a la chica con la que se casé.
El era pobre y yo no. Mi familia es de fijarse de las diferencias sociales y entre noso-
tros habian muchas diferencias, le pidié permiso a mi familia para visitarme. Fui
muy feliz y para mi significo mucho porque hasta la fecha ha sido lo Gnico que ha si-
do expresado ante los demas, aunque nunca se enamoro.

— Cuando me cortd, me lastim6 y muchos meses deje de salir de la casa. Un dia me ha-
blo una “amiga” y me dijo que fuera a su casa, llegué y me encuentro con que esta-
ban los dos (el y la chica de la que se hizo novio cuando me cortd). Me dijo: _has de
cuanta que nunca hubo nada entre nosotros_. Yo pienso que €l sélo quiso experimen-

tar, andar con una persona con discapacidad como yo. A pesar de todo yo le ofreci
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ser una amiga para él. El me pidié que por favor yo no vuelva a su casa a perturbar
a su mama. Su mama le decia que como iba a andar con una nifia de buena posicion.
Ademas no le gustaba que sus amigos creyeran que él andaba conmigo por interés.
El era un hombre morenazo y con cuerpazazo, COMO Yo nunca pensé que tendria un
hombre asi para mi.

— Para mi la caida fue muy fuerte, nunca habia tenido novio y nunca lo volvi a tener.

— Del dolor, me fui de viaje, al volver me enteré que él ya tenia novia. Yo nunca supe
porque me cortd. Yo lo amé y él nunca me amé a mi.

— Muchos afios después aparecid, se aparecio en mi trabajo y a la salida vi que entré
alguien, se acerco a mi con temor. Quiero hablar contigo porque te quiero pedir per-
don. Me empece reir y le dije ¢después de ocho afios? Hace mucho que te perdoné.
Yo me ilusioné nuevamente y mi cabecita empez6 a pensar que querria regresar
conmigo. El s6lo me queria pedir perdon. Le pregunte por qué se hizo novio mio y
¢por qué estando enamorado de otra se hizo novio mio? Me dijo que porque yo lo
trataba bien. Le pregunte si alguna vez se enamoré de mi y me dijo que no. Si me do-
li6, con él quise tener algo limpio y me fue mal y con los otros dos que me avente a
tener sexo me fue muy, muy mal....

La inseguridad emocional, la poca educacién formal sobre sexualidad (recordemos que ella
no tuvo una educacién convencional, que asistio a escuelas para nifios con diversas disca-
pacidades y a una escuela convencional donde sus compafieros eran cinco afios menores
que ella) y tener una madre que no podia tocar temas de sexualidad, restringi6 la oportuni-
dad de la expresion segura de las necesidades sexuales propias de su edad, asi como sus
posibilidades para el amor y la vida en pareja. Esto la puso en una condicion vulnerable que
la llevo a un embarazo no planeado y al riesgo de contraer enfermedades de transmision
sexual. Ademas como pasa con muchas personas con discapacidad las posibilidades de in-
volucrarse en relaciones inestables o con personas inestables, es alta:

— Hubo un tercer hombre, que habia sido novio de la muchacha por la que mi novio me
dej6. Un hombre al que yo le pagaba mensualmente la mitad de la renta de su casa.
Era soltero pero creo que hasta “maricon” era. Yo no queria creer que era tremen-

do. La relacion durd 5 meses. Yo tenia 30 afios. Con este hombre lo que le unia a mi,
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era el interés y yo asi lo acepte. Este hombre me dejo en problemas. Me embarace y
me contagié de papiloma humano.

El aborto se da cuando le confia a un familiar, que estaba embarazada y él, su hermano,
decide que no deberia tener al bebé. Ella accede y la llevan a abortar, sin el conocimiento
de su hermana Esperanza, quien se entera hasta ya pasado el procedimiento.

— El aborto me lo realicé a escondidas de Esperanza con apoyo de un hermano. Eso ya
la tenia enojada conmigo, ella se siente responsable por mi. Por eso, cuando después
supo que tenia papiloma y me hicieron una colposcopia fue peor su reaccion.

Un dia, Estefania acompafié a una prima al ginecélogo, mientras la prima se vestia después
de ser atendida, ella pidi6 ayuda al especialista, al cual le planted unas dudas:

— Ya tenia casi dos afios sin sexo y acompafié a una pariente con el ginec6logo y apro-
veché pedirle al ginecologo que me diera una cita. Dias después de acudir a tal cita,
me informa que sali positiva al papiloma humano. Me senti terrible.

Aunque tiene una entrada de dinero mensual por herencia, esto no es suficiente para cubrir
los gastos de la intervencion ginecoldgica quirurgica indicada, y tuvo que explicarle el pro-
blema a su hermana.

— ¢Sabes? una etapa de la vida de las personas con discapacidad que mas duele es la
sexualidad, porque no te la dejan vivir normalmente, cuando una persona se te acer-
ca, la familia dice: cuidado, no la vayan a lastimar o no se vayan a aprovechar de su
dinero.

— En mi caso les he dicho a mis parientes ustedes no quieren que tenga a nadie porque
aparte de que tienen miedo que me toquen el paquete_ que ya esté entregado_ tienen
miedo que se aprovechen y sobre todo, porque tienen miedo que ellos no puedan re-
cibir lo suyo, mi dinero! Yo no confi6 en nadie de ellos.

En cuanto a la identidad por la sexualidad, tenemos varias dificultades, en PCI. No se les
prepara para la vida sexual adulta, que para toda persona tiene tantas posibilidades de gozo
como con tantos riesgos de insatisfaccion. A estas personas no se les reconoce el deseo y
muchas veces se les niega la mirada en el deseo. Existe mucha angustia en madres y padres
respecto a la sexualidad, que los lleva a intentar desanimarlos de toda posibilidad, pero el
deseo es inherente al ser humano, que es en el cuerpo. No hablan con ellos de sexualidad,

no se les prepara para una conducta tan trascendente (que puede dar gozo y vida, pero tam-
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bién puede poner en riesgo la propia vida), primero para poderse considerar sujetos y obje-
tos del deseo y segundo para tener las habilidades de generar encuentros seguros y protegi-
dos en la autoestima, en la salud sexual y reproductiva, etc. Esto los lleva a rupturas en su
fragil auto concepto y a conformarse con lo poco, por considerarse poco.

Con todo esto tenemos en la persona con PCI una identidad con una menor capacidad de
adaptacion a las situaciones sociales, con una menor competencia en el mundo social, en su
comprension de como funciona, en su vivir y en su capacidad de transformarlo. Por otra
parte, ademas de las dificultades afectivas y eréticas de su sexualidad, existe la dificultad de
asumirse como seres con potencialidad reproductiva, como vimos en el caso de Estefania,
quien aunque deseaba un hijo, accedi6 a un aborto, por presiones y miedo. Por no conside-
rarse capaz de la responsabilidad que implica la maternidad, entre muchas otras cosas.

PARTICIPACION SOCIAL

Es lo que sucede en aquellas instituciones en las que participa, lo que ocurre en el entorno
(o los entornos socioculturales) donde la persona con discapacidad se desenvuelve, sea con
personas convencionales, como con otras personas con PCI u otras discapacidades. Es lo
que pensamos como la participacién social cotidiana, en la escuela, sus tipos, los grados y
como se organizan (generalmente las personas con PCI, han tenido una historia de acceso
retardado, al centro escolar tipo gueto). Veremos su acceso al mundo del trabajo y si para
ellos los empleos son escasos, sus tipos y sus sueldos. Asi mismo notaremos que es poco
frecuente su convivencia dentro de la cotidianidad de los grupos sociales en la comunidad
religiosa, asi como en la vida politica, partidista o no partidista y en el manejo del tiempo
libre. La convivencia cotidiana social es limitada, esto vuelve a la persona con PCI ausente

0 escasamente presente en las diferentes instituciones sociales.

PARTICIPACION DE LA ESCUELA

Como en Yucatan no existen datos estadisticos respecto al nimero de personas con PCl y
sus edades, se ignora el porcentaje de nifios con PCI que asisten a escuelas ordinarias. Por-
centaje que en lo personal pienso que es menor que el de nifios que asisten a la escuela se-
parada. En caso de asistir a la escuela ordinaria, su acceso es inadecuado (Sea por estar des-

fasados en edad por entrar demasiado grandes, o por entrar y tener dificultades en la socia-
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lizacion y enfrentar indiferencia o en casos extremos, maltrato). Lamentablemente algunos
municipios de Yucatén, tienen comunidades donde las personas con discapacidad (como
PCI) estan excluidas de cualquier tipo de educacion.

No asistir a la escuela no significa simplemente que no aprenda o que la convivencia con
otros nifios de la misma edad no se dara, sino que ignorara los modos del comportamiento |
para la vida social, los rituales, arreglos y pactos sociales, de modo que oportunidades de
vida relacional, afectiva, de empleo y de participacion politica se restaran y se enfrentara a
grandes problemas para tener presencia en sociedad.

En el capitulo dos sefialamos que en una sociedad como la nuestra, probablemente se
aisla, segrega y nulifica al sistema familiar de una persona con discapacidad, y durante las
entrevistas a familiares, hemos constatado esto. Algo aparentemente tan simple como lo es
el inscribir a un nifio al colegio, se vuelve una decision muy dificil para la familia. Nos han
expresado lo espinoso que ha sido que sus hijos o hermanos con PCI sean incluidos en la
educacion, no pensemos en el concepto de escuela moderna® e inclusiva, pensemos en el
simple hecho de ser aceptados en alguna escuela, sea gueto o integrada. Por ejemplo: Na-
dia Ek, ha pasado sus 40 afios de vida en un cuarto oscuro, donde no habia ni television ni
nada que la estimulase. Una vida limitada a la vida familiar sin intentos de escolarizacion.

La hermana de Hernan, un hombre de méas de 50 afios, nos dice que €l ya habia cumplido
los 32 afios cuando la familia empieza a pensar en una posible escolarizacion:

— Supe por unas amigas que habia un centro, pero sélo aceptaban a nifios pequefios y

Jorge ya tenia aproximadamente 30 afios, no lo aceptaron.
— Dos afios después, en una reunion, otra amiga me dijo que en el centro aceptaban ya
a personas grandes, y me animaron. Fui y me dijeron que podia llevarlo y lo lleva-
mos.
David, empieza, un poco tarde a asistir a la escuela:
— Y ante tantas dificultades y peligros para mi hijo que como madre se me plantearon

para lograr que sea admitido en una escuela convencional, una excelente trabajado-

50 Este tipo de escuela, es un derecho, plasmado en la Convencion Internacional de las personas con
discapacidad.
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ra social del ayuntamiento me canaliz6 a un centro de educacion especial para difi-
cultades neuromotoras.
Sobre Isidro Canto, comenta un activista a favor de las personas con discapacidad:

— Ha vivido toda su vida en una hamaca, sucia, vieja y apestosa. Ahi come, hace sus
necesidades y se le bafa. , Después de defecar, vierten agua sobre la hamaca. Su vi-
da ha girado en torno a la familia Unicamente y posee un grado de deprivacion so-
ciocultural terrible, nunca se ha pensado siquiera en la posibilidad de una escuela.

Estefania hasta los 15 afios asistio a una escuela de educacion especial, le dio mucho traba-
Jjo integrarse socialmente, tanto con los comparieros como con algunos profesores. Le pu-
sieron un apodo por como se movia al caminar. A veces los otros chicos le metian el pie,
para que se caiga. Posteriormente ingresa a una escuela convencional o normal, pero era
significativamente mayor que sus compafieros, apoyaba a la maestra con los nifios. Ahi es
donde aprende a escribir bien.

Aqui vemos el retraso de Yucatan en cuanto a los logros de integrar a personas con dis-
capacidad en la escuela regular, logros que en Inglaterra se llevaron a cabo en los afios 70 y
80 y esta dificultad de inclusion escolar en nuestro medio, se recrudece entre las personas
del extremo maya. El acceso a la escuela es algo limitado entre las personas del medio in-
digena, con independencia de la discapacidad.

Asi mismo la integracion escolar se da como sucedid hace cuarenta afios, en nifios de
mas de nueve afios. Que se dé desde el preescolar, es la excepcion (de algunos colegios
particulares).

Respecto a las criticas que se hacen de la educacion especial, que sefiala que en la prac-
tica profesional cotidiana los educadores de educacion especial tienen un conocimiento
apenas basico (Skrtic, citado en Franklin: 35), y que se da un modo de actuar basado en el
sentido comun o la idiosincrasia personal mas que en una episteme de conocimientos, con-
firmamos tales criticas. Es mas, es el sentir de quienes de manera comprometida han dirigi-
do la educacion especial en Yucatan y que estan conscientes de ello.

Marcia es una mujer convencional, psicéloga, de poco méas de cuarenta afios, con veinte
afios de experiencia en educacion especial (tanto en lo privado como en lo publico) con

nifios con trastorno de desarrollo, nifios autistas y nifios con PCI, nos dice:
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— En nuestro medio, existe la creencia que donde se imparte la formacion del futuro li-
cenciado en educacion especial, son lugares de poca exigencia académica en la for-
macion de los futuros profesionales, que dichas instituciones donde se ensefia la futu-
ra educacion especial son patito o escuelas M-M-C- (mientras me caso).

Su opinion sobre la falta de formacion responsable del maestro de educacion especial, nos
dice:

— Siento que las primeras generaciones de maestros en educacion especial si tuvieron
una buena formacion, se trajeron a profesores de diversos puntos y se esmeraron en
darles lo mejor. Yo tengo la experiencia de trabajar con compafieras de las primeras
generaciones, que te sacan adelante a los nifios, que te pueden explicar lo que estan
haciendo, que manejan adecuadamente el lenguaje técnico y que poseen mucha ini-
ciativa y creatividad. Sin embargo actualmente vemos que los maestros de las actua-
les generaciones en educacion especial, no poseen preparacion y experiencia, porque
apenas estan saliendo de la carrera y estdn ganando experiencia. Hay mucho pro-
blema entonces en falta de iniciativa, de creatividad, de formacion e informacién y
sobre todo en la calidad de instruccion.

Sobre la integracion e inclusion educativa, ella opina que:

— Bueno, yo creo gue la integracién se ha dado muy rapido, se habl6 de integracion y
se trato de sacar lo méas rapido posible, forzandola, No entendiendo lo que es inte-
gracion, a lo mejor lo que se entendia era que los nifios con alguna discapacidad o
necesidad educativa especial debian permanecer en la escuela regular y que pudiera
ser atendidos como los alumnos regulares, ¢pero qué pasa? que estamos hablando
de maestros que no han hablado ni llevado un curso sobre la educacion especial, y el
mismo temor de los maestros, de ¢como saber manejar, a lo mejor una paralisis in-
fantil, un nifio autista o a un nifio Down? Hace que se dé el rechazo.

— Siento que la misma rapidez como se dieron las cosas y la boga de que todos los
mismos derechos y las mismas obligaciones es lo que ha hecho que no se asentara el
coémo se iba a manejar. Ahora por el otro lado, porque esto que dije es en la escuela
publica convencional, pero en lo que es las escuelas publicas de educacion especial,
como lo son los CAM, también hay una equivocacion, porque alla no estan los nifios

gue de alguna manera no pueden acceder a la escuela regular y que requieren tam-
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bién de una habilitacion, sino que estan esos nifios con necesidades educativas espe-
ciales que pueden estar en las escuelas convencionales regulares. Entonces ¢ qué esta
pasando ahorita? Ahorita lo que esta pasando es que se estan abriendo cada vez mas
USAERES, eso que eran los grupos integrados, y los CAMS estan teniendo menos ni-
fios, ¢ Por quée? Porgue se han integrado a las escuelas regulares. Entonces ahora le
cae el veinte, vienen a los maestros de educacion especial, los nifios que no tienen la
oportunidad de acceder a las escuelas regulares y ¢qué pasa?, jse espantan!, porque
tienen que llevarlos al bafio, porque necesitan un poco mas de custodia. Los maes-
tros de educacion especial, quieren tener nifios que puedan ser autbnomos de movi-
miento, que puedan hablar, es decir, que no sean de educacién especial, quieren ni-
fios con necesidades educativas especiales o problemas de aprendizaje y que bien
podrian estar en la escuela regular. Entonces la cuestion de la integracion o inclu-
sion, ha tomado caminos erréneos tanto en la escuela regular como en la de educa-
cién especial. Hay la protesta de los maestros ante las discapacidades de los nifios, y
estamos hablando de maestros de educacion especial. Lo que vivié David, es real. Si
es una problemética la integracion, ha habido fallos en la cuestion de las estrategias
para integrar realmente a los nifios, y se han inscrito a nifios por “obligacion”, mas
no se les ha integrado.

Sobre la critica de la practica 0 modo de prestar los servicios a los estudiantes y que ha sido

montada por padres, consumidores y por los propios educadores, la maméa de David ha co-

mentado:

— Esrara la vez que una persona te ayude sin interés. En una escuela de la Secretaria
de Educacion Publica en la que se tratd de integrar a un grupo de nifios con disca-
pacidad me di cuenta, los maestros no nos quisieron ayudar, ¢por qué? Porque para
ellos es mas facil dar sus clases a nifios normales

Ademas de lo dificil que ha sido el acceso a la escuela, regular o de educacion especial ni
qué decir del transporte a la persona de la casa a la escuela. Qué dificil se hace la asistencia
escolar de estos nifios con PCI, para las madres, porque aunque hoy existen camioneros y
transportistas con voluntad de cambio, a muchos de nuestros sujetos con PCI y sus madres

les ha quedado en la memoria la impresion de que prefieren no transportarlos. Esta carga
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emocional les resulta mas dura que el llevar en brazos al hijo o nieto, varias esquinas, a fin
de llegar a la escuela o centro.

Vemos que en México ha habido un incremento de la educacion especial, pero en la
forma de educacion en aula especial separada (segregada). Al suscribir México a la Con-
vencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, se han tenido que
realizar cambios tendientes al desarrollo de la escuela inclusiva, donde los nifios y nifias
con discapacidad puedan convivir con los nifios convencionales. Sin embargo estamos aun
muy rezagados a lo propuesto en dicha convencion. Estamos ain a nivel de lo escrito en las
leyes de la educacion, en un punto de la apariencia.

En un punto “del pudiera” existir la educacion o las escuelas para estos nifios y nifias.
Pero de ahi a que en dichas escuelas se vaya otorgando un cuerpo social presente, vivo,
para las personas con PCI eso es algo dificil de procesar, y por lo tanto no se convierte en
algo socialmente compartido, ni en las personas con discapacidad ni en el nifio o nifia con-
vencional. En Yucatan lamentablemente estamos en una situacién donde la educacion espe-
cial esta dispuesta del modo segregativo, porque una golondrina no hace verano.

En cuanto a socializar a través de la escuela, las maestras de grupo de los guetos de edu-
cacion especial a las que asisten los nifios con PCI, nos dicen que es poco frecuente que se
les realicen fiestas en locales, y que sean invitados a fiestas realizadas por otros nifios en
locales o en casa. Cuando ellos festejan su propio cumplearios, se le realizan fiestas en la
casa o en el saldn de clases y disfrutan mucho de las celebraciones, son muy cuidadosos en
Ilevar un pequefio obsequio, esto méas bien motivado por la maestra de grupo. Asi mismo, la
experiencia de la fiesta les acompafia por méas tiempo que al chico convencional, es decir,
por lo poco frecuente, es mas recordada.

Nos urge realizar cambios en la sociedad. Recordando las palabras de Schleifer (1981) al
considerar ¢quién cambia la sociedad?, y pensando en los padres de familia de las personas
con PCI, cuando no pueden tolerar el estrés y las tensiones de la vida cotidiana frente a un
mundo plagado de barreras fisicas, economicas, educativas, etc., donde las hacemos victi-
mas de un medio que no los considera. En verdad he testificado que en nuestra sociedad las
familias de las personas con discapacidad por PCI se limiten a susurrar y conformarse con

los limitados esquemas educativos.
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GRAFICA 6: LA SITUACION ESCOLAR PARA NINOS CON PCI EN YUCATAN

RARAMENTE SE DA
LAINCLUSION

INTENTOS TIMIDOS DE
SEUDO INTEGRACION

DENTRODE LA
EDUCACION PUBLICA
(USAERS) Y DENTRO DE
LAEDUCACION PRIVADA.

La escuela es mas que el edificio, da a sus alumnos oportunidades de ampliar las perspecti-
vas de la propia vida, brinda entre muchas cosas, la oportunidad de conocer lugares. Por
ejemplo, desde la escuela se pueden organizar excursiones.

Tuve la oportunidad durante el trabajo de campo de asistir a una excursion a la reserva
ecologica de Celestun. En su planeacién se discutieron las consideraciones de quien vigila-
ba la salud de los nifios, existia temor a que determinados nifios presentaran convulsiones,
sin embargo la doctora se embarc6 con nosotros a la aventura. Para mi fue impactante el
grito desgarrador de una joven de veinte afios, cuando se coloco su silla de ruedas en la
embarcacién y pudo ver la hermosura de la ria: los flamencos y la hermosura donde mar y
ria se encuentran. Un grito de alegria desgarradora por toda la emocién contenida en ella.
La felicidad de sentir la brisa, el sol y toda la belleza de la reserva ecolégica.

Un aspecto muy positivo del personal de educacion especial de los centros de beneficen-
cia, es que son personal poco burocratizados, no sindicalizados®! y no temen a la aventura,

quien trabaja en ellos tiene una verdadera vocacion de servicio y de trabajo (estoy hablando

51 Yo creo en el sindicalismo. Lo que pasa es que algunas instituciones del pais tienen sindicatos
anquilosados.
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de los empleos del médico, el rehabilitador, el maestro, el psicélogo, del personal operativo,

los intendentes y jardineros, no de las personas que dirigen los patronatos).

“EXCURSION” A UNA ESCUELA ESPECIAL

Al reflexionar sobre los mensajes que padres de nifios convencionales les dan a sus hijos,
respecto a la convivencia con nifios con discapacidad neuromotora, tomaré una maravillosa
experiencia de mi trabajo de campo que es una muestra palpable de la condicién discrimi-
nativa de discapacidismo, que se manifiesta constantemente en Yucatan:

Una escuela privada de la ciudad, organiza una visita a nuestro centro, como parte del
actuar de la mesa directiva en la recoleccion de fondos®2. La visita se dividié en dos grupos,

uno de nifos preescolares y otro de nifios en edad primaria:

VISITA DE NINOS DE TERCER GRADO DE PREESCOLAR

Esta ha sido una oportunidad Unica para mi trabajo de campo, treinta y ocho nifios de tercer
grado de pre-escolar han llegado al centro habilitador a realizar segin palabras de los nifios
y nifias, — una excursion a una escuela de nifios enfermitos, que estan mal de la mente.
Llegaron con la idea de que encontrarian nifios enfermos.

Ante el cambio inesperado de la presidencia del patronato, la visita fue programada con
la escuela convencional visitante, por la nueva directiva del patronato, que sostiene al cen-
tro educativo, sin coordinarse con la direccion del mismo. Un dia antes la oficinista de la
mesa directiva del patronato me dice que tranquilice a los padres de familia de la escuela
visitante, que estos solicitaban hablar conmigo para que yo hiciera algo para que sus hijos
no se “traumaran e impresionaran” por ver a los nifios con discapacidad (por lo que yo con-
sidero que fue una visita parcialmente improvisada).

Lo que son las casualidades de la vida, afios antes yo habia fundado el departamento de
psicologia aquella escuela y mantenia un gran carifio por sus duefios, sus alumnos y sus
maestros. Aun con ese carifio, me resulto irritante la solicitud de “proteger de traumas a un
grupo de nifios” a mi, para quien la mirada es sumamente importante en el encuentro hu-

mano, me preocupo la mirada (el examen visual) que esos nifios convencionales podian

52 Lo de excursion fue el modo como se me notifico de la visita.
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dirigir y con la que podrian herir la autoestima de personas con discapacidad neuromotora.
La mirada de susto, miedo, asco que en un nifio educado en ambientes poco humanizante
puede otorgarle al otro nifio, con discapacidad. Por lo anterior, ante esas dos demandas, (la
de los padres convencionales y mi propia demanda) la visita fue fragmentada, primero ha-
bria una introduccién sensibilizadora a los padres e hijos visitantes, que han vivido muy
lejos de la inclusion y una explicacion a los alumnos de nuestro centro. Entonces, se les
pidio a los visitantes su opinion, se hablo de los sentimientos y expectativas, asi como se
respondio a dudas que tenian. Luego visitaron los salones de clases, en el salon de preesco-
lar uno de nifios del centro que puede caminar, se pard y saludo de mano a sus visitantes, se
dio un ambiente célido, las caritas un poco asustadas de las visitas se fueron transformando
en sonrisas.

Realizaron el recorrido por dos salones (de preescolar y la casita) y en las areas de tera-
pia fisica y estimulacion temprana. Se excluyé el salon de primaria-secundaria, esto como
respuesta de una peticion del colegio visitante, que telefonicamente, un dia antes de la visi-
ta, manifestd la preocupacion de que los nifios se fueran a asustar o a impresionar. Por lo
que la mesa directiva del patronato dio la orden de que no pasen aquel salén de primaria, a
fin de que un alumno cuadripléjico, no los asuste (yo estoy segura que si un nifio pequefio
ve y trata a una persona en silla de ruedas no es contraproducente y me parecié terrible el
abordaje que se estaba dando).

Para finalizar la visita, se narrd el cuento de Oscar Wilde (2005), el cumpleafios de la In-
fanta®®, reflexionando con los nifios sobre el mensaje encerrado en el cuento.

— Que ella no debia actuar asi.

¢Cual es la moraleja de esa historia?

53 En “el cumpleariios de la infanta,” Oscar Wilde nos cuenta sobre aquella nifia caprichosa hija de un
rey a quien los subditos le regalaron de todo en una aburrida fiesta de cumpleafios (al menos aburri-
da para ella) hasta que lleg6 de regalo, un “enanito” que habia vivido sus primeros afios de vida en
una solitaria cabafia del bosque, conviviendo con los animales y esporadicamente con quien le per-
dond la vida y no cumplid el encargo de matarle. Este hombre ante la real convocatoria de festejar
el cumpleafios de la infanta, lo lleva al palacio y ahi el nifio de talla pequefia, le hizo un espectaculo
a la infanta, le realizo malabares y gracias que la hicieron reir, este nifio de talla pequefia (con sin-
drome acondopléastico) por la soledad con la que crecié crey6 que la infanta se reia con él y estaba
encantado por esa ilusion, mas ese dia descubrié el espejo, pero peor aun, descubrié en la mirada de
los nifios de la realeza invitados a la fiesta de la infanta, su “cuerpo social”, y no lo resistio, no re-
sistio al darse cuenta que la suya, era una imagen de la que se reian y no con la que reian, ante tal
impacto cae muerto, su corazon herido, deja de latir. La historia finaliza con la frase cruel de una in-
fanta caprichosa que reclama para el préximo afio, quienes jugaran con ella: jno tuvieran corazén!
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Al final se les piden sus comentarios. Los chicos manifiestan alegria y se van con la idea de

que los nifios a los que visitaron, no son enfermitos sino personas con una condicién de

No ser presumidos, groseros y fresas. No maltratar a las personas.

discapacidad.

VISITA DE NINOS DE PRIMARIA

Desgraciadamente, para la visita de los nifios de la primaria, fue modificado el “programa”
de sensibilizacién. Los chicos visitantes de primaria, no gozaron de la misma introduccién
que los alumnos de preescolar. EI motivo: habia prisa. La nueva presidenta del patronato,
insensible e ignorante de la problematica social de la discapacidad, considerd una pérdida
de su tiempo el tener que volver a escuchar lo que ya habia escuchado, y ordené celeridad.

A esta visita, no se les dio introduccion, ni un cierre con biblioterapia, Unicamente se les

pregunto ¢qué les parecio la visita?

Muy bonita, muy bonita, (nifia de 7 afos).

Me pareci6 bien (nifia de 8 afios).

¢Qué pensaban que iban a encontrar?

Nifios enfermos.

¢ Qué encontraste?

Nifios enfermos.

¢Ustedes saben por qué estan asi?

Porque nacieron con una deficiencia, a veces algo sale mal cuando uno nace.
¢ Estaban asustados ustedes antes de venir?

Yo si estaba asustada,

A mi me daban miedo.

Me daban mucho miedo (la tercera parte de los nifios manifestaron miedo)
Ademas del miedo, ¢qué otra cosa sintieron?

Pena.

¢ Qué es eso de pena?

Que se sienta asf, raro.

Preguntan los nifios: — ¢ Los quieren sus mamas?
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— Si, a estos nifios si, aunque una de las cosas que maneja el centro es apoyar a sus

familias.

— ¢Aunque tengas pena y miedo, tienes que tratarlo bien? (Nifia de ocho afios).

— Asi es.

— ¢Y esto se contagia? (pregunta un nifio de ocho afios)

A lo que otra nifia de ocho afios (que me devolvio la alegria que por el disgusto habia per-
dido) le respondio:

— jSolo se contagia el amor!

— Cuando mi mama se embarazo6 de mi, yo venia con el cordon amarrado al brazo y no

podia mover mi brazo, entonces mi papa me ayudé a que yo lo pudiera mover.
Se observé en este segundo recorrido, que los nifios mas grandes, los de primaria, hablaban
y preguntaban menos en comparacion con el preescolar, se limitaban a observar, excepto
dos nifios del grupo que se acercaron a un chico con poca memoria inmediata, pero muy
sociable, alumno del centro rehabilitador. Esta poca participacion tal vez tuviera que ver
con el hecho de no recibir una sensibilizacién introductoria (y tranquilizadora respecto a los
miedos impuestos desde el ntcleo familiar) antes de la visita.

Lo que deseo puntualizar es ese temor compartido, ideoldgico, por una sociedad de pa-
dres de familia de “no traumar al nifio convencional con la discapacidad de otros nifios”.
Definitivamente tiene razon Bourdieu, cuando nos habla del encanto y el carisma, como
una construccion social dentro de una sociedad estratificada e injusta. A un nifio le dafa
esconderle la diversidad y privarle del maravilloso encuentro en la diferencia. Quien lo
trauma o no, es el padre, la madre, los maestros, las instituciones sociales con estupidas
(cuando lo trauma) o adecuadas explicaciones (cuando no lo trauma) de como esta organi-
zado el mundo, con explicaciones que lo limitan o que lo ayudan para asumirse como ser
corporificado.

A los nifios -respecto a las personas con deficiencias en el cuerpo- se les “trauma” cuan-
do viven en sociedades cerradas a la diferencia, cuando testifican que aquellos nifios con
deficiencias fisicas, viven en un mundo donde les niegan la posibilidad de ejercer cierto
grado de libertad en la trama de sus vidas. Cuando perciben que vivimos en un mundo poco

considerado Yy solidario, que castiga a la persona con alguna deficiencia en su cuerpo, al
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ponérsele barreras a su participacion y pertenencia social, y las condena a la vida en disca-
pacidad.

En la sociedad Yucateca los mensajes que estan dando los padres convencionales a sus
hijos convencionales respecto a la convivencia con los nifios con dafio neuromotor, a pesar
de enmarcarse en la caridad, es mensajes de indiferencia y de reproduccion de la exclusion,
mensajes para mantener a la persona con discapacidad en el espacio segregado, cerrado, el
espacio de los “los nifios enfermitos”. Esto nos muestra la extendida discriminacién que
existe por razones de discapacidad, y significa que la discapacidad suele generar en los de-
mas (es decir en la personas sin discapacidad) una reaccion de rechazo, aversién o minus-
valoracion, similar a la del racismo, reaccion a la que se conoce como “discapacidismo”, y
que los padres de familia estan fomentando, en un contexto disfrazado de ayuda al otro y
donde paraddjicamente se manifiesta la aversion a las personas con discapacidad. Van de
excursion por pactar “dar el dinero para”, pero jcuidado!, porque el convivir y verlos cara a
cara podria traumar a los nifios convencionales visitantes.

Y creen hacer un esfuerzo heroico cuando permiten a sus nifios esa visita de la caridad,
de la lastima. Recordemos lo que a este respecto nos dijo la Sra. Alicia Molina, madre de
familia, fundadora de la mayor asociacion a nivel nacional de Padres de Familia de hijos
con PCI, quien con la reflexion se Stefan Sweig, nos dice sobre la lastima:

“No es mas que la impaciencia del corazon por zafarse de la inquietud que nos produce
el dolor ajeno, es justamente lo contrario de la compasion, de la verdadera solidaridad,
que es sentir con el otro, lo cual requiere de un corazon mds fuerte y mds paciente.”

Analicemos la actitud de los adultos frente a la visita de nifios convencionales a una es-
cuela tipo gueto. Desde la propuesta de visita yo observé limitaciones, la idea era que los
nifios convencionales donaran un porcentaje de su gastada diaria a los nifios con discapaci-
dad. Por ley en México es obligatoria la educacion basica para todos los nifios, pero no por
estar en la ley significa que en México todos los nifios pueden acceder a la escuela, sino que
precisamente, porque esos nifios con discapacidades neuromotoras severas no podian acce-
der a la escuela, se crearon desde la caridad de organizaciones no gubernamentales (ONG),
hoy llamadas de la sociedad civil (OSC). Estas asociaciones crearon estos guetos educati-
vos con un curriculo paralelo. Entonces lo que por derecho debieran recibir, se ha transfor-

mado en recepcion por caridad. EI hecho de asistir a una escuela privada, no significa que
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todos los padres tengan un excedente para cubrir lo que sus hijos comen en el recreo y un
poco mas y esto puede generar incomodidad en el nifio o padre forzado a ayudar. Para mi es
valiosisimo educar no reproduciendo la exclusion, educar en la solidaridad. Pero para ello
debemos ser honestos al evaluar el actuar en materia de educacion inclusiva.

Volvamos al proceso de humanizacion y a las castraciones simboligenas de Dolto (refle-
xionadas en el capitulo dos), la idea esencial es que existe una vivencia relacional arcaica
gue marca nuestra memoria a medida que nos estructuramos. Esta estructuracion sélo es
posible a partir del momento en el que todas estas experiencias arcaicas se verbalizan, es
decir, se simbolizan. Esas castraciones simboligenas, se interpretan también por el lenguaje,
a partir de una “palabra castradora” (Binet 2008). Hablar de castracién significa hablar de
una prohibicion que lleva a “la renuncia a los impulsos canibales, perversos, asesinos,
“vandalicos”, etc.” (Dolto 1984: 76). Estas castraciones son tanto mas humanizantes cuanto
mejor informado esta el nifio de la sumision de los adultos a estas prohibiciones. Podreé pa-
recer exagerada, pero habria que preguntarse qué tan vandalico es que un grupo de mujeres
pudientes, exhiban y expongan a los chicos y chicas con discapacidad, como “pobres nifios
enfermitos”, y que incitando los sentimientos de lastima de los nifios convencionales, los
comprometan a donar unos centavos. Que tan valido es esconder a un “cuadripléjico”, por-
que puede “traumar” a la visita de posibles donantes, esto es un acto de violencia simbolica
hacia esta persona, hacia la directora y hacia las maestras de grupo a las que les mandan un
mensaje discriminativo de esconder a su alumno en su propia escuela ;Como esconder a
alguien de las visitas porque se pueden asustar por €l? Que tan valido es reproducir segre-
gacién en un pais con diversidad cultural y étnica al cual le urge la inclusion. Porque la
segregacion es la raiz de la discriminacion que es madre de la injusticia. Esto que ocurre es
un acto de discriminacion severo, es un acto de discriminacion por razones de discapacidad.
Es discapacidismo. Las palabras castradoras que los mexicanos debemos conocer desde
pequerios, y escuchar que la dicen de corazon los adultos para ellos importantes son: no a la
discriminacion por razones de discapacidad, no a la discriminacion étnica, no a la discrimi-
nacién a la mujer. En forma de metafora diré que méas que cualquier donacién econémica lo
gue México necesita ante la discapacidad y para acabar de frente con el discapacidismo es

un trasplante de corazén de todos aquellos adultos que ideol6gicamente ven una diferencia
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en la cualidad humana entre las personas convencionales y las personas cuya deficiencia se
volvio discapacidad, como la PCI.

Nosotros en este trabajo, consideramos que las personas con discapacidad por PCI o sin
ella son seres activos y que se podria construir culturalmente condiciones libres de discapa-
cidismo. No debemos en materia de inclusion de la discapacidad (desaprovechar el poten-
cial que da la educacion inicial) que los nifios tienen la intuicion de reconocer a los adultos
con los impulsos arcaicos mal castrados y que también tienen la capacidad de participar en
el intercambio y creacion de significados (espero que desde la escuela convencional los
maestros les den las herramientas de la critica reflexiva y no se conformen con reproducir
patrones culturales discriminativos, cuando sus alumnos participen de eventos reproducto-
res de injusticia. Espero que el maestro pueda encausar de modo social positivo la habilidad
que todo ser humano posee de hacer critica reflexiva).

Lo que si es valido y seria excelente, es transformar nuestro sistema educativo y que ca-
da nifio con discapacidad en el pais, pudiera acceder a la escuela segun el articulo 41 de la
Ley General de educacion, para que nadie tenga que donar un centavo, porque la educacion
en México es gratuita y el estado cumple su obligacion.

Quienes dirigen la educacion especial y estan tratando de desarrollar una escuela para
todos con los servicios de USAER, estan conscientes de las dificultades culturales para ar-
monizar el trabajo entre los padres, los maestros, los maestros especialistas, 10s psicdlogos
y trabajadores sociales. Estan conscientes de la resistencia de los maestros para realizar
cambios en su préactica profesional y enfrentar formas nuevas de educar. También conocen
la resistencia por parte de los padres a permitir nuevas maneras de atender a sus hijos, y
estamos hablando tanto de hijos con discapacidad como sin discapacidad. Ellos saben que
cuando en una escuela peligra su presencia por baja inscripcion del alumnado, la escuela
accede a dar el servicio de USAER a fin de incrementar su poblacion, pero que una vez
incrementada ésta, en la préactica cotidiana de la ensefianza, los maestros muestran resisten-
cias para las adaptaciones curriculares por considerarlas que exigen mayor carga a su traba-
jo. A veces las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER) todavia
trabajan con una vision tradicional médica-terapéutica a partir del déficit de los alumnos

que tratan de corregirse a través de programas individuales, derivados de creencias y expec-
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tativas de los profesores propios de esta orientacion de educacién especial, aunque en lo

escrito, se establezca un abordaje diferente en el aula regular.

ACTITUD DE ADULTOS Y NINOS

Desgraciadamente esta segregacion de padres a nifios con discapacidad no se da sélo en
padres de hijos convencionales, también se da en padres de hijos con discapacidad hacia
otros nifios con discapacidad.

Al respecto nos dice una hermana de Hernan:

— Para mi mama fue terrible, ese dia era la primera vez que se desprendia de su hijo.
En esa época en el centro al que asistia, habia un nifio Down, que mi mama sintio
que era agresivo, y el primer dia de clases de Hernan fue terrible para mi mama, un
vecino me aviso al trabajo de que algo le pasaba a mi mama y fui a verla, estaba gri-
tando desesperada buscando a Hernan por la casa, estaba en una crisis de angustia,
Ilamé a mi hermano el doctor y ella decia que a Hernan le iban a pegar, que lo iban
a dafiar.

Aparte del miedo derivado de experiencias desgraciadas de incomprension social, que po-
dian llevar a esta madre a tener dudas sobre la seguridad para su hijo (recordemos que pa-
sados los 30 afios de edad, fue aceptado en la escuela segregada) aqui tenemos que en oca-
siones, una persona teniendo un hijo con una discapacidad que no es comprendida por la
sociedad mas amplia, a su vez no comprende otra discapacidad, no motora, sino intelectual,
que acompafia a la trisonomia 21, y también le niega posibilidades. El “discapacidismo”, se
da incluso en las personas con discapacidad o sus familiares, asi como la discriminacion
étnica puede darse hacia el mismo grupo.

Una joven guia de un curso de verano incluyente, opina respecto a las actitudes de los

adultos:

— Posiblemente la falta de conocimiento con respecto al problema o la ignorancia con
respecto a lo que es la discapacidad la generamos los adultos, ¢por qué? Porque un
nifio viene y es su amigo, juega con él, se divierte, sin embargo, no aqui en especifi-
co, pero he tenido la mala fortuna de escuchar a padres que dicen no llevar a sus hi-
Jos a convivir con otros nifios con discapacidad, porque se pueden contagiar, porque

ese nifio no camina bien. Creo que deberiamos empezar a sensibilizar a las personas
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adultas porque ellos son al fin y al cabo quienes forman a los nifios, los que educan,
los que siembran el prejuicio.

Diria yo, quienes reproducen la discriminacion.

LA EXPERIENCIA DEL CURSO DE VERANO

Otra experiencia de encuentro entre nifios con discapacidad y nifios convencionales, fue la
experiencia de un curso de verano incluyente.

Una nifia que asiste al curso de verano contesta a preguntas relacionadas con el manejo a
las personas con discapacidad por parte de los profesores convencionales. Ella tiene una
opinién menos positiva de sus maestros de escuela, si los compara con los guias del curso
de verano.

¢ Qué piensas de las maestras del curso de verano?

_ Son buenas.

¢Qué piensas de las maestras de tu escuela?

Algunas son malas. Al nifio de mi escuela de silla de ruedas, la maestra de educacion
artistica le dijo que no sabia hacer nada. En este curso los nifios tratamos muy bien a
los de sillas de ruedas.

En cuanto a lo encontrado con respecto a los mensajes que dan los comparieros de la misma
edad hacia los otros nifios por tener actitudes de inclusion hacia la persona con discapaci-
dad, es menos triste, si se compara con las de los adultos. Al afirmarlo me apoyo de la ex-
periencia de campo, en el curso de verano integrado, en el cual asistia 50% de nifios con
discapacidades y 50% de nifios convencionales.

Marina, una hermosa nifia rubia convencional, que es participante de este curso de ve-
rano, tiene 8 afios y va a la escuela Bernabé Argaes, en la colonia Chuburna, donde estudia
con un nifio en silla de ruedas a quien adelantaron “porque avanza mucho.” Ella tiene claro
que su compariero es muy inteligente y que su inteligencia no se resta por estar en la silla de
ruedas.

— En la escuela a la que asisto también tengo un amigo en silla de ruedas, pero los
comparieros de mi salon le empezaron a decir ahi viene “el de silla de ruedas” yo los

acusaba con la maestra de que lo estuvieran sefialando, la maestra los regafiaba.
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Ellos entonces me molestaban a mi. Un dia llegue a la escuela y lo defendi porque lo
molestaban.

— Veo que eres una persona valiente y con valor, sin embargo, tu ¢has observado que
algin alumno por la presion que hacen los comparieros acaba maltratdndolos? ¢ Tie-
nes algln compafero que tu veas que es buena gente pero que se haya dejado llevar
por las ideas del monton?

— Si, mi amiga Cecilia, Cecilia era muy buena conmigo pero que un dia dijo que no se
iba a llevar conmigo.

Como vemos existe la presion del grupo desde nifios, la presion por segregar, por mantener
prejuicios. Presion que un nifio puede enfrentar, si tiene los valores (que sean compartidos
por los adultos importantes para €l) y el apoyo de sus padres, maestros y personas significa-
tivas.

A Marina le encanta asistir a este curso de verano. Ella comparte su sentir:

— Mi mama cuando me inscribié me dijo que me porte bien, que juegue con ellos. A mi
si me dan ganas de tratarlos bien, un nifio en silla de ruedas es mi mejor amigo.

— A mi me enorgullece, porque el primer dia yo no lo entendia y al segundo dia lo em-
pecé a entender, uno los entiende aunque no hablan.

— A mi me caen bien porque son nifios muy buenos, ayer él se sentia apenado porgue se
hizo del bafio, pero la maestra hablo con nosotros.

En Yucatan, la discriminacién por discapacidad o discapacidismo permea en todos los luga-
res (en la escuela, frente a la maestra de artisticas, en los grupos de socializacion alrededor
de las iglesias, pensemos en Margarita a quien segregan activamente las mujeres mayores
de su iglesia, en el trabajo, pensemos en la vida de Estefania).

Repensar sobre la inclusion, es prevenir los crimenes de odio, es atender desde la infan-
cia multiples problemas sociales, desde lo emocional del afectado, lo relacional de la fami-
lia y lo politico de la sociedad. Ahi donde se da la discriminacion, se establece el abandono
y atropello. Ahi donde se previene la discriminacion o promueve la inclusion, se ponen
bases éticas y democraticas de convivencia. Apoyar la no exclusion le da la oportunidad al
nifio de saber que en su individualidad sera aceptado y querido, tiene un gran valor educati-

vo y humano.
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Otro nifio convencional del citado curso de verano, Guillermo, estudia en el Rogers y
tiene 8 afios. Es un nifio que comprende el termind discapacidad y le gusté el curso de ve-
rano desde el primer dia.

— Mi papé me inscribié porque desde hace 5 afios asisto.

— Me siento bien con los nifios de silla de ruedas, pero pienso que pobres, porque no

pueden caminar, me divierto de jugar con ellos. Hago deportes con ellos.

Aunque este nifio se expresa diciendo “pobres” yo siento que lo que hace es sentir la sa-
na compasion a la que la sefiora Molina siente mas cercana a la solidaridad de sentir con el
otro.

Ante la pregunta de que si sus amigos de la escuela a la que asiste regularmente, una es-
cuela convencional, se podrian adaptar o acostumbrar a la convivencia con nifios con disca-
pacidad como él lo hace, Guillermo responde que “Si. Porque son buenos”

Karla, es otra nifia convencional del curso de verano, tiene 10 afios y va a la escuela Ar-
temio, donde hay un nifo en silla de ruedas llamado Aron, y se lleva “normal” con él.

— ¢Cbmo vez que otros nifios tratan a Aron? (que es un nifio con discapacidad).

— A veces le hacen maldades y el otro dia se pasé a caer y se llevaron a los nifios que

lo hicieron a la direccion
A ella su mamé que es empleada de la Facultad donde se lleva el curso de verano le advirtid
que habia: nifios enfermos

— Y th qué piensas, ¢estan enfermos?

- Si.

— ¢Qué piensas de las maestras del curso de verano?

— Son buenas.

— Y de tu escuela?

— Algunas son malas. Algunas no tratan bien a los nifios.

Otro nifio convencional, Miguel, que viene de la escuela Badén Powell, nos explica que en
su escuela no hay nifios en silla de ruedas pero que a €l le gusta jugar con ellos, en el curso
de verano. El nos dice:

— No pienso que es una enfermedad, solo son asi. Hay un nifio en mi escuela con difi-

cultades para caminar y es mi amigo.
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David, otro chico convencional, tiene ocho afios y paso al tercer grado, es primera vez que

estudia, trabaja y juega con chicos en silla de ruedas, Piensa que los maestros del curso de

verano tienen muy buenos sentimientos.

Una guia del curso comparte su sentir

Para mi es muy bonito participar en un curso de verano en el cual tenemos nifios
convencionales y nifios con diversas discapacidades, porque los nifios no los recha-
zan, al contrario, ellos te dicen: yo te ayudo a trasladarlo

¢A que le atribuyes esta actitud de los nifios? Porque otras personas me han dicho que
hace afios cuando iniciaban las excursiones de nifios de escuelas especiales, tuvieron
experiencias frustrantes de la gente mayor, que los miraba feo e incluso expresaba su
disgusto.

Yo pienso que es una cuestion de cultura, de la experiencia o el contacto que real-
mente se tenga con estas personas, el saber sobre estas personas, porque mas que
valgan menos porque tengan su limitacion, son personas muy importantes. A través
de estos cursos estamos fomentando una cultura de aceptacion y convivencia desde
la infancia entre la persona convencional y la persona discapacitada para que la se-
gunda no sea rechazada por la primera. Por ejemplo que la silla de ruedas no los li-
mita, que pueden jugar, reir y correr en ella y con ellos. Estamos fomentando una

cultura integradora.

(Aqui me cuestiono si ¢ese lapsus lingue en un futuro rehabilitador — por mas que valgan

menos— nos habla claramente de sus propios prejuicios e ideologias, tan arraigados?

¢En relacion con los padres de familia, cual es tu experiencia?

Los padres saben que este curso es la mitad con nifios con discapacidad y la mitad
con nifios sin discapacidad y desde el momento que los traen estan conscientes de
que se dara una convivencia entre ambos.

Los nifios convencionales son hijos de maestros y por tanto han crecido con ideas
rehabilitadoras, son nifios que por ser hijos de maestros ayudan mucho.

Los padres de los nifios con discapacidad tienen una gran ilusion de que sus hijos se
relacionen y convivan con nifios convencionales, ya que es poca la oportunidad que
tienen, ya que en los centros de rehabilitacion y escuelas para ellos, sélo conviven

entre ellos mismos.
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Daniel, estudiante de la licenciatura en rehabilitacion, nos dice que un curso de verano inte-
grador como éste le da una mejor perspectiva.

— Teoricamente al estudiar que es un nifio con discapacidad, o al nifio convencional o
lo que llamamos normal, lo vemos nomas en letras, en las paginas de los libros, pero
cuando estas participando en un curso como este donde hay tanto nifios con discapa-
cidad como nifios normales, es algo muy diferente porque se vive lo leido, estas vien-
do a nifios de que independientemente de que tengan una deficiencia motora o Iéxica,
aun asi pueden integrarse, pueden hacer amigos, se pueden divertir, jugar y pueden
venir como cualquier personas, contentos o tristes. Poder integrarse como los demés
nifios, eso les da animos para seguir adelante. Si hablamos de paises como Espafia,
Estados Unidos y Alemania, quizas los nifios estén mejor integrados. Pero al menos
intentamos algo.

— También hay nifios, dependiendo de la edad que son mas directos, pero no tienen la
intencion de discriminar.

Desde mi punto de vista, es importante sefialar, que es posible la participacién y conviven-
cia en el mismo ambiente de todo nifio, en sus diferencias. Lo que estan haciendo en la Es-
cuela de Rehabilitacion de la Universidad Auténoma de Yucatan (UADY), es un buen tra-
bajo por la meta de inclusion. Padres y madres de nifios de convencionales se benefician
con este trabajo. En época de vacaciones tienen donde dejar a sus nifios e irse seguros al
trabajo, pero lo que sus hijos estan viviendo y aprendiendo de esta experiencia inclusiva, y
en ello estd verdaderamente su ganancia, esta convivencia es una inversion a largo plazo.
¢En qué sentido? Si el propio nifio o el padre, en un futuro vive la discapacidad dentro de
su propia familia, ya saben que existe la posibilidad de vida en comunidad (por supuesto
que el duelo lo tendran que pasar), por otro lado, cuando como padres y madres envejezcan
y como hijos vean envejecer a sus padres, estaran humanizados y preparados para no dejar-
se llevar por la impaciencia del corazon, ni trataran de zafarse de la inquietud que les pro-
duzca el dolor de ver a sus padres en el proceso de envejecimiento y podran, en un encuen-
tro en el amor, brindar a esos padres viejos, la verdadera solidaridad, que es sentir con el
otro, lo cual requiere de un corazén fuerte y paciente.

Sobre si se conoce, sabe y maneja el diagndstico y significado en cuanto a educacion y

posibilidades sobre las personas con discapacidad por PCI y en qué medida esto es maneja-
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do por los maestros convencionales (no por la elite de especialistas), Un Guia del curso de
verano nos dice:

— Con respecto a las personas que atienden a la discapacidad: nos falta mucho, las
personas que dan los servicios son técnicos y es poca la informacion que se da al pa-
ciente. Hay que ser sensibles. Yo he sido testigo de descuidos en el acompafiamiento
de las personas con discapacidad, a veces no somos tan empaticos con los pacientes.
La idea de la integracion es buena, pero aun es una utopia.

— Por ejemplo, dentro de la facultad de medicina, los alumnos de medicina y nutricion
tal vez no estan tan cercanos a la probleméatica y al principio se les quedaban viendo.

Tenemos que trabajar muy seriamente en nuestro pais respecto a la educacion. La nifiez da
un breve tiempo de desarrollar potencialidades, si queremos trasformar a nuestra poblacion
de nifios en adultos felices y productivos, habriamos de procurar del sistema educativo (en
lo macro) y del maestro (en lo micro) mayor diligencia.

¢Cdémo son las actitudes de directores y compafieros maestros cuando es admitida una
persona con discapacidad por Paralisis Cerebral Infantil y por supuesto las actitudes de los
padres de familia de los compafieros ante la apertura de la institucion?, ;Existe seguridad,
miedo, respeto, lastima, gusto, repulsion, interés o apatia?

La opinion de la lider de padres de familia, que se desgasté intentando encontrar un lu-
gar educativo para sus hijos con discapacidad y que finalmente decidio crear su propia ins-
titucidn de educacion especial ante la frustracion y el desencuentro con las decisiones de la
Secretaria de Educacién Publica, en la época en que sus dos hijos con discapacidad eran
pequerfios, opina con el pasar de los afos:

— La Secretaria de Educacion Publica, vio en mi un “tucho”, Para la maestra X, yo era

de sus padres de familia y nunca me dio respeto ni como madre ni como dirigente de
1954

los padres de familia, me veia como una “chen mama arribista, estaba celosa ya
que ella no podia creer que yo que habia salido de sus filas y que me habia explota-
do, me haya vuelto independiente. La SEP, para la que fui un filén de oro, no me
perdonaba que yo me haya alejado, no te imaginas como estaba de enojada la maes-

tra “Y”, pero yo ni lo sabia, como a los 5 anos, ella que era de la SEP, me fue a pe-

54 “Chen” es una palabra, mas bien un adjetivo del maya que minimiza.
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dir perdén a mi asociacion, te digo, yo no sabia de qué, y le dije ¢por qué? Es que me

dijeron que td habias fundado esto porque no estabas de acuerdo con la SEP.
Podemos decir que los padres de personas con discapacidad, tuvieron que adelantarse al
Estado y fundar lugares ellos mismos, ante la falta o poca calidad que percibian en la edu-
cacion ofertada. Respecto a la opinion sobre maestros y directivos de la Secretaria de Edu-
cacion Publica generalizan y los ven mas como burdcratas que como servidores publicos.

La mamé de David, una mujer como muchas en México, una madre de familia sin poder,
esposa de un obrero, recuerda que cuando tratd de inscribir a su hijo a una escuela regular,
le presentaron una enorme lista de exigencias y la advertencia de que la escuela y el profe-
sorado, no se hacian responsables si algo ocurriera con David. Para ella dentro de SEP, el
trabajador diligente y considerado, era la excepcion, y nos dice:

— En una escuela de la Secretaria de Educacion Pablica en la que se tratd de integrar

a un grupo de nifios con discapacidad, me di cuenta, los maestros no nos quisieron
ayudar, ¢por qué? Porque para ellos es més facil dar sus clases a nifios normales.

— Ante tantas dificultades y peligros que se me plantearon para que sea admitido a una

escuela convencional, lo llevé a un centro de educacion especial.
La experta ha sefialado:
— Hay la protesta de los maestros ante las discapacidades de los nifios, y estamos ha-
blando de maestros de educacion especial.
La discriminacion no deja de actuar, incluso entre los maestros convencionales o de educa-
cion especial, ¢paradojico verdad? La imagen transmitida sobre los maestros es de insegu-
ridad, miedo, falta de respeto, lastima, disgusto, desinterés y apatia en el trabajo escolar
hacia padres y personas con discapacidad, esta imagen general no quiere decir que no exista
el maestro al que el padre va a ver como excepcional y valiente. Existe.

Apoyandome en la historia oral, nos acercaremos a conocer como se fue estableciendo la
educacion especial en nuestro estado. Fue una lucha en la que participaron los padres de las
personas con discapacidad, en primer lugar, apoyandose de los especialistas en educacion
especial (la que permeaba en los 70, una educacion segregativa, la de la constitucion de la
escuela especial). Lucharon para que sus hijos, nifios y nifias con discapacidad, tuvieran
derecho a una escuela. En este intento de abrir espacios, también participaron politicos del

momento y grupos de mujeres de sociedad, que deseaban “dar ayuda a los necesitados”
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(intenciones honestas y oportunistas se fusionaron y el espacio social de la escuela aunque
sea como gueto excluido, fue posible). Muchos nifios y nifias de Yucatéan, tradicionalmente
confinados al espacio de la casa, pudieron salir de ella y asistir a sus escuelitas, sean de la
Secretaria de Educacion Pablica o de organizaciones no gubernamentales o de la benefi-
cencia. No importaba, el resultado es que permitio a la persona acceder al espacio de la
escuela.

Dofia Paz>®, una lider de los padres de familia nos dice:

— Yo realmente enfrento dentro de la familia el problema de las personas con discapa-
cidad, siendo parte de la sociedad ignorante de lo que es la discapacidad, a los 22
afios me enfrento con un hijo con discapacidad, en mi familia no habia discapacidad,
no sabia qué era eso, mi hijo tuvo discapacidad intelectual, era como una enferme-
dad, yo creia que de eso te curabas o te morias, entonces me topé con una psicéloga
a quien agradezco que me haya engafiado, porque yo tuve un conflicto entre el médi-
coy la psicologa y lo que queria oir me lo dijo la psicologa, y a ella le hice caso.

— EI Doctor, un médico psiquiatra de la confianza de mi papa, me dijo que lo de mi hi-
jo era permanente y me propuso hacerle una lobotomia, jimaginate!, que porque un
dia me iba a matar el nifio._ Entonces la psicéloga me dijo que ¢como iba a ser que
una persona sea menos que un animal?”’ ella me dijo: “su hijo va a ser una persona
con futuro, independiente, eso, va a aprender a leer, échele ganas, si usted se arrin-
cona no va a salir adelante, jéchele ganas!

— EI médico y la psicologa me mentian o no sabian de esa discapacidad, pero lo que
queria oir, me lo dijo la psicéloga. jY le eché ganas!

— Entonces es cuando me doy a la tarea de ayudar a los demas, porque tenia yo la
oportunidad, el dinero y el apoyo de mi familia para sacar adelante a mi hijo, enton-

ces me encuentro con una escuela de gobierno que estaba iniciando y ahi empiezo a

55 Dofia Paz, es activista en pro de la discapacidad desde hace més de 30 afios. En asuntos de discapa-
cidad ésta mujer es un icono en el sureste de la replblica, aunque en su caso no se trata de la disca-
pacidad por Paralisis Cerebral Infantil, es quien puede dar la voz a diferentes grupos, de las diferen-
tes discapacidades. La discapacidad ha sido algo que la ha acompafiado en diferentes momentos,
llego a su vida como madre joven, en dos ocasiones, con los dos hijos varones que tuvo y poste-
riormente ya siendo una mujer mayor, a su hermano, por negligencia médica, se le conden6 a una
silla de ruedas, como consecuencia de los errores dentro de un sistema de salud que permitié que un
médico en condiciones inadecuadas (alcoholismo) interviniera quirdrgicamente a un paciente, a su
hermano.
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ayudar a los demas siendo presidenta de la sociedad de padres de familia, en la es-
cuela “Yucatan” la que estd por la colonia Aleman, es como me voy dando la tarea
de ayudar a mis semejantes.

— Dos nifios con discapacidad, porque luego me nace otro nene con discapacidad audi-
tiva, ya no estaba aqui en Mérida, estdbamos viviendo fuera del estado, en Campeche
y me di a la tarea de hacer una escuela en Campeche para mi hijo, y me dijeron que
era la Unica mujer en todo Campeche que tenia un hijo con discapacidad y jyucate-
cal, me dijeron que nadie me iba a ayudar, me senti muy estigmatizada y me regresé
a Yucatan. Me regresé y mi hijo mayor regresa a la Escuela Yucatan y no habia lo
suficiente en audicion y yo levanté la escuela de audicion dentro de las escuelas, no
como asociacion, y es donde me di la tarea cuando se forma en 1980 el Patronato
Peninsular (en esa época) pro nifio Down. En esa época estaba yo en el CETEDUCA
que ya existia, ese patronato antes eran las Isabelinas (que era un grupo religioso
que empezo a ayudar a los nifios Down, grupo que se divide y unas se quedan con el
grupo pro nifio Down).

— ¢Que tanto se conoce, sabe y maneja el diagndstico y significados en cuanto a educa-
cién y posibilidades sobre las personas con discapacidad por PCI?

La realidad se desconoce todo lo que puede abarcar el concepto de discapacidad, y mucho
menos la particularidad de la discapacidad por PCI, no se sabe por ejemplo que hay casos
de la PCI, en que se conserva la inteligencia. La hermana de Hernan dice:

— Hay mucha ignorancia, al ver una persona con Paralisis Cerebral Infantil lo primero
gue piensan es que es un retrasado mental, y te preguntan, ¢entiende?, piensan que
es un bobo (Hermana de persona con PCI).

Revisando documentos, encuentro diagndsticos inapropiados y confusos. Diversos profe-
sionistas, no le dan la importancia que se merece el cerebro humano y desconocen de fisio-
logia y neurologia.

Vemos que la posibilidad que se da socialmente a estas personas de existir en sociedad,

a la posibilidad de participar de la cultura, de tener una escuela en la que pueda compartir
con todos, en sus diferencias, es infortunada.

El acceso a la educacion, a la escuela inclusiva, es una variable poco satisfecha. La es-

cuela muy parcialmente otorga un cuerpo social a la persona con PCI a pesar de existir en
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el estado una Elite interdisciplinaria que conoce la problematica y que puede apostar en que
humanamente es posible que una persona con PCI tenga un cuerpo social, no se puede ig-
norar que el sistema educativo esta impregnado de una accién educativa cotidiana del ma-
nejo de la discapacidad, en la cual existen carencias en los diversos roles educadores de
adultos a cargo de los nifios y nifias, derivadas de las representaciones que han introyectado
y que les es dificil abandonar.

Lamentablemente este cuerpo social de discapacidad es sostenido por padres de familia
(del nifio convencional y del nifio con discapacidad) basandose en prejuicios y desconoci-
miento, entre los primeros hay quienes creen que a sus hijos les lastimaria convivir con la
discapacidad, por la tristeza que les puede producir o por la enfermedad que se les puede
contagiar.

En el Estado de Yucatan se da las siguientes condiciones generales: No hay escuela que
los admita. Los admiten escuelas de educacion especial. Les admiten una que otra escuela,
como una condicién precursora e innovadora, con mucho miedo por parte del personal. Lo
comun es llevarlos a escuelas de educacion especial, escuelas aparte, a una socializacion
diferencial con todas las consecuencias de ello. Al no darse la escuela moderna para todos y
la figura de un maestro capaz de atender y hacer progresar a todos dentro de sus diferen-
cias, se ponen las bases para un limite de inclusién y un cuerpo social negado de las perso-
nas con discapacidad.

Al revisar nuestros resultados sobre el acceso a la escuela, vimos que la mayor parte de
los nifios con PCI se quedan en casa 0 van a guetos de educacion especial. Muy pocos van
al colegio convencional. Esto es mas dificil en el caso de los nifios mas cercanos al extremo
maya, que viven en el medio rural. ;Cémo convertirlos en adultos, como van a conocer de
los signos y significados sociales?

Tedricamente sabemos que la atencion educativa para las personas con discapacidad mo-
tora (dentro de este esquema se hallan los de PCI) se mueve por los mismos principios que
para toda la poblacion, es decir, hay que tratar de desarrollar al maximo todas las capacida-
des de los alumnos y alumnas en el &mbito de la mayor inclusién posible, pero se ha de
tener en cuenta todas las ayudas personales y materiales que se precisen. En Yucatan se esta

aun muy lejos de lograr la inclusion.
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EMPLEO Y TRABAJO

Relacionada con la variable escolar estd el acceder a un empleo. Se requieren afios para
Ilegar a ser a una persona apta para acceder al mundo laboral. En el capitulo dos en el apar-
tado de convertirse en adulto, deciamos que es muy diferente nacer con una condicion de
discapacidad que desarrollar la condicion de discapacidad como adulto, ya que un adulto,
con su personalidad ya formada ya ha participado socialmente de escuela, empleo, ha teni-
do experiencias comunes a su edad en manejo de tiempo libre, afectos, etc. El nifio no
comprende, aunque acepte su PCI. Conforme el nifio crece, esta discapacidad respecto a la
condicién convencional, se va concibiendo como algo més y mas importante para €él, hasta
ser casi trascendental al convertirse en adulto. La transicién a la vida adulta representa un
problema para la mayoria de los jovenes, con o sin discapacidad. Ahora bien, los jovenes
con discapacidad consiguen tan desafortunados resultados en el proceso de convertirse en
adultos que se pone en duda que realmente se dé un proceso de cambio en la posicion so-
cial, quedando perennemente infantilizados. Ya vimos que en Yucatan el sistema educativo,
en su incipiente transformacion, apenas pone las bases para responder a las personas con
discapacidad. El sistema de formacion y empleo esté tratando de poner bases para apoyar,
pero estos intentos estdn muy poco estructurados. La persona a cargo del empleo y discapa-
cidad dentro del CREE se topa con el problema de la desarticulacion social de las personas
con discapacidad a la hora de conseguir empleos.

Llegar a ser adulto implica un complejo encadenamiento de actitudes, aptitudes, cono-
cimientos, conductas, sentimientos y posturas que incluyen a toda la estructura social, a
todas sus instituciones. Es toda la relacion de la persona con los sistemas sociales en los
que participa. Loable serd cuando se coordinen los programas formativos, se den conexio-
nes exitosas entre formacién y empleo y se asegure la independencia, la productividad, las
interacciones sociales y la autodeterminacion. Esto solo se conseguira si logramos la trans-
formacion a la vida adulta con éxito.

Al aproximarnos a las experiencias de empleo de nuestros sujetos, tenemos que de entre
los 10 sujetos con los que se obtuvo una trayectoria de vida, cuatro estan en edad laboral,
pero desgraciadamente, solo Estefania ha tenido experiencia laboral, y lo que encontramos
fue a Estefania con un “trabajo paralelo”. Explicaré lo que quiero decir con este calificativo

de su trabajo.
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En la condicion objetiva de discapacidad de Estefania, el dafio consecuente a la pre
eclampsia materna, le permite hablar, con cierta dificultad, articulando con bastante clari-
dad las palabras, aunque a veces se traba, y generalmente lucha con la salivacion, tendiendo
a recogerla al finalizar una frase o idea. Asi mismo, esta mujer ha vivido con dificultades en
la locomocion y en el movimiento corporal. Camina, pero apoyada de un baston, por lo
mismo es poco diestra para algunas actividades de la vida diaria que requieran coordinar
movimientos. Ella tiene un trabajo dentro de la economia formal, y opina que se lo dieron
por ser una persona con discapacidad y politicamente eso es conveniente. A la institucion
donde labora le da buena imagen contratar personas con discapacidad, y entonces si tienes
parientes influyentes, te contratan, dejando clara su conciencia de cierto nepotismo en su
contratacion. Para el cumplimiento de su empleo, la condicion objetiva de su discapacidad
no es ninguna limitante, sin embargo en su desempefio, ha tenido muchos conflictos.

— Hace poco estuvieron a punto de sacarme, no me aguantan.

— A mi no me aprecian por mi misma, permanezco por las relaciones familiares. Eso es
doloroso para mi porque yo me esfuerzo. A veces he tenido situaciones que por mi
propia discapacidad no puedo cumplir con la tarea, por lo que ante la presion he te-
nido que pedirle apoyo a mi hermana. Ahora entonces las cosas se estan relajando,
de mi dicen: “hay que entender a Estefania”. Claro, para eso Esperanza tuvo que
hablar con los altos mandos, y por eso ahora ya no se meten conmigo.

Aunqgue no podriamos generalizar, la situacion de Estefania nos permite reflexionar sobre el
fingimiento de la autoridad gubernamental frente a asuntos tan importantes como lo es la
inclusion de estas personas en el mundo laboral. Fingimiento del que la persona es cons-
ciente y que le hace sentir “tonta e inepta”. Esta es una actitud discriminatoria de “discapa-
cidismo” dentro del ambiente laboral de Yucatan.

No esté por si misma, no es respetado su trabajo. No la aguantan, Estefania tiene “traba-
jo paralelo” en el sentido de que asiste, cobra un sueldo, pero realmente no queda inserta
para la consecucion social transformadora y constructiva que todo trabajo encierra. No es
necesaria, fue puesta por motivos de cumplir desde la apariencia. EI no desarrollarse en ese
trabajo se evidencia, y quien la conozca respaldaria mi opinidn, es potencialmente capaz.

Por ultimo, la mal lograda experiencia laboral de Estefania, también nos permite refle-

xionar sobre las actitudes y sentimientos de compafieros de trabajo relativas al trabajo reali-
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zado, estamos hablando de discapacidad por PCI recordemos que en el caso de Estefania la
inteligencia es conservada y tiene afectado el movimiento, y lo puntualizo porque cada dis-
capacidad es diferente. Con el sindrome de Down, por ejemplo, he hablado con profesiona-
les del trabajo social que tratan de integrarlos al mundo del trabajo y se topan con personas
que no los consideran comparieros de trabajo y que son capaces de llevar a cabo abusos
sexuales dentro de las instalaciones laborales. Estefania desde mi punto de vista no se ha
integrado a la colectividad de empleados de su trabajo, ella siente que tiene un trabajo crea-
do por influencias familiares y los comparieros creen que el trabajo de ella es simulado. Su
misma inmadurez en aspectos de la puntualidad, tiempos de esparcimiento y toma de ali-
mentos, la llevan a cierta desorganizacion que refuerza los presupuestos anteriores. Ponién-
dola en dos extremos: ser incumplida y trabajar en condiciones de abuso, no por la empre-
sa, sino por algun comparfiero dentro del lugar, que logra involucrarse con ella de modo
poco conveniente para ella en el aspecto econdmico, como pedirle prestado y nunca devol-
vérselo o tomarla en lo sexual para que a través de las relaciones de la hermana se progrese
en el trabajo.

En el particular caso de ella, la imagen que proyecta como persona con discapacidad a
las personas con las que trabajan en cuanto a la responsabilidad, no es positiva, la ven como
una persona con poca autoestima, muy demandante, hasta cierto punto chantajista, manipu-
ladora y muy insegura. Sobre las actitudes de los clientes a los que atiende o sirve con su
trabajo es inconstante dependiendo de su estado de animo, pudiendo ser amable y servicial
0 muy distante en los modos de cortesia. Pero lo grave esté en la discriminacion en forma
de “discapacidismo” que recibe la Unica persona dentro del grupo afectado, que labora.
Todos los demas sujetos con los que trabajamos ni siquiera han podido acceder al mundo
laboral.

Hay otro hombre con PCI del que no saqué trayectoria de vida, Leo, en su condicién ob-
jetiva de discapacidad el camina con muchisima dificultad y habla de modo bastante inteli-
gible. Su “trabajo” es “viene, viene” es decir cuida los coches estacionados y le dan propi-
nas por eso. Tiene una personalidad directa e impulsiva en los modos y ha tenido dificulta-

des para permanecer en esa actividad.
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PARTICIPACION EN LA COMUNIDAD RELIGIOSA

Nos acercaremos a los grupos de socializacion alrededor de la religion de iglesias a la que
acude la familia de origen. Margarita, de 12 afios, es una joven que no puede caminar, es
espéstica, tiene cierta movilidad en los brazos. Para ella, la silla de ruedas es un acompa-
fiante indispensable de su vida. Es una joven hermosa, de la etnia Maya, delgada y con unos
0j0s negros preciosos. Ya se habia iniciado esta investigacion cuando un ciclon afecto la
peninsula de Yucatan, por lo que se paralizaron las actividades educativas en el Estado, esa
semana los terapistas y maestros se dieron a la tarea de ir localizando a alumnos y alumnas,
al llegar a casa de Margarita fue impresionante verla, ante la pobreza (casa de paja y carton)
y las condiciones en que ella estaba, desnuda de torso para arriba, en una hamaca y el agua
cubriendo su cuerpo. La chica se sintié avergonzada por sus condiciones, la madre se sintio
agradecida por el interés hacia el bienestar de su hija, sobre todo porque en su pueblo, Ka-
nasin (ahora colindante con Mérida), se dieron habladurias ante el nacimiento de la hija
“enferma”.

Margarita se desenvuelve en un ambiente que la ha segregado incluso en actividades de
convivencia social alrededor de la religion.

— Hay unas sefioras de los grupos de la iglesia que no les gusta que vayamos nosotras,

nos tratan mal y no nos avisan de las actividades.

— Yo ya decidi no ir mas a esas reuniones, la nifia se siente muy mal.

Este es un ejemplo mas de la actitud discriminatoria por causa de discapacidad.

Luciana Solis Sosa, la més pequefia de nuestros sujetos, es la tercera hija del matrimonio
formado por un padre testigo de Yahvé y una madre catélica, casados por lo civil y religio-
samente en una misa pentecostal, a fin de que ambas familias se hallaran en territorio reli-
gioso neutral. Ya no practican la religion.

Estefania, se sitia como catdlica pero no practicante, ni tiene alguna actividad dentro de
la iglesia en la cual socialice.

— Soy catolica, pero casi no acudo a la iglesia.

Hernan, también es catolico y frecuenta la iglesia, incluso tiene amistad con el sacerdote
con quien se confiesa. A los 16 afios hizo su primera comunidn, con respecto a su época, la
hizo un poco tarde. Pero aunque va semanalmente a los servicios religiosos, no tiene un

grupo donde socialice en su iglesia.
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Es importante la reflexion de dofia Paz respecto a la religion y la falta de inclusion den-

tro de los grupos religiosos:

— Como me gustaria como catdlica que entre los sacerdotes hubiera un respeto por la
discapacidad, pero no, no lo hay. En las iglesias, de todas las religiones, no hay una
accesibilidad para las personas con discapacidad. Si entre los sacerdotes o ministros
hubiese uno con discapacidad, ahi va a tener restriccion. Los altares no estan para
sillas de ruedas.

— En la religion, es como la politica, hay todo un discurso sobre la dignidad del hom-
bre que se esta quedando en discurso.

— Enlas iglesias, en todas las iglesias, no sélo la catolica, se permiten las barreras, los
altares son puras escaleras, eso es parte de la cultura, “;Como crees tu que siendo
la religion la base de los sentimientos y de las acciones de las personas, se supone
que deben ser buenos pero ante los ojos de Dios, no nos damos, ese ejemplo?, Se su-
pone que debemos de ser buenos, pero dentro de la misma religion se da caridad a la
discapacidad, pero si te vi, ni me acuerdo.

Dofia Paz considera que dentro de lo que son los grupos religiosos, existe fariseismo y que
no se ha comprendido la esencia del evangelio y de la dignidad de la persona, dignidad que
deberia facilitar la aceptacion por el hecho de ser persona, independientemente de su condi-
cién de discapacidad o de normalidad.

— Si se dice pero no se hace, es como en la politica, exactamente igual la politica se
llena de papel y de discurso, pero la accién no llega.

En cuanto los sacramentos, las personas con discapacidad reciben frecuentemente el bauti-
zo y la primera comunién, pero son menos frecuentes la confirmacion y excepcionales los
matrimonios. Entre los sujetos de nuestras trayectorias de vida, no hay personas casadas.
Asi mismo no hay ordenacion sacerdotal. En Yucatan hay sacerdotes quienes crecieron
como personas convencionales y por accidentes o enfermedades adquirieron algun tipo de
discapacidad. Lo que si es palpable son los actuales intentos de parte de las iglesias y de los
activistas de brindar servicios a personas silentes. Se han esforzado por dar acceso fisico a
las iglesias, ya hay lugares del estacionamiento, han respondido a las demandas de accesibi-
lidad. Asi mismo el catecismo es incluyente, en algunas iglesias y esto ya lleva mas de 25

anos.
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A continuacion presentaré una experiencia para un chico con PCI, de la perdida por fa-
llecimiento de su compafiero de dormitorio. Se dio un servicio religioso funebre para el
compafiero muerto, cuya defuncién a sus 19 o 21 afios (ni siquiera hay certeza en su edad,
por haber sido abandonado) causo enorme pesar a su amigo. Llamaremos Juanito, al amigo
ausente.

En la noche del dia anterior murié Juanito®, un nifio con discapacidad institucionaliza-
do, del &rea de discapacidad. Yo entré a trabajar a las ocho de la mafiana, entonces recibi la
Ilamada de mi amiga y compafiera de trabajo del turno vespertino, encargada de los nifios y
nifias con discapacidad, quien angustiada me pide que vaya a la habitacion de discapacidad
(porque habia una separacion de estos chicos del resto de los internos) y que hable con los
nifios que podrian darse cuenta de lo sucedido.

Estoy por hacerlo, cuando se da una detencidn al respecto, se prefiere esperar a que lle-
gue la psicéloga encargada hasta las tres de la tarde. Hechos que me impacientan, por telé-
fono nos vamos poniendo de acuerdo y ésta psicologa “convence” a la administracion, que
“puedo” manejar el tema. Hemos analizado el escaso conocimiento de quienes tienen a su
cargo el manejo de las personas con discapacidad, mas tranquila reflexiono que esto puede
estar pasando, que hay mucho desconocimiento e inseguridad en los procedimientos, dada
la escasa integracion, inclusion e informacion. Por fin a las 9.00 a.m. acudo al albergue,
silencio extrafio, nifieras y nifieros compungidos, un nifio de cerca de 12 afios, con PCI
acostado en su cama, (tal cual pasa la mayor parte del tiempo y sobre lo que mi compafiera
estd luchando para abrirles los espacios de la institucién, al menos ya logré que asistan a
tomar sus alimentos al comedor, como todos los demas, que vayan a instituciones educati-
vas, a excursiones y se tiene el reto enorme del cambio de actitud del personal a cargo y su
capacitacion) este nifio esta llorando, esta triste y asustado, me le acerco y le pregunto:

— ¢Extraias a tu amigo?

Le digo al grupo de nifios de la habitacion:

— Creo que todos ustedes sienten extrafio el ambiente, y es que ayer en la noche Juanito

fallecio.

56 Nombre ficticio como el de todas las personas con discapacidad de la presente investigacién, cum-
pliendo con la Convencién de los Derechos de los nifios.
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Su amigo rompe en llanto.

— Llora corazon, llora, cuando la gente que amamos se nos va, necesitamos llorar.

Me mira fijamente y le sonrio.

— Te voy a hablar de mi, te voy a hablar de lo importante que es comunicarme con ni-
fios como tu, el primero lo conoci chiquitita, con papa lo iba a visitar y mi papa me
dijo que eran tan inteligentes como yo, que entienden todo muy bien. ¢Sabes? Res-
pecto a la muerte, no sé si yo lo entiendo muy bien, a veces no entiendo la logica o
manera de pensar de Dios y ¢porque hay nifios que si pueden caminar y otros que
no?, ni ¢porque la gente que amamos envejece y muere? Pero sé, al menos creo, que
la muerte es un cambio de condicion de la existencia, yo si creo que hay un cielo o
algo asi y que mas adelante podremos ver a quienes amamos tanto. A mi si me da
miedo la muerte, pero no porque dude que después va a ser mejor, sino porque, fija-
te, que cuando las personas podemos caminar a veces en nuestra libertad nos equi-
vocamos. No entiendo la légica de Diosito, pero si entiendo que si de alguna manera
los nifios que no pueden caminar le han acompafiado por algo o para algo que yo no
puedo entender, él de alguna manera los va a recompensar y sé que muy probable-
mente...

Me volteo ante el enfermero que estd muy triste, sentado en un rincén y le pregunto si pue-
do bajar la foto de Juanito, que esta pegada a la pared, asiente con la cabeza. La tomo y
regreso con el amigo deudo vy le digo:

— ¢Es Juanito?

El asiente. Me rio y continGo diciéndole:

— Esta montando a caballo, ¢es la fotografia de equino terapia?

Asiente y le digo:

— Pues entiendo que este “canijo” ya esta montando caballo sin ayuda, y ahi tiene al
pobre de su angelito de la guarda, corriendo como loco tras de él en el cielo.

Entonces este nifio se echa la sonora carcajada tipica de los nifios con PCI, rie un rato,

luego llora y le digo:

— Cuando tengas ganas de llorar, llora, es una persona a la que quisiste mucho y la
vamos a extrafiar. Pero él esta bien, es mas libre y esta en la presencia del buen

Dios, al que a veces no entiendo.
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Hablo con otros nifios y me retiro cuando estan mas tranquilos.

Ese dia se hace una misa de cuerpo presente, la oficia un sacerdote misionero, argentino.
Fue una misa hermosa. El padre dedicd la misa con verdadero sentir, y hablo de la vida
poco facil de Juanito, de su soledad mordaz. A esa misa asisten Gnicamente dos nifios com-
pafieros de albergue, uno de silla de ruedas pero que su diagnostico no es PCI y otro que
mas que discapacidad, tiene problemas emocionales, conductuales y necesidades educativas
especiales y que por fines practicos se le aloja en el 4rea de discapacidad®. El deudo con
PCI, no asistio.

Se le crema y al dia siguiente, en la mafiana, son depositadas sus cenizas en una Cripta
de una iglesia al norte de la ciudad, ubicada en una zona econémicamente pudiente, en la
Iglesia de Nuestra Sefiora del Libano. Cripta por donacién, por parte del voluntariado del
patronato del hogar temporal del Estado de Yucatan (patronato dirigido por una mujer que
para mi sentir, tiene una recta intencion). La conclusion de la vida de un nifio que al nacer
fue tirado a la calle (literalmente al basurero), tirado por miedo, por inmadurez, por pobre-
za, por locura, por tantas razones por las que se abandonan nifios, pero una causa especifica
o0 conocida del abandono, no se puede nombrar en este caso.

Hoy su cuerpo mortal descansa, donde descansan hombres y mujeres, muchos de ellos
de familias libanesas, inmigrantes pudientes. Hoy sus restos comparten en igualdad un es-
pacio social dentro de una iglesia, que en vida nunca pudo disfrutar. Ya termin6 su vida con
discriminacion por “discapacidismo”.

Al depdsito de sus cenizas, ninguna persona con PCI estuvo presente porque hasta de

es0s eventos quedan segregados.

EL TIEMPO LIBRE

Socializar y disfrutar de actividades de tiempo libre se vuelven tareas dificiles para las per-
sonas con discapacidad y esto aumenta en dificultad por razones de la pobreza. Nuestros
sujetos mas cercanos al extremo maya han tenido una vida de reclusion mas marcada que la

reclusién existente entre los sujetos del extremo esparfiol. Sin embargo todos han vivido la

57 Lo que denota el hecho de que dentro del albergue para nifios del Estado, no hay ni siquiera integra-
cion, mucho menos inclusion.

- 224 -



soledad social. En un estado donde ni la capital es arquitectonicamente inclusiva y donde el
transporte no los considera.

Nadia ha pasado su vida en un cuarto oscuro, donde no hay ni television ni nada que la
estimulase, ha sido por tanto una vida sin escolarizacion y mucho menos la experiencia del
manejo del tiempo libre. Se la ha pasado literalmente desnuda, como Unico juguete, a sus
cuarenta afos, tiene una botella de refresco, de las PET de pléstico. Sus necesidades fisio-
I6gicas las realiza en su hamaca. Nadia no esta acostumbrada a la estimulacion visual, audi-
tiva y tactil, ha vivido en un mundo obscuro, silencioso y aislado. Ante un intento de tocar-
la por parte de una persona que visita su casa, nos cuenta un experto en discapacidad del
DIF: “se arrebata, se asusta y grita”.

La vida de Isidro transcurre igualmente en una hamaca.

— una condicion de vida terrible.

Palabras del experto en discapacidad, que trabaja en programas gubernamentales. Ha vivido
toda su vida en una hamaca, sucia, vieja y apestosa. Ahi come, hace sus necesidades y se le
bafia. Después de defecar, vierten agua sobre la hamaca. Su vida ha girado Unicamente en
torno a su familia y posee un grado de deprivacion sociocultural terrible. Su eterno compa-
fiero es un aparato de television que permanece encendido todo el dia.

Margarita, limitada en la participacion familiar y escolar (en un gueto para personas con
discapacidad, donde sin embargo va progresando y hoy dia estudia la primaria), Vive en un
ambiente en que la ha segregado incluso en actividades de socializacién alrededor de la
religion.

Hernan, tuvo una buena acogida en su familia, sus padres enfrentaron juntos la discapa-
cidad y se apoyaron mutuamente, ensafidandoles al resto de la familia que Hernan tiene un
lugar y le deben apoyar. La hermana con la que vive dice sobre parientes y vecinos

— Un primo desde los 10 afios lo iba a visita, para platicar, desde la época en que Vvi-

vimos por el barrio de Santiago, aun hoy le visita. Actualmente guarda buena rela-
cion con los vecinos de Pinos.
Su nifiez y adolescencia la pasé entre familiares cercanos, no tuvo las experiencias propias
de la escuela secundaria, sin embargo en él va creciendo un hombre con interés por el sexo

opuesto, y un dia Hernan se enamoro.
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— El es enamoradizo, habia una muchachita que a él le gustaba y lo visitaba, tendria él

como 14 o 15 afios, se enamor0 un poco de ella. Ante esto, ella dejo de venir a verle.
Asi, Hernén no tuvo experiencias comunes de la edad en cuestion de la educacion, la socia-
lizacion, la sexualidad, experiencias laborales, etcétera. Sin embargo la convivencia social
en el nucleo familiar es frecuente.

— El asiste a ceremonias como bodas y bautizos.

Es interesante conocer al fanatico del beisbol que hay en este hombre. Hernan participa de
la cultura beisbolista del Estado de Yucatan. Es un asiduo asistente a los juegos del equipo
Leones de Yucatan.

— También tiene un palco para ver los partidos de los Leones, dimos los datos de Her-
nén y hoy tiene su palco, su lugar fijo y especial para él, donde estan los discapaci-
tados. Desde que llegamos el que cuida coches nos recibe, el de intendencia ayuda a
pasarlo a la silla de ruedas y llevarlo al palco, se lleva con porristas y con Leoncio,
la mascota. Nos hemos topado con gente muy buena. Ya sali6 en el diario (periodico)
como fanético.

En el transcurso de la vida de Hernén, de poco mas de medio siglo, observamos, un cambio
de actitud frente a la discapacidad, de las experiencias iniciales, de miradas de extrafieza y
de rechazo que acompafio a algunos paseos infantiles a pueblos del interior, ahora le sucede
que respecto a la discapacidad encuentra consideracion al menos de forma, que lo muestran
como una fanatico especial, cuando todos ayudan en su traslado y cuando le dedican articu-
los periodisticos.

El no va cotidianamente al supermercado, lo conoce por excursiones de la escuela. A
donde si va y le gusta ir es a las plazas comerciales.

Algo interesante que comentd su hermana, es que ya escolarizado en el gueto, un grupo
de jovenes técnicos en rehabilitacion salian con él, pero que cuando estos ya no pudieron
salir mas, porque las obligaciones en sus vidas eran diferentes, a él le afecté mucho.

— El ha aceptado su condicién y aunque he tenido depresiones no se ha sumergido en
ellas, él ha comunicado que lo que le ha desilusionado no ha sido una chica, sino la
perdida de una amistad, él lleg6 a salir con jovenes, siendo Hernan mayor que ellos,
y luego no poder seguir haciéndolo, le dolid mucho dejarlos de ver, dejar de ver a los

amigos.
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Hernan tiene un deseo, ir a ver bailar a chicas del tubo. Su escuela esta ubicada en la perife-
ria de la ciudad y frente a ella se encuentra un bar donde por las noches el espectaculo es el
baile erdtico, entonces un dia me llama y se dio a entender perfectamente. Deseaba una
noche ir enfrente, que yo lo llevara.

Me dio mucha ternura, entonces le dije:

— ¢Pero hombre, que es lo que quieres tu, que esas sefioras me saquen de directora? Si

lo llega a saber X, se le cae el peinado alto.

El solt6 sonora carcajada, después de lo cual insistio. Entonces le dije:

— Mira, td ya eres mayor de edad, yo no te llevaré, pero puedo decirle a tu hermano el

médico, tu interés de ir una noche, ¢ te parece?

Expreso que no creia que lo llevara su hermano. En cuanto lleg6 su hermano por él, yo

le dije, frente a Hernan:

— Doctor, tu hermano desea cruzar una noche al FOX, y me pidi6 que lo lleve. Por mi

posicién eso no es posible, pero si puedo hacerte saber su deseo.

El hermano se rio y le dijo a Hernan que por su posicion él tampoco lo llevaria.

Con la mirada me expres6 Hernan, que su hermano le temia a su cufiada. Todos reimos.

— A Hernan no le gusta la tele, no le gusta ver las novelas, ni le gusta que nosotros las

veamos... incluso no le gusta National Geografic ni nada le eso. Le gusta la musica,
se entretiene poniendo radio universidad o escuchando sus compacts.

— Los sabados toma su copa y esto es una costumbre desde que vivian mis papas.

David al igual que Hernan, participa de la familia, de un gueto escolar para personas con
discapacidad y posee unos pocos amigos, generalmente vecinos. Ya tiene edad de que le
gusten las chicas, entonces se sienta con sus vecinos en la acera y ve pasar a las chicas que
salen de la secundaria. Por la escuela conoce plazas, playas y participa de espectaculos de
navidad.

Estefania, de entre nuestros sujetos es quien mas se relaciona en lo social, por lo que su
vida no se limita a los espacios intimos de la casa Unicamente. Ha viajado, muy seguido
dentro de la republica y también al extranjero. Por ejemplo, ha asistido en la ciudad de Mé-
Xico a conciertos, participa en las mesas de trabajo de discapacidad. Ha participado de con-
gresos. Va a salones de belleza. Va a fiestas, etc. Trabaja y estudia. Ademas también es

quien ha vivido en un habitus bastante desahogado. Con un consumo mas alla de la mera
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necesidad. Cuenta con teléfono celular y le gusta platicar por telefono y en ciertos momen-
tos dispone de auto con chofer, acude a plazas comerciales, cines y restaurantes. Realiza
muchas cosas, sin embargo se siente poco asertiva socialmente, puede ser encajosa. Aun
siendo parte de una familia pudiente, tiene un Habitus de discapacidad, ella se sabe condi-
cionada por sus limitaciones particulares para el desenvolvimiento habitual, y se sabe con-
dicionada por la representacion que dichas limitaciones le dan. Este doble condicionamien-
to, condicionamiento reflexivo, especifica el marco de referencia, practico y representacio-
nal, en el que Estefania se desenvuelve dia a dia, con su propia condicion objetiva de disca-
pacidad y por la representacion que a su discapacidad le da nuestra cultura.

Luciana, acude a una escuela tipo gueto, Va a algunas fiestas de parientes y al parque.
Los sdbados va a casa de su abuela. También va con Dofa Irene que es otra madre del cen-
tro habilitador al que acude Luciana, quien apoya llevandola todos los dias a fin de que los

padres de la nifia puedan trabajar.

Vemos pues que desde su nifiez, por lo general las personas con discapacidad por PCI
comparandolas con personas convencionales, asisten menos a parques, al cine, a los restau-
rantes, al circo, a museos, a teatros, etc. Indiscutiblemente, las asociaciones de beneficencia
le ponen esmero a este aspecto y verdaderamente han impactado sacandolos del espacio
intimo de casa y del gueto escolar, para hacerlos visibles en eventos artisticos o culturales,
por ejemplo visitas a Xmatcuilt, zooldgicos y playas, desfiles de carnaval y de navidad. En
la adolescencia los sitios que son hitos de socializacidn en nuestra ciudad como plazas co-
merciales, cines, restaurantes, canta bares, etc. son menos visitados y es infrecuente que
personas con PCI vayan y convivan con personas de su misma edad. En caso de ser del
medio rural esto es mas evidente. Lo mismo para la adultez, aunque Hernan y Estefania, tal
vez por su procedencia socioeconémica participan mas de actividades de esparcimiento si

los comparamos con el resto de nuestros sujetos del grupo afectado.

PARTICIPACION CIUDADANA

De las actividades a favor de la discapacidad que se realizan dentro de los grupos de la so-
ciedad civil, o en los grupos creados desde lo gubernamental que convoca y retne a la so-

ciedad civil, solo Estefania participa, aunque de modo paralelo. Por tener discapacidad, y
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como parte de las funciones de su empleo, es enviada a participar, pero aun no ha interiori-
zado el deseo de realizar cambios hacia el conglomerado de personas con discapacidad. En
una ocasion viajé a un evento mundial sobre inclusion, realizado en la ciudad de México, lo
tomo6 como un viaje de placer Unicamente. Una mafiana, ella hizo algo extrafio por lo que
un sefior nos llamo la atencion a quienes estdbamos cerca de ella. Como hemos sefialado
ella puede caminar, con movimientos torpes y ayuda de aparatos, sin embargo, siendo dies-
tra y pudiendo tomar las escaleras eléctricas, se tiro al piso frente a ellas. Ese hombre de-
sesperado la levanto y nos dijo que no la cuidabamos, al preguntarle qué le pasé que se ca-
y0, dijo que el hombre era guapo y asi capto su atencidn, lo hizo para llamar su atencion.

En otra ocasion en las mesas de trabajo del consejo municipal de discapacidad, pas6 algo
para mi increible, dos jovenes estudiantes de una licenciatura en educacion especial, que
ese dia participaron en las mesas, cuando Estefania empezo a hablar, empezaron a reirse de
ella, no con ella. Les dio risa su manera de hablar (;?). Ella se dio cuenta, pero hizo como
que no. Algo que ha tenido que soportar de esa manera toda su vida.

Estefania posee documentos como IFE, tarjetas de débito, cuentas bancarias y pasaporte.
A Hernan, el hermano médico le consiguid su credencial de elector, ya que en ese tiempo
no era facil obtenerla, ya es Ciudadano. Esto fue a mas de cuarenta cinco afos de edad. Le
dio tanta alegria y emocion serlo, como la emocion que observamos en los chicos y chicas
que con la credencial de elector ya pueden entrar a discos o pueden beber. En su caso él
celebra que puede votar.

Hemos visto como se da la discriminacion por discapacidad en todos nuestros sujetos del
grupo afectado, esto se agrava para quienes son mas cercanos a lo maya. En la participa-
cién social, en los ambientes escolar, laboral, en la participacion en los grupos religiosos,
en como manejan el tiempo libre y sobre el tipo de participacién ciudadana.

En cuanto a la participacion en la escuela convencional, de los sujetos del grupo afecta-
do de quienes sacamos las trayectorias de vida, solamente Luciana esta asistiendo hoy por

hoy a la escuela para todos, a la escuela inclusiva.
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HALLAZGOS EN GRUPOS DE AYUDA, POLITICA Y ARBITRAJE GUBERNAMENTAL

El empleo, es dificil para una persona con PCI, incluso la desagradable reproduccion social
haria la excepcidn dentro de la trayectoria de vida esperada para las personas con PCI, si al
crecer trabajaran como mano de obra barata, 0 como herederos de capital con toma de deci-
siones. Es grave la condena de la reproduccion social por las determinaciones de estratifi-
cacion social, mas peor es la exclusion total de un sistema laboral, econémico, educativo y
social por tener una condicién de discapacidad.

La mas grave agresion que una persona puede sufrir el la exclusion social y ésta se lleva
a cabo con la persona con PCIl y con los familiares de esta persona. Como no hablar de ex-
clusién y discriminacion en un estado en el cual apenas se estan implementando guarderias
para madres trabajadores de nifios con PCI, cuando la excepcién es ver en el preescolar al
nifio en silla de ruedas conviviendo a la edad parvula con otros nifios convencionales. Esta
excepcidén abarca todo el sistema educativo, porque lo comdn es un curriculo escolar para-
lelo. Ni que decir en asuntos laborales, donde no hay ni capacitacion, ni habilidades, ni ha-
bitos laborales.

Esto nos lleva a plantear si viviendo en una sociedad que produce un cuerpo social de
discapacidad ¢ Es posible el empoderamiento de las personas con PCI?

Analicemos la problematica. Si definimos el concepto de ciudadania como “la pertenen-
cia a una comunidad compartida de valores, en donde todos tienen una similar relacién y
poseen un mismo estatus como miembros”, tenemos que aceptar que en Yucatan, no logran
alcanzarla las personas con PCI. De sus tres grados, tal vez en la ley se contempla la ciuda-
dania civil para las personas con PCI, pero la ciudadania politica (referida al derecho a par-
ticipar en el ejercicio del poder politico) tiene un dramatico rezago. Rezago al que se le
suma un trato inadecuado por parte de los aspirantes a puestos de eleccion popular que des-
conocen sobre legislaciones al respecto y que se sirven de las personas con discapacidad
para las imagenes de mercadotecnia de sus campafias.

Ademas de la ciudadania civil y politica, para la ciudadania social (tener un nivel ade-
cuado de salud, educacion, habitacion y seguridad social, segun los estandares prevalecien-
tes de la comunidad politica de referencia) hay una distancia considerable, la gente sin em-
pleos formales, carece de prestaciones y créditos. Carece de seguridad meédica y de dere-

chos a obtener vivienda por medio del Instituto del Fondo Nacional de la Vivienda para los
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Trabajadores (INFONAVIT) o del Fondo de la Vivienda del Instituto de Seguridad y Servi-
cios Sociales de los Trabajadores del Estado (FOVISSSTE)®®.

Recordemos que abordar la discapacidad en Yucatan fue una lucha llevada a cabo por
personas de la sociedad civil, con la intencidon de dar rehabilitacion y desarrollar “la norma-
lidad”, también con la intencion de dar cabida social a sus hijos (en el caso de las madres) 0
a sus alumnos (en el caso de los maestros). En estas luchas se da un tipo de agrupamiento
social donde podian estar mezclados las madres, maestros activistas, y personas de la élite
social quienes realizaban actividades de recaudacion y aportaban los fondos como caridad.
Este grupo formado por diferentes personas con diversas metas e intenciones, logro esta-
blecer la modalidad de educacion especial tipo gueto, que en su momento fue un logro posi-
tivo, aunque hoy por hoy la sociedad civil esta luchando por la inclusion en la moderna
escuela para todos.

Es importante un acercamiento a las organizaciones de la sociedad civil en Yucatan, co-
nocer sobre su marcha y su relacion con el gobierno. Informacion que no es manejada por
la generalidad de la poblacion (a veces pienso que ni por la misma sociedad civil).

En Yucatan los grupos de la sociedad civil que atienden la PCI trabajan primordialmente
la habilitacion fisica (donde se halla la promesa medica de acercar el cuerpo de sus hijos al
cuerpo legitimo y por tanto la base ideoldgica de la opresion), también trabajan la escuela
de educacidn especial tipo gueto con curriculo paralelo, y hay asociaciones que atienden lo
laboral (como agencias laborales).

Indiscutiblemente han surgido grupos de ayuda a estas personas, pero la filosofia o ideas
sobre las que se basa el que hacer de las OSC es diverso. Desde perseguir la normalidad
basada en un saber médico que lleva a la rectificacion de los cuerpos por medio de técnicas
de adiestramiento corporal propias de las OSC tipo patronato de caridad en cuyo liderazgo
no hay madres de personas con PCI, generalmente son grupos de mujeres, en los cuales se
dan pocos apoyos para el empoderamiento de las madres de personas con discapacidad.
Hasta aquellos grupos que desean superar las dicotomias en la atencion de la discapacidad y

generar espacios para estas personas donde no reine la dominacion y discriminacion, sino el

58 Sistemas de acceso a créditos de vivienda a largo plazo.
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reconocimiento de la diferencia, propios de madres y maestros que llevan toda una vida
trabajando en materia de discapacidad y que estan a la vanguardia de informacién.

En cuanto a la “politica social” del lado menos crudo sigue existiendo el sentimiento
privado de compasion y piedad hacia los grupos més vulnerables (porque del otro lado esta
la discriminacion). Ha dado mucho trabajo que evolucione de la compasion y piedad al
concepto de ciudadania basado en Derechos.

El punto de vista de Putman (capitulo dos) sobre el capital social y en lo tocante a que
las tradiciones civicas son productos que surgen a partir de la participacion en asociaciones
voluntarias motivadas por intereses comunes entre las personas de una comunidad y sobre
relaciones horizontales es algo muy alejado de la realidad vivida en Yucatan.

Desgraciadamente los diferentes grupos a favor de la discapacidad en Yucatan no tienen rela-
ciones estrechas, aunque en sus inicios hayan formado parte del mismo grupo, para posteriormen-
te dividirse. Esto no quiere decir que no hayan asociaciones similares, grupos se dediquen a tareas
parecidas, por ejemplo: “Rompiendo Barreras” y “Sin Barreras”. A estas instituciones a pesar del
gran esfuerzo, les cuesta mucho resolver y brindar mecanismos para la satisfaccion de sus necesi-
dades y para la solucién de sus problemas.

Desde mi observacion los motivos e intereses que impulsan a los individuos y actores sociales
a desarrollar grupos alrededor de la PCI son variados: Motivos de dolor y desconcierto de una
madre y una familia frente a la llegada de la discapacidad, motivos de esperanza por habilitar y
rehabilitar a la persona con PCI (que mejore su movimiento, que camine, que trague, que no ba-
bee, que hable, etc.), motivos de cambiar la sociedad y hacerla incluyente y motivos de clase.

Sobre si las asociaciones voluntarias son capaces de producir densas redes de compromiso ci-
vico y propagar normas de reciprocidad generalizada y confianza social, en el trabajo de campo
se observa obediencia y cohesion hacia el propio grupo, pero no quiere decir que se produzcan
cambios civicos profundos, ya que constituyen grupos cerrados que propician actitudes y com-
portamientos discriminatorios (de los que muchas veces ni siquiera tienen plena conciencia), asi
como también generan la desconfianza de otros que no pertenecen al grupo, haciendo de las per-
sonas que integran tales asociaciones, individuos poco propensos a establecer alianzas con otros
sujetos fuera de la asociacion o la red a la que pertenecen. Ni a los empleados de alto nivel de sus

centros, les brindan la idea de que lo que hacen es un compromiso civico:
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— Mi experiencia con varios grupos de beneficencia ha sido coman, bajo el rubro de
que es una escuela de beneficencia se escudan ciertos abusos, porque para ellos, que
son voluntarios, los trabajadores también deberian ser voluntarios y debieran de
permitir, al escudarse en la cuestion de beneficencia, hacer todo lo que se les pida,
donar tu tiempo, tu trabajo y ajustarte, no eres bien pagado, pero si ellas no estan
profesionalmente formadas e informadas para decidir el camino profesional de la
institucion, a los trabajadores no los voy a ver y calificar asi, en lo profesional, y los
voy a calificar en cuanto a como hablan, visten y se conducen, de alguna manera se
va perdiendo el respeto a los derechos del trabajador y al no respetarse eso se corre
el riesgo de generar problemas laborales. Es una cuestion de poder, yo soy tu jefa, tu
patrona y tu estas para hacer lo que yo determine en ese momento, Sea dentro de tus
labores profesionales o no, precisamente porque carecen de criterio e informacion, y
se trata de convertir al personal en un personal “personal” como si fuera un traba-
jador doméstico, tuyo, de tu casa, donde se dan exigencias de mas, fuera del horario,
fuera de la escuela.

La confianza nacida en el seno de las asociaciones voluntarias (que es una confianza entre ami-
gas, muchas de ellas emparentadas, que tienen un conocimiento intimo entre si) no se convierte
en una confianza generalizada o social (que es una confianza entre desconocidos).

En cuanto a la participacion del Estado en la formacion de capital social alrededor de la PCI,
diré que en general, los servidores publicos son ignorantes de la condicion de discapacidad y de
los conocimientos que deben articularse alrededor de ella, asi como de los tratados internaciona-
les en la materia a los que México ha suscrito. Entonces surgen conflictos porque los padres de
familia “expertos”, es decir aquellos que han vivido la problematica de sus hijos toda la vida, que
puede ser una experiencia de 20, a 50 afios, y que ya poseen un amplio conocimiento en la mate-
ria, los ven llegar, “tomarse la foto cuando se reparten sillas de ruedas’ cometer errores tragicos
hasta en la manera de hablar y adjetivar la discapacidad. Después de que estos padres los orientan
y les ensefian, se van para que llegue otro “nuevo funcionario” y el pizarron de avances sociales
en la materia quede nuevamente en blanco.

Hay amnesia y frente a un estado con un cuerpo burocrético sin memoria, alrededor de la dis-

capacidad, se genera desconfianza del padre activista “experto” y posturas en las que abiertamen-
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te cuestionan el que hacer burocratico, como un rasgo de asertividad, por un lado. Pero también
se da por otro lado, el envejecimiento social de los padres de personas con PCI en general.

En Yucatéan, esto lleva a ciertas peculiaridades del didlogo que se establece entre funcionarios,
presidencias de patronato y personas con discapacidad y familiares de estas.

Ya hemos revisado la opinion de la presidenta de un patronato que es madre de persona con
discapacidad respecto al prejuicio que hay sobre estas madres que “quieren vivir de la discapaci-
dad” segun la opinion de las mujeres de otros patronatos que “no tienen hijos con discapacidad y
por lo tanto su ayuda es “desinteresada.”

En la comunicacién con la institucién de gobierno, el didlogo con los patronatos “de madres
expertas” pueden resultar incomodo, ellas les resultan a los funcionarios, demasiado demandantes
y lo que ellas dicen en reuniones con el gobierno puede parecer agresivo para un politico ignoran-
te, con poca vocacion de servicio y mucha necesidad de alago social.

Entonces para esos funcionarios, los patronatos de personas que “no viven con la discapaci-
dad” podrian resultar verdaderamente “encantadores” en el sentido de Bourdieu. Sin embargo
estos grupos, una vez re-establecida “la cuota gubernamental” hacia la ONG, cumplen la funcién
de una presencia indirecta, con la participacion de algiin “empleado representante” para asistir a
las reuniones de trabajo.

Son los grupos de madres de personas con PCl y de otras discapacidades, asi como unas cuan-
tas personas con discapacidad diversas (especialmente motoras por accidentes, pero no por PCI)
las que establecen el dialogo profundo con exigencia del cambio social.

Entonces, si juntamos la ignorancia en los cargos politicos con la inconsciencia de estos gru-
pos elitistas, tenemos por resultado discriminacion e intolerancia hacia “padres expertos” que
quedan enojados con las autoridades. También hallamos la impotencia de los grupos de padres de
personas con PCI no activistas (que estan ain en un proceso de duelo) que quedan a la merced de
decisiones para ellos arbitrarias e injustas, como tener que ir a actividades politicas por miedo de
perder la beca si no se sujetan a los requerimientos.

En Yucatan he existido por muchas décadas, un pésimo arbitraje del gobierno, sea muni-
cipal o estatal (con independencia del partido politico), que afectan de modo negativo las
relaciones interpersonales que se forjan entre los distintos individuos y actores sociales, las
formas que adoptan dichas relaciones y las consecuencias que se generan de ellos. Produ-

ciendo y perpetuando discriminacion hacia personas o familiares de personas con discapa-

- 234 -



cidad. ;Como ser un arbitro eficiente si de entrada se desconoce o0 se tienen desarticulados
los saberes acerca de diagndsticos, condiciones objetivas en el cuerpo, tratamientos, educa-
cion, derechos y cultura?

Hay fallos negligentes a la hora de hacer cumplir las reglas de juego acordadas (muchas
veces desde la Ley) para los individuos y actores que participan.

Ademaés se pude decepcionar en las expectativas, por ejemplo, pudieran acabarse los
tiempos, como cuando se cambia de integrantes en el congreso local sin haber cumplido los
acuerdos y compromisos acordados con la sociedad civil en materia de legislacion en dis-
capacidad. En este sentido los gobiernos a través de las fallas en la ejecucion de sus politi-
cas, han generado desconfianza y miedo entre sus ciudadanos, haciendo de la discapacidad
un hecho fatal.

El problema es que cada quien actla segun su idiosincrasia particular, llegando al ex-
tremo de dar la razon o darse la razén con el apoyo de interlocutores ciudadanos que con un
patrimonio, podian abstraerse de las gestiones de la necesidad. Por otro lado, reconociendo
que la necesidad genera dependencia de muchisimas familias de personas con discapacidad,
se hace de éstos cautivos acarreados a sus convocatorias de tipo partidista (y esto se ha da-
do aun teniendo alternancia partidista en el gobierno).

Si a nuestro pais, Cohen y Arato (2002) le reconocieron la capacidad de generar sus pro-
pios interlocutores, en mis observaciones sobre la problemaética social de la discapacidad de
Yucatan, lamentablemente se aplica de modo regional la condicion sefialada a nivel nacio-
nal. Tristemente, aunque las personas de la sociedad civil desde hace quince afios son pro-
tagonistas de una nueva forma de gobierno, la gobernanza y se les convoca a integrar con-
sejos consultivos en las dependencias gubernamentales, en las que supuestamente se defi-
nen las politicas publicas y los programas, las madres activistas de personas con discapaci-
dad y las mismas personas con discapacidad, sienten que no se logra realmente impactar,
sobre todo cuando se puntualiza la necesidad de transformar las reglas del juego social en
materia de discapacidad, mismas que requieren de cambios revolucionarios, mas alla de la
caridad y la mercadotecnia, cambios estructurales.

Para México y para Yucatan, es ficticio creer que ante el retiro del estado en la atencion
del bienestar social, las Organizaciones de la Sociedad Civil pueden cumplir una funcion

supletoria en la atencién de programas sociales. En mi opinion, cuando Crozier, Huntington
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y Watanuki, pensaron que las OSC serian el parachoques ante los problemas de las demo-
cracias que las hacian ingobernables, se equivocaron tremendamente. Los resultados en
México han sido adversos. Esto no es un argumento en contra de las asociaciones del tercer
sector, sino una exposicion de como fueros estructurandose las cosas, al haber promiscui-
dad en cuanto a la autonomia y separacion entre el gobierno y la sociedad civil. En México
y en Yucatan, parece ser que muchas organizaciones se crearon por los recursos que empe-
zaron a fluir desde del gobierno, siendo comtn que “el funcionario” propongan a personas
afines tanto para la creacion de OSC (organizacion de la sociedad civil) como para la apli-
cacion de los recursos publicos en “sus OSC”, con independencia de la honorabilidad, co-
nocimiento de la problemaética social y ética de dichas OSC. Seria muy interesante en Yu-
catan, un estudio al respecto, tal como se hizo en Tlaxcala.

Es lamentable ver como profesionistas jovenes planean tener “su propia” ONG, a través
de la cual va a pasar el dinero, sin contar ni siquiera con un proyecto de atencion y sin todas
las condiciones basicas relativas al tercer sector.

En Yucatan, en materia de discapacidad existe gente preocupada en prevenir o0 mas bien
contrarrestar el que se caiga en una manera virtual de democracia, en la que se finge el
consenso y la contribucion social para que las decisiones sigan concentrandose en unos
pocos actores.

Nuestra opinion es que la sociedad civil yucateca estd desquebrajada, pudiendo tener
ciertos grupos que no representan a toda la sociedad civil, sino que se auto presentan, no
solicitan reconocimiento sino reconocen (al gobierno) (Collin y Molina 2009). Pero a pesar
de esto y aunque el Estado ha optado por incorporar a las organizaciones mas poderosas,
con mayor capacidad de cabildeo, derivadas de circulos pudientes (en materia de discapaci-
dad TELETON® y algunas ONG de caridad locales) hay que decir que también existen en

59  Jerry Lewis (1966) crea el concepto TELETON para beneficio de las personas con distrofia muscu-
lar. A pesar de la buena intencién, algunos activistas con distrofia lo enfrentaron por como se referia
a ellos para recaudar dinero. En México, a principios de diciembre, se celebra el TELETON, un ma-
raton televisivo que recaba fondos para la atencion y rehabilitacion de personas con discapacidad y
de bajos recursos (Gltimamente se ha agregado a nifios con cancer). El canal 2 de la televisién mexi-
cana se dedican a recibir y aplaudir las numerosas aportaciones de los altos ejecutivos de las princi-
pales empresas. TELETON abarca mucho, de lo positivo tenemos: las personas con discapacidad y
sus familias, el pueblo de México que es el mejor donante, los centros CRIT, con su personal profe-
sional y con una filosofia cercana a la comunidad terapéutica. Pero también abarca la contradiccion
social, entre quienes lo arman, lo difunden y captan las grandes cantidades de dinero. Entre estas
personas se encuentran mezcladas, claras y obscuras intenciones, entre quienes dan el dinero, estan
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las ONGs, personas honestas, conocedoras de la problematica, con conductas éticas, pre-
sentes a lo largo de toda una vida a favor de sus hijos, OSC que realmente son voluntarias,
sin fines de lucro e informadas en materia de intentar cambios a fondo y no s6lo conseguir
para si los fondos.

Hoy por hoy y ante este panorama, se han agudizado las desigualdades sociales, hacién-
dose entonces obligatorio pensar en la inoperancia de tales esquemas. Sin una sociedad
civil, fuerte y organizada, tanto como una poblacién educada y capacitada, se corre el ries-
go de vivir la discapacidad como opresion (o seguir viviéndola) y perpetuar la discrimina-
cion por causa de discapacidad y la discriminacion étnica, que son tan cercanas.

Es un hecho de que nos falta mucho por construir esa sociedad civil fuerte y organizada
y lograr en Yucatan una poblacion capacitada, critica y exigente de derechos y promesas
ofertadas. Tenemos un pueblo sin gran educacion formal. Nuestra poblacion es poco aserti-
va, vive un colonialismo interno. En Yucatan ha pasado lo sefialado por Collins y Molina
(2009): la sociedad civil fue auténoma por vocacién pero también por marginacién. Con los
nuevos esquemas de gobernanza, salieron de la clandestinidad, ingresaron a la esfera publi-
ca, y adquirieron un protagonismo inusual, pero igualmente se vieron tentadas por la exis-
tencia de recursos publicos y formas de participacion en y con el gobierno. Han surgido
nuevas OSC “interesadas” en el acceso a recursos. La conceptualizacion de las OSC como
“sociopoliticas-pragmaticas, u oportunistas clientelares,” en estos casos es valida. Esto no
puede distanciarse de la comprension de la cultura y las caracteristicas de los empresarios
regionales (esposos de quienes dirigen las OSC “interesadas”). Estos empresarios, son per-
sonas con un manejo preferencial de empresas familiares, independientemente que sean o
no grandes corporativos, que comunmente llevan varios papeles dentro de su empresa: ser
propietario de un porcentaje de acciones o de capital de la empresa, el mantenerse constan-
temente como inversionista, al mantenerse como sujeto de crédito y su papel de administra-
dor. Ademas, no podemos olvidar que nuestros empresarios tienen un caracter innovador

que no se muestra en la generacion de nuevas tecnologias, ni en esquemas de produccion o

los nifios y las nifias conmovidas por las imagenes y las historias, pero también estan los poderosos
del pais, y de entre ellos también hay intenciones derechas y torcidas. Esta lo torcido de los que han
perpetuado las diferencias y quienes son responsables de la injusticia social. Mediante imagenes de
lastima se captan las donaciones. Desgraciadamente se ha ligado a la mente de algunos patrones y
televidentes, que la responsabilidad social comienza y termina en actos de caridad.
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de administracion novedoso, sino en el poder integrar formas de conductas propias de otros
ambitos de la vida social a la mejoria del mercado, las fuentes de financiamiento y las ga-
nancias de su empresa. Esta Ultima caracteristica, suele llamarse capacidad de arriesgarse,
pero el riesgo que corre el empresario regional no significa poner en juego su capital eco-
nomico, sino su capital politico y social. Se trata de un manejo ponderado y habil de la co-
rrupcion (Ramirez, 1994: 453). El esquema de gobernanza podria facilitar bases legales a
conductas faltas de ética, que indudablemente ciertos empresarios 0 sus mujeres aprove-
chan, al igual que algunos politicos. Ante lo anterior, de vivir en un estado donde los em-
presarios pueden gquebrar una empresa, mas no quebrarse el empresario (y de modo corrup-
to hacerse él mas rico) hay desconfianza de las intenciones y resultados. Entonces “montar”
una OSC, aunque no se conozca nada, en el caso que nos compete, sobre OSC, sobre disca-
pacidad, PCI, es un rasgo de audacia, “total”. El que se continle haciendo de México un
pais de oprimidos y explotados no les interesa a este tipo de empresarios. Hay que cuidar
que este tipo de gente no se filtre en espacios para la defensa de los derechos humanos, con
el cobijo de las redes de poder.

Mucha razén tienen Vidal y Grabulosa, cuando dicen que hace tiempo que la sociedad
dejo de ver las organizaciones del tercer sector como entidades buenas por naturaleza. Esta
“bondad” ha dado paso, sino a una creciente vision critica y a una mayor exigencia social
generalizada, si a una desconfianza hacia ellas. Por lo anterior, el tercer sector en Yucatan
en cuestiones de discapacidad, habra de reforzar su credibilidad y demostrar que aquello
que hacen lo hacen bien, de forma coherente con su mision y valores. Tienen que ser capa-
ces de transmitir a la sociedad el valor afiadido que aportan. Aqui la transparencia y la ren-
dicion de cuentas en las organizaciones sociales se convierten en elementos claves (Vidal y
Grabulosa 2007).

Cuando TELETON® Ileg6 a Yucatan, la élite politica yucateca participé de ello como
un logro a favor de la discapacidad, con todo el show mediatico y toda la ignorancia propia
de las personas que como en el cuento el Traje nuevo del emperador de Hans Christian An-

dersen (2002), divulgado desde 1837, eran incapaces de verlo desnudo. Recordemos que

60 Gracias a esta vida en movimiento, a pesar de todo, dentro de dicha organizacién también hay
simiente.
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esta historia tiene un mensaje de advertencia: solo porque todo el mundo crea que algo es
verdad, no significa que lo sea, o también: No existen las preguntas estupidas.

¢Conmover a las personas convencionales, para recaudar fondos, con imagenes lastime-
ras de personas con PCI, no lleva a la discriminacion y a la opresion social de estas perso-
nas con PCI?

Para finalizar esta seccidn, diré que la ignorancia generalizada sobre discapacidad, entre
politicos y funcionarios en nuestra sociedad yucateca, facilita las colusiones perversas alre-
dedor de las personas con discapacidad. El perfil de conocimiento sobre discapacidad de
nuestros politicos, con independencia de los partidos, es muy bajo®'. Excepcién de esto el
abogado Nerio Torres Arcila, quien mostr6 un interés y crecimiento a este respecto, muy
poco frecuente en los politicos, en una época en que él era de la oposicion.

ESTRATIFICACION

Significa la conformaciodn en grupos verticales diferenciados de acuerdo a criterios estable-
cidos y reconocidos. La estratificacion social es un medio para representar la desigualdad
en la distribucion de los bienes y atributos socialmente valorados. Esta institucionalizada, y
tiene una consistencia y coherencia a través del tiempo. Formas de estratificacion son las
clases. Un estrato social estd constituido por un conjunto de personas, agregados sociales,
qgue comparten un sitio o lugar similar dentro de la jerarquizacion o escala social, donde
comparten similares creencias, valores, actitudes, estilos y actos de vida. Se caracterizan
por su relativa cantidad de poder, prestigio o privilegios que poseen. Si bien el punto cen-
tral de la estratificacion se refiere a la distribucion de bienes y atributos, también se puede
considerar sobre la base de la etnicidad, género o edad cronoldgica.

La induccion de éste cuerpo social se da desde afuera, desde lo social y en la participa-
cién relacional de la persona con discapacidad con las personas convencionales en institu-

ciones sociales.

61 Integrantes del grupo de discusién, en su afén activista, en plenas campafias politicas para las elec-
ciones de gobernador del estado (hace tres afios), diputados y de presidente municipal, convocaron a los
candidatos de diversos partidos politicos a fin de conocer el grado de comprensidn de la discapacidad, el
conocimiento de las leyes y reglamentos, saber si tienen propuestas y si tienen contemplado un programa
al respecto, con gasto gubernamental. La verdad, reprobaron la materia.
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La identidad en la discapacidad se da desde fuera, y de igual manera, desde fuera las
personas con discapacidad por PCI, son ubicadas por la sociedad mas amplia en un estrato
social que esta en desventaja al compartir un sitio o lugar similar dentro de la jerarquiza-
cion social, si a esto sumamos que la discapacidad estadisticamente es superior en frecuen-
cia entre personas pobres, y lo que es peor, la condicion de discapacidad los deja en posi-
cién infantilizada, aun siendo ya adultos, tendremos por resultado la estratificacion social
mas desventajosa para las personas con discapacidad.

El trabajo de campo nos han permitido reflexionar sobre la concepcion del cuerpo social
de discapacidad, como una idea compartida de cuerpo fragmentado, cuando no negado, con
una simbolizacidén social estratificada en pobreza y aunque no se verbaliza publicamente,
también estratificada por la diferenciacion étnica.

Encontramos préacticas de minusvalia en la que se puede caer o en las que se puede utili-
zar a las personas de nuestro grupo afectado. Existe en Yucatan para las personas con dis-
capacidad por PCI, en general y esto se acentla méas para las personas méas cercanas a lo
maya, la discriminacion institucional que se manifiesta cuando las instituciones ignoran de
manera sistematica las necesidades de las personas con discapacidad, como hemos visto
que ocurre en Yucatan o cuando las satisfacen de manera inadecuada en comparacion con
las de las personas que no tienen discapacidad. También se presenta cuando las agencias
publicas o privadas interfieren en la vida de las personas con discapacidad bajo formas de
control social. Esto dentro del esquema de corrupcion que puede tener cabida en la gober-
nanza, también se da en el Yucatan contemporaneo. Esta “discriminacion institucional” se
expresa en las maltiples barreras fisicas o0 mentales que generan los frecuentes errores de
disefios sociales en los que incurre el Estado o la sociedad civil, cuando ignoran o no tienen

en cuenta las necesidades o limitaciones de las personas con discapacidad.

POBREzA

Sobre la relacion entre discapacidad por PCI y pobreza, los aportes de Runciman (1968) y
Townsend (1974) nos ayudaron a comprender mejor la problematica. Constatamos lo que
nos han sefialado con el concepto de privacion relativa. Es frecuente la pobreza relativa
entre las familias con algin miembro con discapacidad. Pero esta ademas la pobreza abso-

luta. En nuestros sujetos también observamos estados de carencia en los que se soslayan
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necesidades que todos tenemos por compartir la calidad de ser humanos. La idea de digni-
dad humana vinculada a necesidades universales y a la universalidad de los derechos que
las garanticen, obviamente, es una idea que en Yucatan se queda a nivel del discurso, nada
mas.

En algunos de nuestros sujetos con los que realizamos las trayectorias de vida, vemos
que la pobreza absoluta cohabita. Nadia, ha pasado las 24 horas del dia, de toda su vida,
literalmente desnuda, como tnico “juguete”, a sus cuarenta afios, una botella de refresco de
las PET de plastico. Sus necesidades fisiologicas las realiza en su hamaca. La gente de la
familia supone, aungue no tienen la certeza, que ella no ve; méas podria ser todos estos afios
pasados en un cuarto a obscuras. Nadia no esta acostumbrada a la estimulacion visual, audi-
tiva y tactil, ha vivido en un mundo silencioso y aislado. Ante un intento de tocarla por par-
te de una persona que la visita:

— Se arrebata, se asusta y grita, dice un experto en discapacidad del DIF.

— En una persona con Pardlisis Cerebral, hay que cuidar la higiene en tres partes del
cuerpo, de modo muy particular, en la boca, los oidos y las partes intimas, a esta mu-
jer le tienen descuidadas todas. Orina, defeca y menstrua, sobre la hamaca, sin ves-
tido alguno, sin toallas sanitarias, en condiciones muy poco deseables. (“A”, experto
en discapacidad.)

Multiplemente encasillada en la pobreza, la propia de nuestro pueblo Maya, la propia de la
clase campesina y a la que se le determina por ser una persona con PCI, sin embargo la
humanizacion siempre brinda esperanza, aln para una mujer que ha vivido 40 afios en un
espacio a obscuras, en una hamaca:

— A pesar de la de privacion de esta mujer, ella tiene un vinculo importante con la ma-
dre, ante su voz, se calma, asi mismo si escucha a extrafios, llora. (“A”, experto en
discapacidad)

Un hecho importante fue que cuando a los familiares se les cuestion6 porque ella no comia
con los demas miembros de la familia, ellos no pudieron dar la respuesta de inmediato, sin
embargo, posteriormente, a Nadia ya la habian ayudado a salir del aislamiento de su hama-
cay ya la sentaban en la sala. Ya se sentaba, se movia y se asustaba menos con el contacto
humano. Un nifio convencional, a los pocos meses, aun sin caminar, tan solo gateando o en

andadera, anda por la casa, que sabemos que tiene espacios intimos, espacios de transicion
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y espacios externos, esta mujer a sus cuarenta afios paso del absoluto aislamiento de un
dormitorio a un area menos intima de la casa, como lo es la sala. Esto ya tiene un significa-
do profundo, como ser social.

El acercarnos al estudio de la discapacidad se hace evidente la gran pobreza del pueblo
mexicano, con grandes segmentos de poblacion que no tiene satisfechas las “necesidades
basicas minimas” conectadas a cuestiones del orden material, como hemos evidenciado,
mucho menos tiene satisfechas las otras necesidades como la autorrealizacion personal, la
participacion en la sociedad, la calidad del medio ambiente y los derechos humanos.

Para mi es muy importare abordar la problematica sobre la discapacidad desde los dere-
chos humanos y la dignidad humana, porque la linea que separa “la ayuda” del “uso” es
peligrosamente fina. Hay costumbres tan arraigadas en lo social, no reflexionadas que po-
drian estar colmadas si no de abuso, si de “uso” y discriminacion.

Cuando en el apartado de la identidad reflexionamos en el hecho de vivir en Yucatan,
hablamos un poco de la cuestion de los apellidos mayas y los apellidos del linaje y el poder,
y sefialamos la relacion de esa variable con las variables de estratificacion.

Continuemos con nuestro analisis de la estratificacion. Me atrevo a decir que casi todos
nuestros sujetos han sido utilizados como personas con discapacidad para la obtencion de
recursos (y aclaro: no hablo de la familia), no me refiero aqui a esos abusos burdos e
inequivocos como en el caso de Isidro cuya madre consigue dinero para fincar en terreno
ajeno (del padrastro), me refiero a ese uso mas fino, que realizan personas consideradas
socialmente finas o refinadas, que incluso cuenta con un respaldo de la mercadotecnia, de
los medios como radio, prensa y television y de las autoridades.

Reflexionemos el “sentirse utilizado” recurriendo a los dichos de David y su madre.

— Y ahi (refiriéndose la organizacién de la sociedad civil a donde David asiste) también
tengo la sensacién de que la gente te ayuda si obtiene un beneficio. Ahi también exis-
ten problemas y como madres de personas con discapacidad, aunque nos damos
cuenta, no tenemos el valor de juntarnos y expresar lo que nos esta pasando. Existen
personas que te ayudan para el beneficio de la persona con discapacidad y personas
que te ayudan para su propio beneficio y no de la persona con discapacidad (madre
de David).
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Se van perfilando pues las dos maneras como se representa la discapacidad en la vida de
David, en una cara de la moneda, una representacion de la discapacidad: superficial o poli-
ticamente correcta, en la otra cara de la moneda la realidad cruel y estigmatizante.

La madre de la persona con PCI, ante lo que sostiene su opresion (es decir, ante la pro-
mesa de que su hijo pudiera alcanzar la normalidad del cuerpo), queda a expensas de lo que
le indiquen con tal de alcanzar su ilusion, ésta madre ha estado luchando por tener una
atencion medica adecuada, siente que no la tuvo cuando su embarazo, en el parto y cuando
David era pequefio. Luchd para que su hijo accediera a la educacion convencional, los
maestros se opusieron y le plantearon demasiados peligros, se conformd con un gueto de
educacién especial, que final e indudablemente le otorga habilitacion de calidad pero donde
al mismo tiempo la discapacidad de David se esconde en el espacio de lo poco distinguido
y para lo cual ha de hacer lo que otros le digan, para que quienes sostienen la agrupacion
obtengan recursos “para sus hijos”, entonces ella lo hace, se ha sometido, porque en el fon-
do de su corazdn desea la rehabilitacion de David, desea ver en su hijo cumplida la promesa
de que por medio de la terapia logre ser normal y un dia llegar a tener una vida normal,
mientras tanto soporta la posicién de ser beneficiaria de un servicio que un grupo de muje-
res encumbradas disponen para nifios “pobres y enfermos” como consideran a su hijo.

Le da verglienza ir a pedir, pero lo tiene que hacer y ademas siente que después de haber
pedido, la abandonan quienes la enviaron, la dejan a que se regrese como pueda. Indepen-
dientemente si el gasto del recurso conseguido para la agrupacion es o no transparente, hay
que preguntarse ¢cdémo viven, como procesan estas madres de los nifios con discapacidad
estar pidiendo, estar “mendigando” recursos que le dicen que son para su hijo?%

— El centro al que ahora va mi hijo, que es un centro de beneficencia social que no de-

pende de la Secretaria de Educacion Publica y que se mantiene por donaciones, pue-
do decir que la atencion de los maestros es muy buena, son buenas personas. Es un

centro muy bonito, pero yo me he llegado a sentir muy mal porque siento doblez en

62 ¢Coémo se sienten?, fue la pregunta que atravesé mi mente y mi corazén cuando en mi primer afio
de trabajo se requirié mi asistencia al Ultimo baile de beneficencia de una asociacion. Vi tension y
vergiienza en el rostro de las madres que “servian de meseras”. Vi a la lider de estas madres de chi-
cos con discapacidad (quiza con el mismo poder adquisitivo de las damas voluntarias organizadoras
del baile), sacar fuerzas para motivar a las otras madres que como ella misma fueron a trabajar de
meseras para obtener recursos para el patronato que sostiene al centro que acoge a sus hijos. Desde
ese dia tuve la certeza que se sienten muy mal.
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las personas que manejan el patronato, no en los profesionales, sino las personas de
sociedad que se encargan de la recaudacion de los donativos.

Continua diciendo:

— Esta como cuando nos dijeron que teniamos que ir a buscar un donativo en OXXO,
que se le iba a donar no sé cuantos miles, que para beneficio de la institucion, nos di-
jo la presidenta del patronato, ahi nos empezamos a dar cuenta que los utilizan, a los
chicos con discapacidad, porque hay momentos en que te sientes utilizado. Nos lleva-
ron en la camioneta de la escuela hasta OXXO, estaba muy lejos, ahi nos atendieron,
nos hicieron hablar de que si nos tratan bien. En la escuela, antes ya nos habian di-
cho lo que teniamos que decir, cuando termind esa reunion, que cada quien se vaya
por su lado, ni siguiera nos acercaron al camion, ni siquiera sabiamos en que colo-
nia estdbamos, ahi nos dejaron, caminamos como 10 esquinas con nuestros hijos con
discapacidad (madre de David).

— Después hubo otra cosa que vimos que era rara, mi hijo me dijo que lo habian lleva-
do a tal lado para que se hable del centro y se reciba dinero, y yo como madre le de-
cia ¢Como te van a llevar a tal lado si yo ni lo sé?, escogian a los mas grandes y no
pedian autorizacion para llevarlos.

David dice:

— Me senti mal, me sentia raro yendo a pedir dinero.

Y su madre agrega:

— Ahora a las madres nos hacen ir a recoger hojas, a limpiar la escuela.

Ante esta expresion de su madre, David dice:

— ¢Donde esta el dinero?, ¢por qué no pagan un jardinero del dinero que se pide? Es
mucho dinero, no deben poner a mi mama a recoger basura, me dio coraje, ver a
mama recogiendo hojas, estan manejando a las mamas.

Aqui el problema es la discriminacion alrededor del acceso a la educacion. Ello genera
condiciones de estratificacion adversa por PCI (recordemos la interdependencia de las va-
riables interactuantes que conforman el cuerpo social de discapacidad por PCI). Las madres
de nifios convencionales cuentan con mayor oferta educativa, misma que es gratuita y no
estd condicionada a determinados tipos de trabajos o ayudas por parte de los padres y ma-

dres. Directores y maestros de la escuela publica regular son prudentes de lo que piden y
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como lo piden. En cambio, la oferta educativa para la PCI, es excepcional dentro de la es-
cuela regular, el sistema de educacién especial tipo CAM, también es escaso y ante esto se
recurre a los guetos asistenciales de educacion especial, donde las reglas del juego cambian
y las madres quedan sujetas a determinados tipos de trabajos o ayudas (realizar boteos, que
la fotografia del hijo este impresa en el bote, hacer de meseras, atender puestos, recoger
hojas, ser entrenadas para entrevistas para la obtencion de donaciones a favor de la asocia-
cion que la acoge, marchar detrés de un elegante carro, etc.). Sin importar que la educacion
basica de México es gratuita y la existencia del articulo 41 de la ley general de educacion
(que indica las modalidades de la educacién para personas con necesidades educativas es-
peciales, que en ningin momento dejara de ser gratuita). Existiendo entonces negligencia y
discriminacion hacia el sector de madres de nifios con PCI, quienes quedan sujetas a exi-
gencias por las que no pasan las madres de los chicos convencionales. Quedan sujetas a
posiciones de desventaja social.

La madre de David agrega:

— Estas cosas si existen, hay personas que trabajan para beneficio personal, hay per-
sonas que se lucen quitandole el dinero a otros, supuestamente para ayudar.

— Ahi estéa el pobre duefio del stper o los que dan el redondeo, donde van a saber que
de verdad va a ser para el beneficio de los nifios, més bien va a ser para el beneficio
de los que lo manejan, los que se quedan con ese dinero pueden decir ahi hicimos
una mejorita aqui, y decimos que en esto se gasto, hemos visto dos grandes donacio-
nes y no nos han informado como se ha gastado. Si nosotros llegamos a hablar, a
preguntar, van a desquitarse con los nifios y acabariamos yéndonos, y no es el caso.
Mi hijo se da cuenta de esto.

David dice:
— ¢Débnde esta tanto dinero?
En este momento del andlisis, puedo aseverar que las madres de las personas con discapa-
cidad sienten que quedan sujetas a condiciones violatorias de su dignidad, llegando a sentir
poco respeto y obligadas a practicas desagradables, como el hecho de tener que ir a recoger
hojas (el hijo las considera basura) a pesar de sentirse incomodas y no estar de acuerdo con
eso. Comparando esto con “el manejo en pinzas” o cuidadoso que algunos directores de

escuelas publicas de la SEP tienen que hacer con los padres de familia de nifios convencio-
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nales, a fin de que estos no se quejen en la Secretaria de Educacion Publica, en el rubro de
“cuotas de padres” o actividades de padres a favor de la escuela, vemos que a los padres de
personas con discapacidad son a quienes se les puede llevar a estas actividades de recoger
hojas con cierto desenfado, porque hay una promesa de recuperacion a los cuerpos de sus
hijos y porque estos centros consideran que lo que estan haciendo es “un favor” a esas “po-
bres mujeres, de pueblo, mestizas, bajitas e ignorantes” (descripcion acerca de las madres
desde la mirada de la mujer de élite, voluntaria de un patronato) que no han conseguido
atencion del gobierno, ni escuelas para sus hijos y que lo menos que se merecen quienes
dirigen la OSC es la sumision y obediencia de estas madres que deberian estar agradecidas
por todo lo que se les ha brindado (terapias, atencion médica, dispensario médico, comedor,
atencion psicoldgica, a veces despensas y una escuelita) Y ademas, llegan a creerse que por
todos estos servicios, al estar inscritos en el centro aportando una cuota mensual pequefii-
sima, a los hijos de sus beneficiadas, se les permite acceder a las becas por discapacidad del
gobierno.

La madre de David dice enojada:

— Nosotras no somos unas sirvientas, ni somos de pueblo, ¢Por qué una persona que
administra el dinero del patronato nos va a tratar tan mal, como se atreve a meterse
con las becas de nuestros nifios? Esa sefiora nos mandé a hablar y queria quitarnos
el 50% de dinero de las becas.

Refiriéndose a una propuesta a las madres de familia (por parte de la administracion) de
poner como cuota la mitad de la beca recibida.

Aqui observamos algo propio de la vida cotidiana de las personas con discapacidad, ma-
tizado en el extremo maya: la discriminacion entendida como un trato desigual, desventajo-
so o0 despreciativo, y la opresion entendida como la dominacion y el control que se ejerce
contra aquellos que son puestos en una situacion de inferioridad por carecer de poder y con-
trol. Ambas son expresiones del prejuicio que esta en el principio que rige las relaciones
cotidianas que se desarrolla entre los familiares de personas con PCI y los dirigentes de las
OSC sin relacion de parentesco con una persona con discapacidad. Esto ha sido observado
con una gran frecuencia.

Tenemos pues, que alrededor de la PCI, en Yucatan, hay estratificacién, es decir, se con-

forman grupos verticales diferenciados, ante la PCI. Se da una dindmica peculiar entre las
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clases sociales. Por un lado la clase alta dispone de espacios terapéuticos y educativos, que
en un primer momento fueron creados por la sociedad civil, ante la carencia del servicio.
También existe una dindmica peculiar entre mujeres, que se va polarizando, donde frente al
nacimiento de un hijo o hija con PCI, las madres de estas personas seran vistas y tratadas
como un grupo homogéneo dependiente y sumiso a las mujeres encumbradas que dispusie-
ron o cuyo grupo sostiene los espacios terapéuticos y educativos. Esta situacion en tiempo
presente urge ser revisada y guidndonos de los nuevos paradigmas de justicia, poner a fun-
cionar los articulos constitucionales y de la ley general de educacion que nos sefialan la
impropiedad y caducidad de lo concurrente en el manejo discriminativo y opresivo hacia la
madre de la persona con PCI. Puntualizando que las ayudas del estado en becas son accio-
nes hechas para apoyar a un grupo vulnerable, ya que es importante que las persones con
discapacidad reciba educacion. Pero que el recibir educacion y servicios terapéuticos no
ponga mas a las madres de estos nifios en un estado de opresion que le hace muy dificil
enfrentar con éxito la problematica.

En la madre de David tenemos el ejemplo de una mujer humilde, que trata de sobrepo-
nerse a una determinacion social y que ha luchado por su hijo, pienso que si David puede
caminar y hablar (con las particularidades con que lo realiza) tiene mucho que ver con la
intervencion de esta madre en el proceso de habilitacion y rehabilitacién del chico.

Sigamos reflexionando acerca de la estratificacion, los juegos de poder en la discapaci-
dad. Apoyandonos en lo dicho por Marcia, experta en discapacidad que ha trabajado cerca
de 20 afios en un centro de una organizacion de la sociedad civil.

— (Qué opinas de las instituciones de beneficencia, cuya bandera es “de ayuda a otros”,

y que son muy diferentes (paraddjicamente a veces mas efectivas en el funcionamien-
to de sus profesionales) a las instituciones educativas de la Secretaria de Educacion
Publica (SEP), creadas para subsanar lo que el gobierno no cubre?

— Bueno en cuestion del manejo de una escuela de beneficencia pues obviamente en-
frentamos diversas conductas de personas que tienen motivaciones diversas, como
motivaciones de voluntad, o cuestiones de perder el tiempo, porque asi lo han decidi-
do, dejar un espacio de su tiempo para este tipo de actividades de recaudar dinero
para la existencia de una institucion y que esta institucion preste sus servicios a los

Nifnos.
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— Uno de los primeros problemas en esto, es que nos encontramos con gente que pri-
mordialmente son amas de casa y que por lo regular ninguna de estas viven realmen-
te de cerca el problema de la discapacidad. Realmente no hay en ellas una formacién
que les otorgue criterio al actuar, ademas tampoco hay el interés de apoyar, tenemos
entonces mucha discrepancia en lo que se debe de hacer y como se debe de hacer
dentro de una institucion.

— Entonces cundo nos enfrentamos entre la actitud profesional y la actitud de decision
de ellas en cuanto a un programa o algo, hay mucha discrepancia y mucha discusion.
Porque ellas lo que estan buscando es que sea lo “mejor” o “bonito” cuando eso
mejor quizas no sea lo adecuado, buscan que algo sea “bonito”.

— ¢Qué opinas de las instituciones de caridad?, ;tu vision profesional entra en conflicto
en relacion a la obtencion de fondos y el uso de la lastima hacia la discapacidad?

— En cuestion de la necesidad de los dineros siento que va mas alla de la caridad en
razon de que la mayor parte de la gente que se atiende es gente de escasos recursos,
y entonces hay que manejar de entrada la caridad, para presentar un caso, y de al-
guna manera mover sentimientos.

— Hasta cierto punto ¢es un juego de poder?

— Si, yo creo que si, siento que la misma eleccion del consejo directivo de una escuela
de beneficencia deberia pasar por un proceso legal y deberia pasar por un proceso
de eleccion de personas capacitadas , porque no solamente se trata de recaudar di-
nero y hacer cosas “bonitas’ sino la capacidad de entender qué es lo que estamos
haciendo porque si yo estoy en una linea de buscar por buscar y poner por ponery
yo tengo un grupo de profesionales que no estan para hacer las cosas por caprichos,
entonces no estamos yendo por la misma linea, estamos jalando en contra, cuando si
tenemos a la gente especializada, o formada para enfrentar la discapacidad y tene-
mos madres con hijos con discapacidad, deberiamos ponernos en la misma linea.

— Consejo directivo, luego la administracion y luego la aplicacion, en beneficio de las
personas con discapacidad.

— ¢Como ves ta ese papel de la mujer “De” (el hombre poderoso) que llega y pone un
centro de ayuda, pero que en su administracion se llegan a decisiones que hieren o

desgracian la dignidad de la mujer, la mujer que es Pérez, Pech o simplemente ella
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misma sin un “De” de poder que la acompafie, porque finalmente la discapacidad es
algo que va a cargar la mujer-madre?

Estoy de acuerdo que la mayor parte de las madres de personas con discapacidad
son ellas por ellas, son ellas las que salen, las que enfrentan al mundo. Cada dia, aun
quedandose solas, han demostrado que lo pueden hacer, pueden llevar al hijo con
discapacidad y a los demas hijos, enfrentar las mil vicisitudes por las que ellas pa-
san.

Pero también estéa el otro lado, esas sefioras de sociedad que dejan el tiempo libre, lo
que pueden y les permiten hacer, volvemos a lo mismo, lo que puedo hacer dentro de
mis quehaceres, o sea, la mayoria de ellas son amas de casa, definitivamente una
persona soltera no esta en la mesa directiva, inclusive las personas que participan en
una o dos ocasiones como voluntarias son gente que de alguna manera si tienen mu-
cho dinero y que de alguna manera no tiene oficio ni beneficio, ¢no? Entonces se les
hace facil solicitarle a mi conyuge una parte de dinero y lo proporciono alla, enton-
ces si es una dualidad porque para ellas es lo que dentro de su rol y que hacer de
mujer casada hacen, entonces actian como mujeres con posibilidades de moverse,
pero no como una decisién pensada de que una mujer debe apoyar a otra mujer, sino
que es como una situacion de clase social, mas de cuestion del rol de mujeres con
posibilidades econdmicas superiores.

¢Consideras que al provenir los recursos de gestiones de este tipo de mujeres, tam-
bién pudieran existir caprichos en cuanto al gasto alrededor de la discapacidad, como
por ejemplo el pago de los profesionistas, que es abismalmente diferente entre una
plaza de gobierno y el sueldo de una maestra o un terapista fisico de una ONG local?
Yo creo que aqui hay cuestiones de poder. Mi experiencia con varios grupos de bene-
ficencia ha sido comun, bajo el rubro de que es una escuela de beneficencia se escu-
dan ciertos abusos, porque para ellos, que son voluntarios, lo trabajadores también
deberian ser voluntarios y acceder, al escudarse en la cuestion de beneficencia, los
empleados deberian hacer lo que se les pida, donar tu tiempo, tu trabajo y ajustarte.
No eres bien pagado, pero si ellas no estan profesionalmente formadas e informadas
para decidir el camino profesional de la institucion, a los trabajadores no los voy a

ver y calificar asi, en lo profesional, y los voy a calificar en cuanto a cobmo hablan,
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visten y se conducen, de alguna manera se va perdiendo el respeto a los derechos del
trabajador y al no respetarse eso se corre el riesgo de generar problemas laborales.

— Es una cuestion de poder, yo soy tu jefa, tu patrona y tu estas para hacer lo que yo
determine en ese momento, Sea dentro de tus labores profesionales o no, precisamen-
te porque carecen de criterio e informacion, y se trata de convertir al personal en un
personal personal como si fuera un trabajador doméstico, tuyo, de tu casa, donde se
dan exigencias de mas, fuera del horario, fuera de la escuela. Esto definitivamente
llega a afectar el trabajo con los nifios, porque el compromiso del trabajador dismi-
nuye, va a disgusto y esta menos contento y esto se expresa con ausencias o con buds-
queda de otras posibilidades. Al trabajar asi hay mas disgusto que agrado.

Esa vision por clases sociales lleva a expectativas diferentes segun la posicion que se ocupe
en el entramado de la discapacidad. Una visién para los miembros de la familia de la perso-
na con PCI, otra la de los profesionales de la atencion a la PCI, otra la de los patronatos
recaudadores. Podria tenerse la vision discriminativa, de que estoy trabajando para pobres
mas que la vision de trabajar profesionalmente para personas con discapacidad y la necesi-
dad de cimentar para ellos un mundo con derechos humanos, donde queden incluidos, sean
pobres o0 no, abandonando las practicas discriminatorias que al no ser reflexionadas, se lle-
van cotidianamente dentro de dichas instituciones de ayuda, dejando la posibilidad de la
duda sobre la recta intencion de quienes han dispuesto tal servicio.

Porque finalmente frente a practicas discriminatorias siempre queda la gente oprimida, para
la materia que nos interesa seran principalmente las personas con discapacidad y sus fami-
liares.

— ¢Qué es lo que pesa mas la pobreza o la discapacidad? ;Qué sucede realmente?

— Definitivamente la mayoria de la poblaciéon que manejamos tiene ambas condiciones,
la discapacidad y la pobreza y al ser vulnerables hay manipulacién de ellos en mu-
chos aspectos: econdémico, sentimental y emocional. Esto es lo que se usa también
para la cuestion de la recaudacion de muchas cosas. Presentando los casos, definiti-
vamente de la carencia de recursos econdmicos porque de alguna manera ayuda a
darles algun tipo de sustento. Por otro lado la persona que presenta esa situacion

puede necesitar o gustale que lo ayuden y se presenta un juego en ambas situaciones.
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— Tenemos los pocos casos de los padres con recursos econdémicos, los padres que tie-
nen hijos con discapacidad pero sin pobreza, entran al juego del poder, como en to-
das las situaciones, el que no puede dar se tiene que aferrar a lo que se le da y obe-
dece, pero el que si tiene, no asume las mismas reglas. Trata de tener privilegios.

Esto ha generado dificultades en el trabajo cotidiano, entre las diferentes madres de familia,
porque de las pocas con recursos, las madres que econémicamente estan bien, no siempre
estan dispuestas a hacer lo que se les pide a las madres pobres, a las madres con apellidos
mayas, a las mestizas, a las esposas de albafiiles. Muchas veces esas pocas madres con po-
der econdmico, altas y ricas, o profesionistas, se sienten incomodas, por lo mismo que a sus
hijos independientemente de su desahogada condicion econdmica, se les trata como pobres,
esto ha ocasionado problemas a los hermanos, por citar un ejemplo, en un tiempo, para re-
caudar se tomaba una foto que se colocaba en latas de boteo, mismas donde una leyenda
explica que es para ayudar a personas pobres y el hermano accidentalmente descubre, es-
tando en compariia de otros adolescentes, en una tienda a la que fue a comprar, que su her-
mano con discapacidad “es pobre”, porque asi es presentado en el bote o alcancia.

Van aprendiendo a tolerar y soportar esto, que su hermano, por tener discapacidad, es
tratado indistintamente como pobre.

Evidenciamos lo que Lusting (1990) sefiala sobre las diferentes necesidades a satisfacer,
encontrando que por lo general, la satisfaccion de las necesidades para las familias y las
personas con discapacidad son poco satisfechas en orden decreciente: elementales (alimen-
tacién, ropas) necesidades ambientales (habitacidn, transporte) y necesidades referidas a la
persona (educacion, deporte, salud, creacion cultural).

El problema de la pobreza en México, se presenta como un problema social de suma im-
portancia. México es un pais con una fuerte concentracion del ingreso, en pocas manos.

El riesgo de adquirir discapacidades, entre ellas la PCI, es mayor en la pobreza, donde se
gesta un embarazo con carencias alimentarias, pocos servicios médicos, poca calidad de los
mismos, poca prevencion, riesgos en los partos, etc.

Como ha sefialado Pradilla Cobos (1992) casi la mitad de los mexicanos gana menos de
dos salarios minimos. Por tanto nosotros decimos que casi la mitad de mexicanos son muy
pobres. Los mexicanos somos muchos pobres viviendo en un pais con mucha riqueza natu-

ral. Muchos hogares mexicanos coinciden con la categoria de indigente y de pobre de la
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CEPAL, en la mayoria de los sujetos de nuestro grupo afectado hay limitaciones graves, a
excepcion de Estefania, Herndn y Luciana. Estefania es heredera, es duefia de edificios,
tiene un trabajo. Hernén tiene una pension que le dejo el padre, una pension paupérrima con
la que él no podria vivir, sin embargo la familia es de clase media y lo han acogido.

— El tiene un poco de dinero propio, la pension de 422° pesos al mes, lo de mi papa. A
Hernéan le gusta el dinero y lo cuida. El dinero sirve para comprar Dipers (pafiales),
el necesita muchos pafiales (aproximadamente 30 dolares en dipers, al mes, ésta
cuestion de las pensiones tan pobres que se les dejan a las personas con discapacidad
después de toda una vida de trabajo de los padres, es verdaderamente preocupante, es
un punto de lucha).

Hernan es consciente de crearles gastos a sus hermanos y de que con su pension no alcanza
mas que para los pafiales, esto lo hace sentir muy mal. La realidad es que entre todos sus
hermanos lo sostienen. El en si es pobre y se siente pobre, aunque viva con una familia de
clase media.

Luciana, tiene padres jovenes, de la clase trabajadora, muy limitados pero sin pobreza.
Vive en una colonia popular. Por los tiempos que le tocé vivir a la madre de Lucianay a la
propia nifia, auguro una mejor calidad de vida, en comparacion por ejemplo, con Estefania.

Todos los demaés tienen a su familia con severos problemas para la subsistencia diaria.
Ni que decir de las familias de personas con discapacidad que estan a cargo del Estado.
Personas de vestir, de oler, de sudar en pobreza. Personas cuyas sonrisas denotan la ausen-
cia de dientes, con pieles curtidas por el sol, con manos asperas y encalladas. Los nifios con
discapacidad que no fueron abandonados desde bebes, son hijos de pobres, de iletrados. Los
que fueron abandonados, no sabemos quiénes son los padres, pero probablemente sea una
condicidn similar. Son la encarnacién de la injusticia social.

Las personas con PCI institucionalizadas, provienen de familias tan pobres como la de
Margarita, a quien la hace diferente el amor de su madre, quien siempre penso Vvivir con su

hija, en una casa muy humilde, con pisos de tierra. Los nifios con discapacidad por PCI, con

63 Hernan recibe menos de 24 Euros al mes como pension. Esta cantidad podria compararse con el
calculo que se presenta en “Discapacidad y exclusion social en la Unién Europea, Tiempo de cam-
bio, herramientas para el cambio, donde se sefiala que la renta media para llegar a fin de mes (es
decir, para cubrir las necesidades basicas de una persona con discapacidad que vive sola) es de 904
Euros.
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mayor frecuencia tienen padres pobres, los que sus padres estan acomodados, tienen riesgo
y probabilidad de ser tratados como pobres.

En suma tenemos que en Yucatan, las personas con discapacidad y especialmente las
personas con PCI, son uno de los grupos mas vulnerables a la pobreza. Una gran mayoria
de las personas con discapacidad tiene que afrontar dificultades muy graves para satisfacer
sus necesidades basicas. En México, los subsidios por discapacidad son escasos e inade-
cuados para cubrir siquiera sus necesidades basicas o para hacer frente a los gastos extra
vinculados con la discapacidad. Se entregan con tinte politico, mas que como derecho.
Ademas, muy pocas personas con PCI tienen trabajos. Las familias de las personas con
discapacidad también se enfrentan a un gran esfuerzo financiero. En muchos casos, algin
miembro de la familia tiene que dejar su trabajo para dedicarse al cuidado de la persona con

discapacidad (generalmente una mujer).

POBREZA DE MUJERES

Durante el trabajo de campo pude ser testigo de que la discapacidad tiene rostro de mujer,
porque es la mujer quien se entiende con la discapacidad, al recaudar, acompafar y dar cui-
dados, o para generar cambios sociales que a las personas con PCI les permitan un cuerpo
social inclusivo.

Reflexionaré sobre como socioculturalmente ante la discapacidad se asigna a la mujer
funciones de cuidadora/nutricia, centradas en su funcion bioldgica reproductiva. Esta per-
sistencia en los patrones provoca que las mujeres carguen con responsabilidades sobre el
mantenimiento, reproduccién y reposicion de la fuerza del trabajo, que se hace més dificil
en épocas de crisis.

Encontramos coincidencia con los datos de los investigadores Gustavo Nigenda, Cecilia
Matarazzo y Mariana Lopez-Ortega, quienes presentaron un informe de la Encuesta Nacio-
nal de Uso de Tiempo 2002. En los casos observados en nuestro trabajo de campo, la res-
ponsabilidad de dar cuidados principalmente recae en una mujer, primeramente la madre,
luego las hermanas. Padres y hermanos varones participan pero en un rol secundario de dar
cuidados. Sin embargo, también tuvimos casos en los que se libero a la familia de los cui-
dados o la familia abdico del cuidado, como pasa con la persona con discapacidad institu-

cionalizada de tiempo completo a cargo del Estado.
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Hemos visto que la discapacidad es un problema de la pobreza y en el apartado de la
identidad y el vivir en Yucatan, abordamos la cuestion de los apellidos, del encanto y el
carisma al imponer representaciones sociales de distincion alrededor de las actividades so-
ciales de recaudacion como bailables, cenas, exposiciones pictoricas, té canasta, que rodean
las obras de caridad, relacionadas con la discapacidad. Pertenecer a un patronato, estar en
un patronato, como sefiala Ramirez (1994), es una cuestion de clase y una oportunidad de
relaciones. Hablar de la pobreza de las mujeres, obliga a reflexionar en lo que experimentan
las mujeres madres de personas con PCI, a quienes por la condicién del cuerpo de sus hijos
se les clasifica casi automéaticamente como pobres, o se les lleva a précticas cotidianas de
gente pobre, como buscar ayuda en centros o asociaciones asistenciales. Esto a su vez pre-
cisa observar que podria estarse dando en Yucatén, fallas en la transformacion adulta de
ciertos segmentos de la poblacion femenina, que sin ningun tipo de discapacidad (motora o
intelectual) no alcanzan en la transformacién adulta, la compresion del concepto de ciuda-
dania y el desarrollo de la conciencia social, de una conciencia que sea solidaria con otras
mujeres, las mujeres vulneradas.

Mujeres adultas joévenes, pudientes o con aspiraciones de poder, pueden enunciar frases
como:

_Yo voy a tener mi patronato, no sé de qué, pero eso si, mi patronato.

Este tipo de ideas, aparentemente nobles, en ¢l sentido de “desear fundar algo donde se
brinde ayuda”, de no ser maduradas en el contexto de los derechos humanos, y de ser cons-
tituidas en la perpetuacion de las inequidades propias de los eventos clasistas de caridad
lastimera, podrian llevar a practicas sociales denigrantes para la vida personal y social de
quien tenga discapacidad, o de la familia que la vive. Un mismo evento, festivo para unos
puede ser suceso denigrante para otros.

Quien no viva la pobreza, al transformarse en persona adulta de manera exitosa, com-
prende lo urgente de erradicarla. Quien vivié la pobreza y la superd, en su transformacion
adulta exitosa, comprende lo urgente de superarla. Quien vive la pobreza, sea nifio o adulto
desea que ésta se extinga. No urge la caridad, urge la justicia. No se trata de desarrollar un
tercer sector para cualquier cosa. Urge un tercer sector por el cual se atraviese la realidad
mexicana, nuestra diversidad cultural y étnica y el urgente desarrollo de la equidad de géne-

ro. Urge un tercer sector libre de las ideas patriarcales y machistas, urge un tercer sector
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ejercido por hombre y por mujeres dispuestos a cerrar las brechas de injusticia e inequidad
cultural, social y econémica que llevan a mayor riesgo de discapacidad a poblaciones vul-
nerables.

Como sefiala Barquet (Alatorre 1999: 75), ante la insuficiencia acumulada de servicios,
la disminucién del gasto social y la fuerte concentracion del ingreso y de oportunidades
laborales en unos pocos, cada vez es mas relevante el papel de las mujeres en la sociedad.
La mujer ha vinculado espacios privados y publicos, haciendo visibles sus mdltiples inter-
relaciones. (Mercedes Barquet, citado en Alatorre 1999: 74). Esto en cuestiones de discapa-
cidad es indiscutible. Para crear escuelas, para mejorar servicios, para obtener becas, etc.

“Como categoria de analisis, el género nos permite reconocer como, sobre una
base de diferenciacion bioldgica, se construyen desigualdades sociales entre
mujeres y hombres, que se reflejan en la asignacion de identidades y activida-
des y en la separacion de ambitos de accion dentro del tejido institucional, a
esto le corresponde una designacion de valor simbdlico distinto, donde lo mas-
culino cobra preeminencia sobre lo femenino, lo que se traduce como un acce-
so desigual al poder: no sélo ordena sino que jerarquiza las relaciones entre
mujeres y hombres en la sociedad” (Mercedes Barquet, citado en Alatorre
1999: 75).
Esta diferenciacion por género se profundiza ain mas en las madres de personas con disca-
pacidad y ni que decir en las mujeres con discapacidad. Barquet nos sefiala que como toda
construccién cultural, las relaciones de género cobran un caracter histdérico dindmico, facti-
ble de transformaciones.

Aprehender el cuerpo social de la Paralisis Cerebral Infantil implica ir revisando la mul-
tiplicidad de variables que lo conforman, variables en continuo movimiento y dentro de la
variable de estratificacion, hay que analizar el género. Es admirable como una mujer maya,
campesina, analfabeta, como la madre de Margarita, como resultado de su lucha diaria por
enfrentar la dura realidad del rechazo familiar y comunitario hacia su hija, se traslade a la
ciudad como parte de su intento por conseguir escuela y apoyar a su hija para que reciba
tratamientos por su discapacidad; Admirable como la madre de David, mujer de escasos
recursos, se incorpora a actividades de gestion comunitaria, como parte de su intento por

enfrentar carencias, logra conseguir servicios como transporte gratuito y puntual para todos
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los nifios y nifias del centro donde al mismo tiempo, lleva comida para vender a los profe-
sionales de la discapacidad y asi garantizar la supervivencia del ndcleo familiar. Admirable
como las madres pudientes de personas con PCI luchan por incluir a sus hijos y a los hijos
de otras en la vida social.

Nosotros en nuestra investigacion sobre “el cuerpo social de discapacidad por PCI, pen-
samos que esta es una construccion cultural, con un carécter histérico y por tanto, como en
el caso de las construcciones de género en la mujer, factible de transformaciones para poder
Ilegar a un cuerpo social vivo, informado e incluido. Creemos que muchos cambios histori-
cos en la condicion de la persona con discapacidad, han sido gestado por mujeres valientes
y comprometidas en los roles que culturalmente les fueron asignados y que paraddjicamen-
te llevaron a cambios en los espacios publicos y en la sociedad en general, no s6lo para
ellas sino también para sus hijos e hijas con discapacidad. Fueron precisamente ellas quie-
nes han planteado la necesidad de servicios médicos de diagndstico mas puntuales y efi-
cientes, la posibilidad de la escuela, la posibilidad de empleo, de deporte y de legislaciones
I6gicas, por citar algunos ejemplos.

Alrededor del tema de mujer y pobreza, Mercedes Barquet, comenta que en la literatura
aparecen varios elementos positivos, que a pesar de la adversidad vivida en la pobreza,
constatamos, por ejemplo, la disposicién de las mujeres para generar ingresos y gastarlos en
alimentacidn, salud y educacién para sus hijos. Por lo mismo creemos que la inversién en
proyectos que beneficien a las mujeres madres de personas con discapacidad 0 mujeres con
discapacidad, tendra mejores resultados para contrarrestar los efectos del Cuerpo social de
discapacidad. Pero eso si, proyectos con una seria mirada a la problemaética de la discapaci-
dad desde la perspectiva de género. Considerando las condiciones de la mujer (estado mate-
rial, incorporacion a estructuras e instituciones sociales, politicas y religiosas) y las posi-
ciones de la mujer (que daria cuenta de su posicién relacional, con quién se relaciona, de
qué modo, qué apoyos tiene).

Si realmente queremos afrontar la problematica de la discapacidad no solamente hay que
atender sus necesidades practicas cotidianas, sino también hay que disponernos a facilitar
los aspectos estructurales relativos a la posicidn de la mujer. Para ello, la mujer no necesita
de las obras de caridad (de otras mujeres), sino de un espacio social que las reconozca y

considere. Para terminar apelare a esas otras mujeres pudientes y a su capacidad de refle-
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xi6n® a fin de hacerse conscientes de lo que reproducen, plantearse serenamente lo que
quieren lograr, a fin de hacer cambios, 0 més bien meta cambios, que logren esa dignidad
en la justicia y en los derechos humanos para las personas con PCI. Cambios muy revolu-
cionarios, que implican una vida en justicia, y verdadera solidaridad social. Cambios que
transformen los espacios de reproduccion social de la injusticia y discriminacion para las
mujeres madres y para las personas con discapacidad que se podrian dar dentro de sus ONG
u OSC, a espacios que permitan, fomenten y refuercen el empoderamiento de esas mujeres

madres y de las personas con discapacidad.

LA TRIADA MUJER, POBREZA Y DISCAPACIDAD

Las mujeres pobres, citadinas o campesinas, tienen mas vulnerabilidad o posibilidad de que
la discapacidad por PCI entre en sus vidas, ya que cuantos mas pobres y marginadas son,
mas altas son las tasas de mortalidad y morbilidad. Las mujeres madres de nuestros sujetos
con discapacidad por PCI salvo los casos de Estefania y Hernan, desarrollaron embarazos
en condiciones extremas de desventaja econdmica y de salud, y tuvieron riesgos asociados
con los eventos reproductivos. Tuvieron una marcada desigualdad de acceso a los servicios
de salud.

Vimos que la condicién de la PCI, no es una enfermedad, pero esto no quiere decir que
llegar a esta condicion no tuvo que ver con la vulnerabilidad arriba sefialada y con el ac-
ceso denegado en materia de salud. Cualquier persona, en cualquier clase social puede te-
ner un hijo con PCI, de eso no hay duda, como tampoco la hay respecto a que las estadis-
ticas reflejan la mayor incidencia en las clases més desfavorecidas. La discapacidad tiene
cara de pobreza, se reproduce en el cuerpo de mujer y vive con la mujer.

Sobre la situacion cuando la mujer tiene la discapacidad, encontramos que es cierto lo
dicho por Monroy, sobre violencia de género, las mujeres son sujetos que padecen una
cadena de injusticias sociales por parte de una cultura que defiende la superioridad del
hombre en relacion a ellas. Injusticias tales como una inferioridad en los puestos de traba-
jo, en los salarios, en los niveles educativos e, incluso, en llegar a padecer violencia fisica,

psicologica y/o sexual, simplemente por el hecho de ser mujeres. Todo esto le ha pasado a

64 A fin de liberar sus mentes lamentablemente colonizadas por ideas patriarcales, con las que atentan
contra su propio género.
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Estefania, quien su familia es la de mejor situacion socioeconémica en nuestro grupo
afectado. Ella es la Ginica con trabajo formal, pero este trabajo es considerado “fécil” por
jefes y compafieros, labor no tanto necesaria, sino politicamente entregada a fin de ejem-
plificar que se contrata a personas con discapacidad, pero esta contratacion la favorecio a
ella por las redes sociales familiares y esto a ella la hace sentir menos util y necesaria.
Tiene un salario objetivamente limitado, con el cual ella no podria vivir, accedi6 a la es-
colaridad con otros nifios con discapacidades y tuvo un acceso tardio a la educacién con-
vencional. Ha padecido en el cuerpo la marca del dafio cervical por una sexualidad desin-
formada y descuidada, en la que se impregné en su piel su vulnerabilidad de mujer con
discapacidad.

Es cierto, las ciudadanas en silla de ruedas, como Margarita, sufren infamias sociales
igualmente inadmisibles como lo es el crimen de la discriminacion, desde la familia y en
ciertas feligresas de su comunidad. Estas personas con PCI se perciben a si mismas y per-
ciben sus realidades en funcion de como los definen los otros. Hay una doble margina-
cién. Son mujeres doblemente azotadas por injusticias sociales propias de las que se apli-
can a las personas con discapacidad (tales como la exclusion de los espacios habituales,
infravaloracion de la propia persona con discapacidad y de sus capacidades) y por las in-
justicias inherentes al hecho de ser mujeres.

Hay pocas estadisticas que evidencian que las mujeres con discapacidad sufren violen-
cia de género, sin embargo, la ausencia de numeros no impide afirmar que sucede. Pudie-
ra parecer poco comprensible esta violencia (ya que las personas con discapacidad, espe-
cialmente las mujeres, se desarrollan en entornos que propician la sobreproteccién dentro
del ndcleo familiar mas inmediato hasta espacios institucionalizados (como hospitales, es-
cuelas especiales y residencias), la falta de una buena cobertura de proteccion social pro-
picia que las mujeres con discapacidades puedan ser victimas de actos violentos, facil-
mente. Esto lo evidenciamos en la historia de vida de Estefania, tan cuidada cuando era
una nifia pequefia y desgraciadamente en este caso particular lo que ella necesitaba no era
ser cuidada y guardada, sino ensefiarla a cuidarse, salir con madurez, reflexionando con
quien relacionarse y en qué términos. Ella no necesitaba ser guardada sino ir transforman-

dose en una mujer adulta.
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La violencia hacia las mujeres con discapacidades se evidencia, en Nadia y en su en-
cierro social, en una vida de mas de cuarenta afios, privada de las practicas cotidianas de
mesa con la familia. Su Falta de movilidad ha sido tan dificil de manejar por su familia
que volvieron del espacio de la hamaca, un espacio multiple: espacio del dormir, de la vi-
gilia, del comer y el defecar. Al grado que se convirtié también en el espacio de la ducha.

Con el aislamiento social se violenta la posibilidad humana de socializar y aun asi, ante
el honesto consejo a su familia por parte de un miembro de la OSC, ella responde positi-
vamente, aun después de cumplidos los cuarenta afios de vida en soledad mordaz. En ella
no ha muerto el impulso vital.

Referente a Margarita, como negar la violencia de un padre que agrede verbalmente a
la madre frente a la nifia, diciéndole que no fue capaz de darle una hija sana y que no sirve
para nada. Claro que este hombre ha crecido con creencias culturales sobre los embarazos
y nacimientos para las cuales la mujer tiene una gran responsabilidad. Agresion vicaria,
agresion por observacion, ademas de injusta, porque la madre de Margarita, siendo cam-
pesina de un poblado y analfabeta, ha logrado que la menor de sus hijos (porque le pario
varios a ese padre injusto) aun con discapacidad por PCI esté inscrita en una escuela y lea.

De todo corazon espero (y le estoy siguiendo la pista) que la menor de estas mujeres
con discapacidad, Luciana, sufra menos violencia que Estefania, Nadia y Margarita. Que
en el intento por ser incluirla en el mundo escolar encuentre la solidaridad de maestros,
padres de familia y compafieros, que los muchos afios trabajados por los diferentes grupos
puedan dar frutos, que su identidad, su participacion en sociedad y su estratificacion no la

limiten y que pueda disfrutar en el cuerpo, el maravilloso sentimiento de ser humana.

HABITUS DE DISCAPACIDAD

Para finalizar este angulo de la estratificacion, diremos que en la vida de estos sujetos se
ha desarrollado un habitus de discapacidad (Ferreira 2009a), ya cotidianamente se desen-
vuelven en acciones esperadas por su condicion, por la afectacion en la postura y el mo-
vimiento. Asi desde pequeiitos, se les ha enviado el mensaje de tener un cuerpo “imper-
fecto”, “anormal”. ESto se presenta como razon suficiente para limitar a esta persona en su
desenvolvimiento social, sea el acceso a la escuela, a los juegos, a la amistad, al trabajo, al

amor, etc. Desde la infancia hay recuerdos de las técnicas corporales ejercidas en ellos. La
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hermana de Hernan evoca los recuerdos de todo lo que pasé con el cuerpo de su hermani-
to en materia de tratamientos que incluyeron medicamentos como vitaminas y aplicacion
de focos calientes:
— Hubo médicos que le dijeron a mama que al llegar a la adolescencia iba a morir.
— Hubo médicos que sugirieron un arnés y estaba él pobre de mi hermanito colgado en
un arnés. También se le hizo una andadera que fue creciendo con él.
Y recuerda sus tratamientos:
— El Dr. Eduardo Conde “el loco” como le decian, por ser una persona excéntrica, lo
atendia. Este médico iba a la casa todos los dias y le hacia ejercicios en la casa. Te-
nia todo amontonado, hacia rarezas, lo empez6 a ver cuando tenia como 11 o 12
anos.
Asi con casi todos nuestros sujetos con PCI. Todos con un habitus de discapacidad que se
va construyendo como un reflejo negativo que perjudica la efectividad en su vida de ciuda-
dano. Es un sentir que lo obliga a desenvolverse torpemente por considerarse inferior e in-

deseable, el habitus de discapacidad es algo que debemos prevenir, evitar.
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CONCLUSION

En el primer capitulo presentamos datos del Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e
Informatica (INEGI), donde se hizo evidente la ausencia de estadisticas especificas en rela-
cién con la PCI. En el INEGI, la discapacidad se agrupa en cinco rubros generales: motriz,
visual, auditiva, mental y de lenguaje. Una forma de analizar el impacto de la discapacidad
entre la poblacién de cada estado de la republica mexicana es a partir de la tasa de preva-
lencia. Prevalencia que en Yucatan es la mas alta, de 2.9 por cada 1000 habitantes (INEGI
2004: 34).

Distinguiendo la discapacidad especifica del rubro motriz, el estado con mayor preva-
lencia de poblacion con tal discapacidad es Yucatan con 11.9 personas por cada mil habi-
tantes (INEGI 2004: 89). Recordemos que la PCI, se halla dentro de la clasificacion de los
maultiples tipos de discapacidad contenidos en la discapacidad motriz.

Ademas, en los datos del censo del afio 2000, tenemos que entre las entidades federati-
vas, las proporciones mas altas de poblacion con discapacidad que sean hablante de lengua
indigena, se ubicaron en las entidades de Yucatan 52%, Oaxaca 39.9% y Quintana Roo
32% (INEGI 2004: 59).

Después de recorrer la condiciéon de la PCI en Yucatan, podemos establecer de forma
cualitativa una explicacién a esta situacion estadistica, situacion en la que estan entrecruza-
dos la discapacidad, especificamente la PCI, la pobreza y la pertenencia a la etnia maya.

En Yucatan, cotidianamente se dan una serie de principios ideoldgicos alrededor de la
PCI que se naturalizan porque involucran deficiencias en el cuerpo.

Los nacimientos con riesgos neonatales, incluso por negligencia, se ven envueltos en el
silencio ante las preguntas angustiadas de los padres, por parte de un sistema de salud, que
no llega a ser de salud colectiva, ni a considerar la justicia y los derechos fundamentales
para el bien estar.

En tanto la persona con PCI va creciendo, va recibiendo el mensaje de poseer un cuerpo
imperfecto, poco deseable y distinguido. Un cuerpo que debiera ser rectificado desde el
saber médico. Entonces vimos que esos cuerpos en los que se ha encarnado la discapacidad,

nos hablan del ordenamiento fisico y simbdlico que ejerce la sociedad yucateca, basandose
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en las cualidades que los cuerpos con PCI translucen (incluso en las cualidades que translu-
cen los cuerpos de las futuras madres de hijos e hijas con PCI).

Cotidianamente en la crianza de estos nifios con PCI, se les va generando el habitus de
discapacidad y junto a dicho habitus, se les ofrece a sus madres o familiares, una promesa
(desde el campo de la medicina) de curacion o salvacidn, cuya construccion se basa en la
ilusion de que el nifio alcance o desarrolle un cuerpo legitimo-legitimado, lo cual es casi
imposible. Las personas con discapacidad entonces quedan sometidas a los designios del
campo que les dice cudl es el cuerpo normal y qué camino han de recorrer para lograrlo y
convertirse en sujetos y objetos deseables. Esta construccion constituye la ideologia de do-
minacién que se sirve de poder de verdad de la medicina, para producir y justificar sancio-
nes morales. Es la ideologia que se les ofrece a las madres y por las que ellas soportan para
sus hijos tratamientos que no siempre comprenden (ni ellas, ni algun especialista) y por la
gue muchas veces también soportan tratos injustos. Ante tal promesa, las madres, especial-
mente, quedan sujetas o conformes a lo que se les pida®.

Recorrimos dentro de los espacios intimos de las casa, las concepciones que se tiene so-
bre estas personas en el medio familiar, salimos a sus escuelas, sean segregativas o inclusi-
vas y conocimos el parecer de coetaneos, maestros y dirigentes. Visitamos su trabajo, su
manera de vivir y de transitar un mundo en el cual las instituciones limitan su participacion
social y por tanto una adecuada conversion a la vida adulta.

Al iniciar nuestro trabajo planteamos como hipétesis que actualmente, la persona con
PCI en Yucatan, se halla ante un cuerpo social de discapacidad®® (limitado y/o insuficiente)
porque la sociedad es ignorante en el conocimiento de lo que la PCI es. Esto sumado a los
prejuicios culturales imperantes da lugar a apreciaciones sociales erréneas sobre la PCI.

Las personas con discapacidad y sus familiares son en general, objetos de un sistema so-

cial injusto, mas que sujetos. Este vivir como objeto mas que como sujeto obedece al tipo

65 Incluso caminar detras de un coche de coleccion, descapotado guiado por un hombre joven y apues-
to y junto a él, una mujer ya mayor, elegantemente vestida y “entaconada” (porque ella no caminara
y al abrir la marcha, sentada orgullosamente, los nifios en sus sillas de rueda, las madres y su perso-
nal, caminaran tras de ella).

66 CUERPO SOCIAL DE DISCAPACIDAD, término que he utilizado para referirme a la experiencia
subjetiva que se impone a las personas con discapacidad, que se ha construido socialmente y por
medio de la cual se reprime a estas personas culturalmente.
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de concepciones y representaciones construidas en las personas con PCI desde sus primeros
encuentros con “el otro individual” y “el otro social”. Es decir, es guiada por una ideologia.

Aqui podemos pues enunciar que para aprehender ese “cuerpo social de discapacidad
por PCI” realizamos un enfoque que considero las diversas areas disciplinares pertinentes a
la PCI. Incluimos diversas dimensiones de la experiencia de las personas con discapacidad:
lo corporal, psicologico, cultural, social, politico, etc. Asi mismo, manejamos una ontologia
de la discapacidad fundamenta en que todas las personas tienen algun tipo de deficiencia,
usamos una ontologia encarnada en el cuerpo, donde argumentamos que no hay ninguna
diferencia cualitativa entre las personas con discapacidad y las personas sin discapacidad.

Recordemos que también se considerd que la sociedad ha minimizado los problemas de
la mayoria de personas con diversas deficiencias, pero que han tratado ineficazmente los
problemas de una minoria de personas con discapacidad, excluyendo, des empoderando y
oprimiendo activamente a dicha minoria. Por eso fue ineludible exponer la conexion que
hay entre la deficiencia y la encarnacién y tratar de entender los procesos de exclusion y
discriminacion.

La conexion entre deficiencia y encarnacion la explicamos porque ante la vulnerabilidad
por género, pobreza y etnicidad, se encarna el dafio cerebral como resultado de la injusticia,
no en forma directa y en todo caso, pero si en forma estadistica.

Al encarnarse el dafio cerebral se establece en el cuerpo la deficiencia, que posterior-
mente se vivird como discapacidad (cuando socialmente se impongan las barreras discrimi-
natorias a las personas con PCI, es decir cuando les sea dificil la asistencia a la escuela, al
trabajo y al mundo social).

Para proceder a hablar sobre los procesos de discriminacién y exclusion hay que sefialar
que en la sociedad yucateca se da el discapacidismo que no es otra cosa mas que la conduc-
ta discriminatoria, opresiva y abusiva que surge de la creencia de que la persona con disca-
pacidad es inferior o menos que humana.

Los efectos del discapacidismo fueron evidentes en la vida de todos y en cada uno de
nuestros sujetos del grupo afectado con PCI, las condiciones de discriminacion, opresién y
exclusion a la discapacidad por PCI, han estado presentes, agravadas por la pobreza y la

etnicidad, dominantes en Yucatan.
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En la vida cotidiana de nuestros sujetos con PCI, sean pobres o no, o indistintamente se
ubiquen étnicamente méas hacia lo maya, 0 mas hacia lo espafiol, todos presentan una situa-
cion circular de discriminacion, opresion y exclusion social. La discriminacion se da por el
trato desigual, diferenciado o pre juicioso (observandose desde el nacimiento en los espa-
cios a los que accede, en los servicios sociales que recibe y en las instituciones sociales en
las que participa).

La opresion se palpa en la falta o carencias de libertad, participacion, voz y decisiones
de las personas con PCI, es decir indica esa situacion desventajosa impuesta a las personas
con PCI, por los sectores dominantes de la sociedad, al no permitirseles ningun tipo de ciu-
dadania, tal como ésta fue definida en nuestro capitulo dos, en sus diferentes tipos (civil,
politica y social).

Los derechos asociados a la libertad fisica, de movimiento, de palabra, etcétera, estan
restringidos tanto por la deficiencia en el cuerpo, como por las barreras sociales, asi como
su derecho de participar en el poder politico y ni que decir de gozar de una atencién ade-
cuada en el campo de la salud, de una educacion inclusiva, de derechos a vivienda y seguri-
dad social que brinda el tener empleo.

La exclusidn de las personas con discapacidad por PCI, no se ha reflexionado como pro-
blematica social e indica la falta de valoracion y de respeto hacia las personas con discapa-
cidad y esto lo vimos ya, en el modo de recaudar fondos, en el modo de esconderles para
que no “traumen” a los otros nifios. También se evidencia cuando un gobierno no los consi-
dera sujetos activos ni capaces, sino objetos del asistencialismo y la caridad.

La exclusion social a las personas con PCI se manifiesta también en actitudes y prejui-
cios, esto se recrudece ante las condiciones individuales o familiares de pobreza. Ya que la
pobreza también genera maltrato, opresion y exclusion.

En Yucatan ideoldgicamente se discrimina, oprime y excluye a la poblacional maya.
Como se puede observar, todos estos fendmenos o categorias sociales presentan una situa-
cion circular de referencias e influencias mutuas, donde la condicion de discapacidad tiene
un peso decisivo.

Y esto lo constatamos en las tres aéreas generales de variables que para nosotros con-
forman el Cuerpo Social de Discapacidad por Paralisis Cerebral Infantil: las variables de

identidad social, de participacion social y de estratificacion.
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Sobre la primera, la identidad, Ilegamos a la conclusion de que en cuanto a la condicién
objetiva en el aspecto de salud y bienestar, la sociedad es ignorante, en términos generales,
de lo que es la discapacidad por PCI, confundiendo la afeccion con una enfermedad. Asi
mismo se le atribuye condiciones de discapacidad mental, que no necesariamente le son
propias. Desgraciadamente, este desconocimiento no es particular de la persona comdn y
extrafia, sino que la familia a veces participa de tal prejuicio, el pariente cercano, hasta la
propia persona con discapacidad puede ser ignorante del significado de su condicion.

En cuanto a la pertenencia a una familia, como variable de la identidad social, vemos
que desde la recepcién del diagnostico, hay algunos problemas para estar abierta y como-
damente integrado, como el rechazo de un padre (Margarita), o la sobreproteccion de una
madre (Estefania) que llevan a la incorrecta formacion de normas y limites, entonces po-
demos decir que dentro de la familia hay la tendencia a concebir que el familiar con PCI es
un enfermo y a tratarlo como tal, con todas las desventajas que esto tiene para un desarrollo
humano armonico. El nacleo familiar los asume con cierta dificultad, hay mucho sufrimien-
to y dolor para padres y hermanos, sufrimiento que se agudiza por el poco acompafiamiento
social (empezando desde lo médico), dejando al sistema familiar muy impactado y con una
vision catastréfica y discapacitante de una condicion que tiene posibilidades de habilita-
cién. Tenemos casos de personas con PCI, que han sido expulsadas de su ndcleo familiar e
institucionalizadas. Lamentablemente en las instituciones de acogida, estas personas con
PCI tienen muy pocas probabilidades de ser reintegrados a un nacleo familiar, sea por lazos
consanguineos o por adopcion. Ademas que dentro de la institucién, por afios ha existido
una tendencia a la re-exclusion.

La institucionalizacién por el Estado de personas yucatecas mestizas con PCI (y otras
discapacidades) podria significar una subordinacion, donde la identidad étnica tiene su car-
ga. Con respecto a la variable de identidad por habitar en Yucatan, vemos que las caracte-
risticas de variacion cultural, racial y en lenguas en la vida cotidiana, son valoradas negati-
vamente para las personas rurales, de raza, lengua y apellidos en maya y de vestir la ropa
tipica (no tipica “fashion™). Esto es patente en el caso de Margarita, quien sin embargo esta
en mejores condiciones que muchos de los nifios con PCI que viven en el interior del esta-
do, cuyos familiares tienen un conocimiento del diagnéstico aun mas deficiente. Hubo entre

ellos quienes acabaron en un albergue, o si los mantienen en el &mbito de la familia, los
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tienen acostados en una hamaca sucia, donde indistintamente duermen, comen, defecan y
son bafiados. Recordemos que el especialista en discapacidad nos relaté que en una entrega
de apoyos en una comunidad, la presidenta municipal quedo impactada, porque de esa co-
munidad “aparecieron mas de 20 personas con PCI”, ella siempre habia vivido en ese po-
blado y a esas personas nunca las habia visto, por lo que conjeturé que lo que pasaba en
realidad es que eran “guardados o escondidas” en sus casas.

En cuanto a la identidad por un desarrollo sexual integral, tenemos varias dificultades
que niegan el cuerpo social, no se les prepara para la vida sexual integral adulta. No se les
reconoce el deseo y se les niega la mirada en el deseo. Existe mucha angustia en madres y
padres respecto a la sexualidad, que los lleva a intentar desanimarlos de toda posibilidad.
No dialogan con ellos de sexualidad, no se les prepara, para poderse considerar sujetos y
objetos de deseo Yy para tener las habilidades de generar encuentros seguros y protegidos en
la autoestima, en la salud sexual y reproductiva, etc. Esto los lleva a rupturas en su fragil
auto concepto, a conformarse con lo poco por considerarse poco.

Con todo esto tenemos en la persona con discapacidad por PCI, una identidad con una
menor capacidad de adaptacion a las situaciones sociales, con una menor competencia en el
mundo social, en su comprension de como funciona, en su vivir y en su capacidad de trans-
formarlo.

Sobre la segunda variable general, la participacion social en los ambientes escolar, labo-
ral y del grupo religioso, asi como en el manejo del tiempo libre y sobre el tipo de partici-
pacién ciudadana, tenemos que para las personas con PCI la asistencia a la escuela es algo
que por lo comln se da en un tipo de escuela segregativa, hay intentos en Yucatan por la
inclusion, a pesar de ello, de todos los sujetos solamente Luciana esta asistiendo hoy por
hoy a la escuela para todos, a la escuela inclusiva. Entre las principales barreras sociales
para la inclusion tenemos la actitud de los maestros de educacién publica, quienes tal vez
no tengan los elementos desde la formacion o no tengan la voluntad de hacer accesibles los
espacios de la escuela para todo tipo de nifios, lamentablemente.®’

En términos generales, los educadores que estan en el campo de la educacion especial,

en la practica profesional cotidiana, tienen un conocimiento de la educacion especial, que

67  Aunque existe una elite de profesionales con una excelente formacién, compromiso y disposicion,
sumamente inteligentes dentro del campo de la educacion especial.
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es tan basico y que se da de los maestros de buena medida por sentado un modo de actuar
basado mas en el sentido comun o su idiosincrasia particular que en una episteme de cono-
cimientos. Por otro lado, el maestro del aula normal, el egresado de una escuela normalista,
no debiera tener temor a la inclusion, tal vez si ellos reflexionaran en todo lo que se ha he-
cho en la escuela rural mexicana, podrian ver que si es posible la inclusion educativa, ya
que la escuela rural por su naturaleza multinivel y bilingue, ha sido de varios modos inclu-
siva.

Lamentablemente, estamos en un momento dificil para la imagen del maestro en general
y en particular para el maestro de educacion especial, porque no se esta haciendo social-
mente visible todo el poder positivo que estas profesiones podrian aportar. La imagen que
en el corazén de padres y madres de personas con discapacidad se ha forjado y que se
transmitio en el pasado, es de inseguridad, miedo, falta de respeto, lastima, disgusto, desin-
terés y apatia en el trabajo escolar hacia estos padres y personas con discapacidad (esta
imagen general no significa que no existe el maestro al que el padre va a ver como valiente
y comprometido, de hecho son por éstos que los padres no desisten, son los que han impul-
sado los cambios). En lo personal creo en el maestro, en su potencial como agente de cam-
bio cultural.

Otro factor que niega el acceso es la actitud prejuiciosa y equivocada de algunos padres
que desean evitarles a sus hijos convencionales la experiencia de conocer y convivir con
nifios con alguna discapacidad, como si esto fuera a ser traumatico o afectar en algo su es-
tabilidad.

La penosa realidad escolar, es que en términos generales, en Yucatan pocas escuelas
admiten al chico o chica con PCI, los admiten escuelas de educacion especial, los admiten
una que otra escuela, como una condicion innovadora, con mucho miedo por parte del per-
sonal docente. Generalmente se les lleva a escuelas de educacion especial, escuelas aparte,
se les brinda una socializacion diferencial con todas las consecuencias de ello.

Al no darse la escuela moderna para todos y la figura de un maestro capaz de atender y
hacer progresar a todos dentro de sus diferencias, se ponen las bases para un limite de inte-
gracién y corporificacién social en el desarrollo de las personas con PCI. En Yucatan se
estd ain muy lejos de lograr la inclusion y la transformacion del nifio con PCI en un adulto

capaz de disfrutar de las ventajas de la convivencia social.
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Parafraseando a Ferreira (2010), diré que asi expresada la situacion actual del cuerpo so-
cial de discapacidad para la persona con PCI en Yucatén, s6lo a partir de la comprension de
su génesis y de su constitucion estructural, nosotros podremos vislumbrar las posibilidades
futuras de poseer simplemente un cuerpo social sin el adjetivo de discapacidad. Para brin-
dar posibilidades tendremos que tener los o0jos bien abiertos y tomar en consideracion las
resultantes de dicha génesis, los condicionantes de nuestras estructuras: el contexto econo-
mico-ideoldgico y cultural de la sociedad yucateca actual (latinoamericana y neocolonialis-
ta), las tecnologias disciplinarias constituidas mediante aparatos de saber-poder normaliza-
dores y su efecto especifico sobre el campo de la discapacidad. Encuadrando a lo anterior el
sentido de nuestros aparatos educativos.

“El mero acceso a la educacion no garantiza, en absoluto, la plena incorporacion a la vida
social, sino mas bien una determinada incorporacién, subordinada, para una gran mayo-
ria de personas, con o sin discapacidad, debido a la reproduccién de las estructuras de
dominacion que el aparato escolar propicia” ((Bourdieu y Passeron 2001, citado por Fe-
rreira 2009c).

Respecto a la participacién en el mundo laboral, se niega la posibilidad de trabajo, ante las
excepciones a veces se cae en el error de darse un tipo de trabajo paralelo o aparente, donde
la persona siente que aunque se esfuerce, no llena ese puesto, que es un trabajo ficticio,
como le ha pasado a Estefania. Deciamos ya, que llegar a ser adulto implica un complejo
encadenamiento de actitudes, aptitudes, conocimientos, conductas, sentimientos y posturas
que incluyen a toda la estructura social, a todas sus instituciones. Es toda la relacion de la
persona con los sistemas sociales en los que participa y s6lo se alcanzaré si se tiene éxito en
la transformacién a la vida adulta. Las actitudes y sentimientos de compafieros de trabajo
convencionales no siempre son las mas rectas y pueden llevar a cabo abusos de todo tipo
hacia la persona con discapacidad. A veces tienen actitudes prejuiciosas, que de entrada
descalifica a la persona con PCI como capaces para el puesto, sin conocerlos.

En las diferentes iglesias, existen intentos de permitir el acceso fisico a los templos, co-
mo rampas, espacios del estacionamiento, hay doctrina para todos los nifios y se han consi-
derado las distintas discapacidades. Pero la realidad es que son las mismas personas que en

la casa, escuela y calle discriminan por causa de discapacidad, raza o preferencias sexuales,
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las que al asistir a las iglesias y socializar en ellas, paraddjicamente reproducen en estos
espacios sagrados la violencia de la discriminacion por causa de discapacidad.

En cuanto al uso del tiempo libre, tenemos que en comparacion con las personas con-
vencionales, se asiste menos a parques, cines, restaurantes, circos, museos, teatros, etc. Esta
presencia es mas dificil de ser llevada a cabo de forma inclusiva por adolescentes con dis-
capacidad, en los sitios que son hitos de socializacion de la juventud en nuestra ciudad,
como plazas comerciales, restaurantes, canta bares, cibers, etc.

En cuanto a participacion ciudadana, es practicamente desierta. A la persona con PCl a
los sumo se le representa. No participan activamente como ciudadanos con derechos.

Desgraciadamente, en el recorrido que se les impone en su bdsqueda, primero de la ex-
plicacion sobre lo que se tiene y segundo de su atencion, las OSC (como algo quiza incons-
ciente) descuidan el trabajo integral (Bio-Psico-Social) y se dan las bases de la promesa que
sustenta el habitus de discapacidad, es decir la promesa (que de forma automatica e invo-
luntaria) ofrecen esos lugares, de curacion o salvacion, basada en la ilusion de que con las
terapias se alcanzard un cuerpo legitimado socialmente. Es maravilloso ver los logros tras-
cendentales que la habilitacion puede conseguir para el nifio con PCI, son logros que por lo
general se dan en pequefos aspectos, por ejemplo, poder tragar, poder llevarse la cuchara a
la boca. Hay casos como David, que ha logrado la marcha, con dificultades, que le permite
no estar todo el tiempo en su silla de ruedas y esto es algo precioso. Ver de manera clara
resultados como ese, es el logro coordinado entre el nifio, la familia y el centro de rehabili-
tacion y verlo un dia caminar es un hecho para disfrutar. Sin embargo, llegar al estandar del
cuerpo convencional, es una promesa de salvacion, hoy por hoy dificil de alcanzar.

Le beneficiaria méas a la persona con PCl y a su familia, el compromiso del acompafia-
miento, donde quedara claro que quienes trabajan en los centros habilitadores, haran el me-
jor esfuerzo en su especialidad (sin promesas que simbolicen alcanzar el cuerpo legitimado)
que les brindaran un mejor espejo donde se proyecte esa mirada social de aceptacion y sim-
patia por su humanidad, en su diferencia y que ésta filosofia y actitud inclusiva, cuente con
el respaldo de quienes (desde el estado o la sociedad civil) son la fuente del recurso econé-
mico, terminandose la actitud basada en lastima y caridad para poder desarrollar una actitud

basada en la justicia y los derechos humanos. Porque lo que hasta ahora se ha tenido en
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Yucatan es la contradiccion en donde finalmente se han mandado mensajes que atentan con
la dignidad de estas personas y sus familias.

En cuanto al Cuerpo social de Discapacidad, desde el angulo de la estratificacion, tene-
mos que la pobreza esta presente en gran parte de los hogares. Conviven en guetos educati-
vos creados para ayudar a los pobres. Los consumos y el habitus son de necesidad.

Hemos constatado en nuestras observaciones y entrevistas, que alrededor de la PCI, se
da la estratificacion, es decir, se conforman grupos verticales diferenciados. Se da una di-
namica peculiar entre las clases sociales. Para empezar en mujeres con condicién social
desfavorable, es mayor el nacimiento de hijos con PCI. Ademés que ya nacido el hijo la
disposicion de la mujer, por ejemplo para el trabajo, disminuye ain mas que ante el naci-
miento del hijo convencional y dicha limitacién en la disponibilidad se perpetta en el tiem-
po porque son escasos los apoyos en materia de guarderias y escuelas para sus hijos.

Sobre los juegos de poder entre las diferentes clases sociales y entre las mujeres de di-
chas clases, puedo decir que por costumbre (y por estadisticas) la ayuda al pobre, ha inclui-
do a la persona con discapacidad. También por costumbre el rico ayuda al pobre (aunque
estructuralmente la concentracién de la riqueza en unos pocos, tiene que ver con la existen-
cia de muchos pobres). Pero ademas, en la crudeza de la vida, participar en asociaciones a
favor del pobre, tiene una ganancia secundaria para el participante, que tiene que ver con
relaciones sociales, independientemente de una satisfaccion en la trascendencia. ¢ Qué pasa
en Yucatan? Por un lado la clase alta dispone de la condicion de ayuda, en el tema que
abordamos, diremos que coloca los espacios terapéuticos y educativos (creados inicialmen-
te, por la sociedad civil, ante la carencia del servicio por parte del Estado). Hemos dicho
que ante esto coexiste una dinamica peculiar para las mujeres madres de una persona con
PCI; seran vistas y tratadas como un grupo homogéneo, como se ve y se trata a la mujer
pobre. Generandose en ellas la dependencia y sumision. ¢Ante quien se vuelven sumisas,
dependientes y obedientes este grupo de mujeres/madres/pobres y mujeres/madres de per-
sonas con discapacidad? Pues ante aquellas mujeres encumbradas cuyo grupo social sostie-
ne los espacios terapéuticos y educativos. He dicho y repito que esta situacion en tiempo
presente urge ser revisada. En materia de discapacidad en Yucatan urge poner a funcionar
La Convencion de Derechos Humanos para las Personas con Discapacidad, nuestros articu-

los constitucionales pertinentes y de la Ley General de Educacion que nos sefialan la im-
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propiedad y caducidad de lo concurrente en el manejo discriminativo y opresivo hacia la
madre de la persona con PCI.

La discapacidad tiene rostro de mujer, al ser ésta quien en su cuerpo reproduce a una
persona con discapacidad. La discapacidad es un problema de género. Su atencién requiere
la equidad de género y la eliminacion de las ideas patriarcales o patristicas, que lamenta-
blemente observamos entre las mujeres de la alta sociedad. Otra cuestion a atender, es la
cuestion étnica, dada la alta incidencia de la reproduccion en discapacidad motora entre la
poblacién étnica maya.

Nuestra hipotesis inicial queda confirmada. Siendo que todo lo anterior se agrava ante la
pobreza y la etnicidad que se da en Yucatan.

Las personas con PCI, son vistas como pobres, al igual que mestizos de Yucatan®.

Encontramos expresiones de prejuicio en la vida cotidiana de las personas con discapa-
cidad, una vida en donde existe una gran discriminacién (entendida como un trato desigual,
desventajoso o despreciativo) y de opresiéon (entendida como la dominacién y el control
que se ejerce contra aquellos que son puestos en una situacion de inferioridad por carecer
de poder y control).

A la vida cotidiana de las personas con discapacidad por PCI en Yucatan, llegan los
efectos del discapacidismo y a éste hay que sumarle los prejuicios étnicos, la pobreza y los
problemas de género, ya que en Yucatan, la sociedad con su injusticia, su estratificacion,
con la concentracion de bienes en pocas manos, va generando que en algunas mujeres (con
factores de riesgo como pobreza y falta de educacion) su reproduccion sea en hijos, nifios y

nifias, que encarnen el dafio cerebral propio de la Paralisis Cerebral Infantil, porque esa

68 Es incontrovertible que la poblacién indigena de México tiene los indices mas altos de pobreza
socioeconomica y los indicadores mas bajos de desarrollo humano (Bracamonte 2003). Son “los
mas pobres entre los pobres”. Los mayas han construido la riqueza material en la region, pero estan
excluidos de la distribucién del producto social. Desde la Conquista, la energia productiva de los
mayas ha sido el cimiento de la produccion en la sociedad regional yucateca. Asi y sobre la base de
la distancia étnica fincada en premisas ideoldgicas y de las expresiones concretas de la dominacién,
se comenzd a edificar lo que seria una segmentacion especial en la divisién social del trabajo, que
asignd, como si fuera un hecho natural un papel meramente subordinado a la poblacion maya, desde
entonces, esta poblacion ha llevado a cabo las labores menos calificadas de la agricultura y mas re-
cientemente en los sectores secundario y terciario de la economia. Al mismo tiempo, se estrechd la
subsistencia de las familias mayas al minimo indispensable. Los mayas son el grupo que ha logrado
preservar, a modo de resistencia las usurpaciones a una parte de sus tierras politicas, aunque media-
das y condicionadas por el programa de la Reforma Agraria Nacional bajo el esquema de los ejidos.
Mayores niveles de castellanizacion y de escolaridad, pero con el alto precio del desplazamiento de
su lengua original, conforman un binomio que marca la situacion actual del grupo maya (Braca-
monte 2007: 331-333).
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pobreza allanara el camino de eventos antes, durante y después del parto que lleven al dafio
cerebral y a que éste, posteriormente se viva en discapacidad. Alrededor de la discapacidad
estan las injusticias sociales constantes y repetitivas que le ocurren con mayor frecuencia a
personas pobres o de la etnia maya, y que imprimen como en un texto, la PCI, a ese cuerpo
vulnerable del hijo de la mujer vulnerada.

La sociedad Yucateca es neocolonialista, por cinco siglos ha fundado su riqueza en ex-
plotar al otro, en explotar al campesino, al maya, al empleado, al servicio doméstico. No es
extrafio poseer en Yucatan uno de los indices de discapacidad mas altos a nivel nacional.

Una cotidianidad sin justicia y en atropello a los derechos humanos producira efectos en
el cuerpo, se encarnard. La condicion colonialista del pasado, se observa en el presente,
Yucatan es un area estratificada, por clases, por razas, por educacion, extremadamente je-
rarquica, se sigue basando en el control y en la explotacion del otro.

Es muy importante considerar que en nuestra cultura se ha malogrado la conversién del
adulto con conductas sociales positivas, se ha fallado en lo que Dolto denomind las castra-
ciones simboligenas, (la renuncia a los impulsos canibales, perversos, asesinos, vandalicos,
etc.), si no se ensefia el control de los impulsos crueles hacia el otro, el nifio se convierte en
hombre cruel, irresponsable e indiferente y muchas veces perverso). Los nifios de Yucatan,
con discapacidad o sin ella, estan conviviendo con algunos adultos que no han tenido o
completado sus castraciones simboligenas. Lo anterior, sumado a la falta de pensamiento
critico en una poblacion que no logra superar el analfabetismo funcional, con lleva el riesgo
de naturalizar el discapacidismo, so pretexto de la deficiencia en el cuerpo.

Cuando se idealiza la sociedad yucateca, como una sociedad tranquila y amable, y se vi-
ve en una doble moral, puede parecer hasta grosero sefialar la realidad. La realidad es que
en Yucatan existe una demografia con alto indice de discapacidad, es una zona de desigual-
dades, es un espacio de contradicciones, donde no ha habido una cultura humanizante que
predomine entre los privilegiados. Donde la violencia estructural toma el cuerpo de nifios
en momentos proximos al nacimiento y se encarna en dafio cerebral, en PCI.

Mi trabajo en pro de las personas con discapacidad y sus familiares, asi como mis inves-
tigaciones con nifios y nifias victimas de abusos sexuales, tanto de la capital de mi estado,
como en comunidades maya hablantes, me conducen tristemente a palpar la violencia que

se ejerce hacia mujeres, personas proximas a lo maya y personas pobres. Violencia que
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Ileva a futuros nifios y nifias, muchas veces antes de que nazcan, otras veces al momento o
poco después de nacer, al extremo de que en su cuerpo se dé una deficiencia que afectara el
movimiento y la postura y esto implicara en grado variable la posibilidad de tragar, de con-
trolar la salivacion, de hablar, de trasladarse de modo independiente.

Me parece algo vergonzoso que en cuatro siglos de costumbres colonialistas las poten-
cialidades de la evolucién humana (que han tomado millones de afios) se vean seriamente
afectadas en los sectores socialmente vulnerables de mujeres, pobres y mayas.

Esto lo decimos respecto a una condicion de discapacidad especifica, la PCI. Por supues-
to que no toda discapacidad va a ser producto de la pobreza, las hay por factores genéticos,
las hay por accidentes, por virus, por infecciones. Pero estadisticamente la PCI se da mas en
pobreza. Sabemos que cualquier madre de cualquier clase social puede tener un hijo con
PCI, pero las posibilidades son marcadamente mayores con pobreza. Asi, en Yucatan, la
injusticia y pobreza incrementan las probabilidades de PCI. Entonces, puedo decir que en el
Yucatan contemporaneo la Parélisis Cerebral Infantil es un sintoma de la pobreza de los
mestizos yucatecos. Pero ademas, la infamia continGa cuando en nuestra sociedad existen
prohibiciones de vivir para las personas con Paralisis Cerebral Infantil, que los colocan ante
un cuerpo social limitado, no escuchado, segregado. Un cuerpo que ha de permanecer en el
espacio intimo. La sociedad padece de ignorancia, prepotencia y muestra negacion social,
que lleva a dificultar la oportunidad de poseer una cuerpo social satisfactorio a la persona
con PCI.

Quisiera poder transmitir en estas ultimas paginas el grado de violencia que como socie-
dad y cultura se ejerce, en un pais secuestrado por actos violentos, en un estado que se cree
tranquilo.

Para las personas con PCI es quiza una violencia que empezé en el periodo embrionario,
o0 después. Pero que una vez que ese cuerpo ha encarnado la deficiencia, la discriminacién y
opresion contindan, aun si el nifio o la nifia no perteneciera a la mayoria vulnerable y fuera
rico. Porque la vida que se lleva es una vida falta de explicaciones, con escaza participacion
social (en escuela, empleo, grupos religiosos, politicos, etc.).

Si nosotros deseamos habilitar socialmente, a la persona con PCI, deberiamos de darle
un cuerpo social positivo, de capacidad. Habriamos de darle la palabra humanizadora, es

decir, superar el verle como cuerpo-objeto y otorgarle las caracteristicas de sujeto. Para ello
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hay que reconocer su valor como sujeto desde su concepcion, y centrarnos en la importan-
cia de la identidad, de la participacion social y de una estratificacion sin miserias. Dar el
cuerpo social a la persona con PCI significa reinterpretar lo biolégico como lenguaje del
deseo.

A la cuestion de si es posible un cuerpo social inclusivo para la PCI, a pesar de lo ante-
rior, de la injusticia social y de que hoy por hoy se da un cuerpo social de discapacidad,
siempre habra posibilidad para la libertad, ain con una condicién fisica objetiva con difi-
cultades del movimiento y la postura, como pasa con la Paralisis Cerebral Infantil, porque
el hombre no es una mera maquina gue responde a presiones externas.

Recordemos que estd pendiente un cuestionamiento que fue planteado en las primeras
paginas del capitulo cuatro. Recordemos que en el trabajo de campo, durante mis
observacidnes y entrevistas a personas incluidas en la trayectoria de vida de las personas
con PCI (que no eran ni familiares, ni parientes, como terapistas, voluntarios y activistas)
encuentré en ellos y ellas la deficiencia corporal humana sin la condicion de discapacidad.
Es decir, encuentré en ellas deficiencias propias de canceres, males coronarios,
enfermedades autoinmunes, etc. Ante este hecho real, comparo lo que ocurre con cinco de
las personas del grupo afectado con deficiencia por PCI (las que tienen elementos mas cer-
canos a lo espafiol), con lo que ocurre a este grupo de cinco personas que son parte del gru-
po familiar que poseen deficiencias actuales o recientes en sus cuerpos, tales como lupus,
cancer de seno, cancer cervical, artritis severas y problemas cardiacos de importancia,

(también con diferenciacion étnica hacia lo espafiol).

Descubri que se dan, con frecuencia, respuestas sociales altamente discriminatorias ha-
cia las personas con PCI, y condiciones de consideracion, y permanencia en sus grupos
sociales a las personas del grupo familiar con una deficiencia en su cuerpo que no es PCI,
hasta que la misma persona con el padecimiento lo decida, pudiendo reintegrarse a la vida
social después de los tratamientos (con o sin cura).®

Encontré que éstas personas, por grave que sea la condicion en su cuerpo, guardan en la
memoria la experiencia de haber vivido y participado en sociedad, de haber asistido a la

escuela, de haberse relacionado sexualmente, de haber trabajado, y que cuentan con el

69 Cosa que es ética y humanamente deseable, por supuesto.
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amigo, con la red de amigos, que por la previa convivencia social, también los guarda a
ellos en la memoria y que finalmente los acompafiard incluso en su transito final de vida,
con independencia de la mutilacion o afectacion que su cuerpo haya sufrido o sufra. De ahi
la importancia de procurar, sin miedo, la convivencia social de la persona con PCI, dentro
de un mundo inclusivo, desde los primeros momentos de su vida, para que sin miedo, se

generen redes y memorias hacia ellos, mas alla de la familia.

GRAFICA 7: ACEPTACION Y DISCRIMINACION ENTRE PERSONAS CON
DEFICIENCIAS REALES EN EL CUERPO FiSICO

* Aislamiento escolar, laboral, social, politico
cronico.
+*Disariminacion en forma de discap asidismo

Cinco personasdel grupe afectado,con mas

elementos espafioles

Las cinco personas del grupo familiar (que

trabajan a favor de la discapacidad sea como

(S DUl L O L S DERL N Permanece socialmente (aunque talvez
como activistas sociales) y que todos ellos BRI ER P BN DRSS ITLIE) Bt 13
it L G L G e L D LI L L L 1ecup erarse, Volver a lo escolar, laboral,
significativas en sus cuerpos, como lupus, cancer socialy politico.

de seno, cancer cervical, artritis severas y
problemas cardiacos de importancia, también
con diferenciacion étnica hacialo espafiol.

No discriminacion

Recordemos la pregunta pendiente, el cuestionamiento en el sentido de ¢por qué la dis-
criminacion hacia la condicion de discapacidad, cuando la deficiencia en el cuerpo es po-
tencialmente inherente en nuestra condicion humana? Al cuerpo humano, solamente hay
que darle su tiempo y casi a todos, la deficiencia nos alcanzara. La aceptacién de la ubicui-
dad de la deficiencia y la limitacion fisica ofrece una estrategia diferente para definir los
estudios de discapacidad (Disability Studies).

Basandonos en una ontologia encarnada en el cuerpo, no se encuentra ninguna diferencia
cualitativa entre las personas con discapacidad y las personas convencionales sin discapaci-
dad, porque todos tenemos deficiencias. Si comparamos una PCI, con un cancer, la primera
es condicion que afecta postura y movimiento, mientras que el segundo es una enfermedad
0 un grupo de enfermedades que aun se estdn comprendiendo. Por tanto la deficiencia no es
el componente central de la discapacidad (como podria sugerir el modelo médico), sino que

la deficiencia es parte de la naturaleza humana, inherente a la humanidad. EI componente
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central de la discapacidad se halla en la barrera social que ejerce la discriminacion a la per-
sona con determinada deficiencia.

Hoy por hoy, las sociedades han evolucionado hasta llegar a minimizar los problemas de
la mayoria de personas con deficiencia, pero han fracasado en tratar eficazmente los pro-
blemas de una minoria de personas con deficiencia. Las sociedades han excluido, desempo-
derado y oprimido (discapacitado) activamente a esta minoria de personas.

Ante lo anterior, nos cuestionamos:

¢Por qué la discriminacion hacia la condicion de discapacidad, cuando la deficiencia en
el cuerpo es potencialmente inherente en nuestra condicién humana?

Después de enmarcar la teoria y de realizar el trabajo de campo, opino que ésta es una
condicidn cultural no reflexionada, algo asi, como no querer ver el dafio que como colecti-
vo humano podemos generar a nuestra propia especie humana, por causa de injusticia. Es
una practica cultural compartida en la que se niegan los estragos causados a otros, dafios
que no deberian de ser examinados en la distancia “de nuestra propia especie”, sino ser vis-
tos como dafios a los comparieros, los conciudadanos, los compatriotas, los semejantes.
Después de generar la deficiencia en el cuerpo de las personas con PCI, como cultura, co-
mo sociedad, continuamos con la injusticia, a las personas con discapacidad se les evita
mirar, convivir y hacerlos pertenecer. Esto, para eludir la autocritica al tipo de convivencia
basada en la injusticia y la corrupcién de nuestro medio social. Esto es facil de eludir,
cuando la protesta personal por la injusticia sufrida ha quedado préacticamente muda. Por-
que quien en su cuerpo encarna tal injusticia, fue hijo del género sojuzgado y dentro de ese
género de las mujeres mas vulnerables, que a veces ni siquiera saben lo que en su cuerpo
ocurre al reproducirse en riesgo, al parir sin cuidados y al sufrir carencias.

Porque a quien reprodujeron en PCI, fisicamente presenta una afectacién a la postura, el
movimiento y en ocasiones hasta el habla. Pero ademas le restringen la posibilidad de com-
partir y reflexionar socialmente los significados y los simbolos con que funciona el mundo,
la pertenencia social y la conversion a la vida adulta.

Ya hemos sefialado que en Yucatan, los mestizos yucatecos, ocupan un lugar subordina-
do en la sociedad nacional y frente al Estado, sefialamos que si bien fueron incorporados
como parte de la nacién mexicana, se hizo excluyéndolos de cualquier tipo de reconoci-

miento a derechos especificos o a formas diferenciadas de manejo y control de recursos, asi
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como de organizacion politica. También ha sido evidente que en Yucatan ocupan un lugar
subordinado a la alta sociedad hegemdnica y esto se hace patente en los modos de darles la
ayuda. La tragedia del dafio cerebral, es el pretexto festivo de una ayuda que ain no reper-
cute un una mejor justicia, alrededor de la cual se toman decisiones “estéticas” a profundos
problemas humanos.

Afortunadamente estar dentro del mundo lleva a que las ideas hegemdnicas locales que
minimizan la grave injusticia estructural existente en Yucatan, tengan que ser modificadas.
Ya no hay cabida para sectores superficiales que con pretextos “de caridad o ayuda” hacen
de la tragedia alrededor la discapacidad, eventos de recaudacién. El tiempo de la limosha
termind, ya ingresamos al tiempo de los derechos humanos. México ha pactado a conven-
ciones y ha de hacer todo lo legal y culturalmente posible para su correcta aplicacién. Mé-
xico se ha sumado para contribuir al logro de los objetivos del milenio, es decir para erradi-
car la pobreza extrema y el hambre, promover la igualdad entre los sexos y la autonomia de
la mujer, reducir la mortalidad infantil, mejorar la salud materna, combatir el VIH sida y
otras en enfermedades, garantizar la sustentabilidad del medio ambiente, y fomentar la aso-
ciacion mundial para el desarrollo. La mayoria de ellos directamente relacionados con con-
diciones de discapacidad. Estos objetivos son para nuestra zona de Yucatan, urgentes y
vigentes. Tristemente los mexicanos somos parte de ese conglomerado de paises del mundo
donde se aglutina la discapacidad. Para nuestras poblaciones étnicamente vulnerables, la
falla al alcanzar los objetivos del milenio llevara necesariamente a la discapacidad de mu-
chos de esos nifios que estan adn por nacer.

Antes de concluir, patentizaremos que la discriminacién hacia la PCI no se dio en otras
deficiencias en el cuerpo, encontramos que hay personas con otras deficiencias que mantie-
nen la presencia social, participacion, y permanencia en sus grupos sociales. Esto fue im-
portante, dado que la deficiencia en el cuerpo ha sido la ideologia con la que se ha sustenta-
do la discriminacion hacia las personas con discapacidad, como en el caso de la PCI. Ha-
ciéndose evidente que ese es el pretexto para justificar una opresion que al final resulta
ideoldgica. Aunque para las personas con discapacidad la deficiencia en el cuerpo se con-
vierte en parte misma de la opresion al tener una inferioridad “real”, éste manejo de la defi-
ciencia es la base sobre la cual se sustentan la opresion, y el obstaculo ideoldgico para el

desarrollo de un cuerpo social con posibilidades que lleve al empoderamiento social de las
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personas con PCI. Asi, la inferioridad incorporada en la deficiencia corporal (en la afecta-
cién a la postura y movimiento de estas personas con PCI) se comprende como algo social
y no bioldgico.

En Yucatan es urgente, dejar detréas la seudo-caridad y trabajar desde los derechos hu-
manos para construir un cuerpo social de la Paralisis Cerebral Infantil, vivo y con posibili-
dad. Para ello es necesaria la capacitacion en el empoderamiento de las personas con disca-
pacidad (Ferreira 2009b) y de sus familiares, de las mujeres y de las personas de la etnia
maya. Trabajar para prevenir y eliminar toda forma de discriminacion asegurando la defen-
sa de sus derechos consagrados en las leyes mexicanas y en diversas convenciones interna-
cionales como la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, La Convencidn sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Contra la
Mujer, y La Convencién Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Dis-
criminacion Racial, entre otras.

Necesitamos de México, un Estado que le permita a todos y todas, la ciudadania en las
diferencias, que contemple como las personas con discapacidad, las mujeres y los pueblos
indigenas, en el caso de Yucatan, sus mestizos y mestizas yucatecas, vayan empoderandose
e ir desarrollando nuevas formas de organizacion, que puedan entablar con los grupos he-
gemonicos y con el Estado, un didlogo en el que se recuerden los derechos y qué en México
se piense en los derechos a la salud reproductiva, que se piense en las mestizas mayas y de
este modo la problematica de la PCI pueda en lo posible ser prevenida y por otro lado, una
vez dada, que no se les re discrimine con discriminacién racial, étnica y discapacidismo,
sino que se le permita tener un cuerpo social vivo y celebrado.

Las palabras de “Marcia”, quien ha entregado mas de 20 afios a favor de las personas
con discapacidad neuromotora, a quien al hablar se le cortd la voz al ganarle el Ilanto, nos
sintetizan la problematica social:

— “Dandole un camino, las actitudes correctas, la discapacidad se convierte en nada,
creo que eso es lo que me ha mantenido plenamente convencida, por eso me preocu-
pa que se haga un trabajo constante y persistente en cambiar la imagen del “disca-
pacitado” pobre y sucio, el que no tiene educacion y que no tiene forma de defender-
se, mas que nada es realzar a la personar, mas que nada a la persona porgue con to-

do lo que rodea a la discapacidad no tiene los elementos ni las herramientas para
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defenderse, para ser alguien, para tener una actitud, para tener una iniciativa. Nece-
sitan luchar con muchas cosas: la actitud de los padres, con la actitud de la caridad,
de la pobreza, del paternalismo, la cuestion de las politicas, las condiciones étnicas.
Para mi el pequeiio logro que se pueda obtener, es vital, es energia” (Marcia, exper-
ta en discapacidad).
Espero que éste trabajo sea interpretado desde la conciencia. Indicar conciencia, hace refe-
rencia a la social y la personal. Este trabajo es una expresion del amor que mis padres in-
culcaron hacia mis semejantes, porque yo también tuve el riesgo en mi cuerpo de quedar
marcada con mi Poliomielitis.

En mi corazén guardo dos recuerdos: a mi padre explicindome que Wilbur, quien tenia
PCI, era un nifio como yo, tan inteligente y capaz como cualquier nifio, y un recuerdo méas
antiguo, la memoria de mi propia deficiencia en mi cuerpo, por la polio, el recuerdo de mi
abuelo Ermilo animandome a volver a caminar, de mi abuelita Aida enviandome mensajes
de aceptacion y agrado sin limites, en mi singularidad y la evocacion de mis jovenes padres
que hicieron de nuestra familia una familia incluyente de las diferencias.
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