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PALABRAS PRELIMINARES

Iniciaré esta presentacion exponiendo los motivos que me llevaron no sélo a
proponer este tema de investigacion sino a acercarme al estudio de las ciencias politicas y
sociales.

La discapacidad ha sido para mi una doble experiencia personal y profesional.

En lo personal: mi hermana —que fallecié hace treinta afios- tenia una severa
discapacidad motriz, y actualmente mi padre ha desarrollado una discapacidad que limita su
memoria inmediata y le dificulta realizar actividades de la vida cotidiana.

En lo profesional, mi carrera de grado remite a la rehabilitacion por lo que he
trabajado durante mas de veintisiete afios en el area de la salud y en educacion especial.

Paulatinamente, y a partir de una permanente capacitacion en variadas areas de
estudio, fui tomando conciencia de que “lo que estaba en juego” en el tema de la
discapacidad, era mucho méas que el déficit organico o funcional de una persona.

Luego de una especializacion el tema de la integracion social, otra en atencion a la
diversidad y un viraje en mi abordaje profesional menos abocado al trabajo clinico o de
consultorio y mas enfocado al trabajo comunitario he llegado —diria que inevitablemente- al
campo de las ciencias sociales.

La discapacidad excede el problema individual y no puede entendérsela al margen
de aspectos, dimensiones y procesos sociales.

Asumirlo fue para mi el inicio de un largo recorrido de reconceptualizacion tedrica
y de busqueda de nuevas perspectivas que me ayudaran -sino a explicar- si a interpretar un
panorama complejo y difuso.

Podria afirmar que estas paginas no sean mas que una cronica de viaje.
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INTRODUCCION

“Entonces se penso6 en buscar otro camino ya no remedio a los males, sino tan sélo
disimulo de la gente para aquella tara que les resultada tan fastidiosa.

En falla los medios humanos, ocurrieron al conjuro de la divinidad: la madre prometi6 a
la Virgen de San Juan de los Lagos llevar a su santuario al muchacho, quien seria
portador de un ojo de plata, exvoto que dedicaban a cambio de templar la inclemencia
del muchacherio.

Se acord6 que él no volviese a salir a la calle; la madre lo sustituiria en el deber diario
de surtir las frutas, las verduras y las legumbres a los vecinos, actividad de la que
dependia el sustento de ambos”.

“La parabola del joven tuerto” (Fragmento)
Francisco Rojas Gonzalez

Cuando pensamos en la discapacidad inmediatamente evocamos précticas médicas o
educativas, imaginamos las limitaciones que cierto tipo de discapacidad representa y quizas
avancemos un poco mas lejos, inscribiendo el problema en el &mbito de la no
discriminacion y los derechos humanos.

Sin embargo el modo en que cada sociedad y cada comunidad construye y significa
ese status de otredad no es un aspecto estudiado por las ciencias sociales. ¢Cudles los
mecanismos o practicas por los cuales se establece y legitima -en una caverna prehistérica o
en una urbe sobrepoblada del primer mundo- quién es un discapacitado y cémo debe ser
tratado?

En el campo de la sociologia latinoamericana, la discapacidad es un “fenémeno”
que no ha convocado la atencion de especialistas e investigadores. Salvo en estudios que
abordan aspectos estadisticos y normativos no existe una base tedrica sélida que permita
abordar este objeto de estudio con pretensiones explicativas.

La misma novedad del tema implicaba una incertidumbre extra con respecto a los
resultados que pudiera obtener. Sin embargo, las dificultades planteadas representaban
también la oportunidad de abordar el tema con absoluta creatividad. (Sabino, 1994)

Por lo tanto, mas que profundizar en la descripcion de un aspecto especifico, mi
interés se basa en alcanzar una vision general y aproximativa del tema en estudio. Esta
situacion planteaba, por un lado, el desafio de no contar con modelos tedricos o practicos

de referencia, ni una bibliografia amplia a consultar.
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A través del presente trabajo he indagado sobre el modo en que la discapacidad es
construida socialmente. Si bien he acotado mi objeto al México urbano 1980-2006, fue
necesario contextualizarlo en el devenir del movimiento de personas con discapacidad a
nivel mundial y -a través de las visiones histéricas- realizar una mirada retrospectiva mas
amplia adn.

Debido a la inexistencia de antecedentes de investigaciones en la misma linea en
contextos de América Latina la presente investigacion se plantea como una investigacion
exploratoria.

A fin de dar cuenta de la trayectoria recorrida durante la investigacion -con sus
zozobras, sus hallazgos y sus naufragios transitorios- haré una sintesis del proceso de

construccion tedrica del objeto empirico.

SINTESIS DEL PROCESO

DE CONSTRUCCION TEORICA DEL OBJETO

Al presentar mi propuesta de investigacion para la Maestria en Ciencias Politicas y
Sociales de la UNAM mi interés estaba centrado en el andlisis del impacto que las nuevas
teorias sobre la discapacidad tenian en el escenario Latinoamericano: encontrar sus
condiciones de posibilidad, vestigios de su presencia en practicas y discursos, su impacto
en nuestras realidades sociales. Bajo el titulo “El paradigma social de la discapacidad:
Realidad y utopia en el nuevo escenario latinoamericano” y el subtitulo: “la discapacidad:
¢una obra escrita por los actores de reparto?” pretendia analizar hasta qué punto los
nuevos discursos politicos y académicos sobre la discapacidad ganaban vigencia en el
espacio social de Ameérica Latina. Yo partia de un presupuesto que resultd erréneo: el
discurso social redefinia la discapacidad, suplantado el discurso médico y en base a ese
supuesto planteaba mi hipétesis y preguntas. La hipoétesis original planteaba:

En una interrelacion social la Discapacidad “se delega y se asume”, “es
otorgada y apropiada” pero debemos considerar que la interrelacion en las que
estas acciones se llevan a cabo no se dan en una relacion simétrica de poder: sino
a través de practicas profesionales e institucionales se legitiman situaciones de

discriminacion, sometimiento, restricciones y exclusion.



Esta hipotesis pretendia validar la tesis que sostiene el paradigma social, valorar su
alcance en América Latina y comprender los mecanismos en que “los actores de reparto”
escriben y asignan el guion. Sin embargo, a lo largo del proceso de investigacion, este
intento perdio validez porque surgian evidencias que demostraban que el discurso social no
habia venido a suplantar al discurso médico.

Las preguntas originales que orientaban mi investigacion fueron definidas y
redefinidas por la tesis inicial y por los resultados que obtenia en el trayecto. Mis preguntas
guias han sido:

v ¢de qué manera ha impactado el modelo social de la discapacidad en Latinoamérica
en el modo en que la sociedad produce y reproduce situaciones de poder y
discriminacion respecto a parte de la poblacién con base a la condicion fisica o
mental?

v ¢ facilita este modelo la identificacion del principio generador de la diferencia?

v ies posible valorar la influencia que juegan las instituciones y las politicas publicas?
¢quiénes 'y de qué modo legitiman este proceso?

v ¢es posible identificar y analizar las estructuras sociales externas e internas puestas
en juego?

Al principio de mi investigacion aceptaba la premisa que sostiene los distintos
analisis historicos: cada vision de la discapacidad “superaba” a la anterior y si los
postulados de la nueva vision (el modelo social) habian llegado a nuestra region, yo podria
hallar sus rastros en los nuevos discursos y practicas sociales. Sin embargo, mientras
realizaba el cuadro sobre las visiones de la discapacidad fue evidente para mi que las
distintas visiones que las sociedades de cada época fueron desarrollando no venian a
suplantarse.’

“La discapacidad ¢una obra escrita por los actores de reparto?...si yo respondia
desde el modelo social o constructivista la respuesta afirmativa seria acertada y facilmente

validada tedrica y metodoldgicamente. Hubiera bastado hacer un analisis descriptivo de los

! Cuadro Visiones de la discapacidad, surgimiento, trayectoria y vigencia. Capitulo II.
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discursos y las préacticas a la luz de la vision social, que capta cada vez mayor consenso
popular y académico.’

No obstante, a lo largo de la investigacion surgian evidencias de que habia mucho
méas en juego: elementos de la préctica y el discurso que no respondian al modelo
dominante, que remitian a modelos anteriores, supuestamente superados. ElI campo que
imaginaba se estaba complejizando, surgian nuevas y mas precisas hipOtesis y  era
necesario ampliar mi perspectiva y acotar el espacio.

A partir de este hallazgo debi precisar el tema y la metodologia de mi investigacion
a fin de: (1) objetivar la discapacidad como construccion social compleja, (2) comprender
como se produce ese proceso de construccion y (3) distinguir cuales son las
particularidades de ese proceso en el México actual.

Para ello deberia cumplir ciertos objetivos: (1) reconocer el proceso historico,
social, politico y cultural de construccién de la Discapacidad; (2) reconstruir el “campo”
de la discapacidad en su complejidad histdrica y social; (3) analizar los relatos de vida de
personas con discapacidad a fin de encontrar las recurrencias que evidenciaran ciertas
leyes del sistema, ciertas reglas en el funcionamiento del campo.

El problema que centraba mi interés, superaba una investigacion descriptiva.
Necesitaba comprender los procesos sociales que sostienen, validan y legitiman esas
situaciones. ;Como se produce y reproduce este proceso de construccion? Para entenderlo
era necesario distinguir el modo, los mecanismos, las estructuras, las practicas, los
discursos y las dinamicas a través de los cuales se construye socialmente la discapacidad.
Afirmar que las visiones de la discapacidad en cada época respondian a representaciones
sucesivas -que se agotaban o morian ante el surgimiento de una nueva Vvision,
reemplazandose- no explicaba la multiplicidad de practicas y discursos; no me permitia
comprender la diversidad de actores y los vinculos entre sus posiciones ni descifrar las

contradicciones y conflictos.

Un segundo problema surgié al analizar las diferentes visiones. Necesitaba
distinguir qué elementos eran comunes a todas ellas. ;Qué aspectos se repiten siempre

como condicionantes de los procesos de construccion de la discapacidad en los distintos

2 VER Pfeiffer y su “Fundacion filosofica de los Estudios de Discapacidad” en “Modelo Social”, Capitulo I1.
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momentos historicos? Para responder esta pregunta era necesario pensar un Unico
instrumento que permitiera entender e interpretar las distintas visiones. Desarrollar una
herramienta tedrico metodoldgica que sirviera, no solo para explicar los discursos y
practicas de una época; sino para comprender cOmo y por qué esos modelos o visiones
“condensaban”; cudles eran los aspectos comunes, los elementos “universales” que se
ponian en juego en todas las visiones, un instrumento que permitiera entender porqué, en
diferentes grupos o sociedades, la discapacidad era pensada y tratada de una determinada
manera y no de otra. En sintesis, se hacia imprescindible construir un instrumento que
permitiera analizar bajo los mismos conceptos las distintas visiones 0 modelos sobre la
discapacidad (incluso la médica o reparadora -que es la hegemonica- y la social -que es la

mas actual y la “politicamente correcta”).

LAS FUENTES

Para reconstruir el campo de la discapacidad en general y en México en particular
recurri a diversas fuentes.

La Linea del Tiempo del Movimiento de Vida Independiente (Behrendt et al., 2003)
me permitio recrear el proceso a traves del cual se instalaron en el campo nuevos discursos
y practicas. A traves de instrumentos de sistematizacion (ver Anexos- Cuadros 2, 3y 4) he
objetivado, en base a los datos derivados de esa fuente, como han ido modificandose los
discursos y las practicas sociales referidas a la discapacidad. Aln cuando sera analizado a
lo largo de la investigacion, es importante resaltar aqui que los resultados obtenidos a través
de estos instrumentos de sistematizacion asi como su analisis, dejan en evidencia los
distintos aspectos que confluyen en la construccién social de la discapacidad: el aspecto
cultural normativo, la organizacion econémica y politica de esa sociedad en particular y las
particularidades de cada discapacidad. La objetivacion de este proceso se describe en el
capitulo 111 a través de la teoria de los movimientos sociales y de la configuracion del

campo mundial de la discapacidad.
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Por otro lado, para reconstruir el campo de la discapacidad en México en el periodo
1980-2006, realicé entrevistas a dos lideres del movimiento con discapacidad que sumados
a otras fuentes me permitieron distinguir a los actores y analizar sus posiciones en el

campo.

Otras fuentes consultadas fueron documentos del INEGI, y de la UNAM.

Por dltimo, en los relatos de practicas obtenidos a través de entrevistas a tres
personas con discapacidad y a la madre de una de ellas, se halla valiosas evidencias del
proceso de construccion de la discapacidad, el impacto de los postulados del nuevo

paradigma social de la discapacidad asi como la vigencia de visiones anteriores.

Surgid en este punto una de las mayores dificultades que aport6, sin embargo, un
elemento significativo a considerar. Entre la muestra “ideal” que tenia en mente, contaba
con la entrevista a una persona con discapacidad adquirida pero que ya hubiera superado la
etapa aguda y que no estuviera en las momentos iniciales de rehabilitacion. Pensaba
entrevistar a una persona que, teniendo las suficientes capacidades para haberse
reincorporado a la vida productiva y social, hubiera “optado” por quedarse en su casa. Una
persona que diera cuenta de la ruptura que la discapacidad implica en la trayectoria de
vida.

Conozco a varias personas con discapacidad en México. Pero justamente por estar
en mayor o menor medida involucradas en grupos o asociaciones, todas son personas
activas, exitosas, que han continuado con sus proyectos a pesar de las desventajas que
implica la discapacidad. Pero sé, por propia experiencia como terapeuta y como familiar de
personas con discapacidad, que para muchos la irrupcion de la discapacidad en la juventud
0 la adultez implica un quiebre irreversible. Las personas abandonan sus actividades y
proyectos de vida, dependen de las familias para ir o venir por lo que cada vez restringen
mas sus deseos (“para no molestar”), y finalmente la vida se transforma en un transcurrir
sin sentido o —en el mejor de los casos- donde el sentido cotidiano gira alrededor de

interminables ejercicios y tratamientos.
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Los contactos que realicé con personas que estaban en esta situacién o con quienes
los conocian, fueron postergados y algunos ni siquiera fueron respondidos. Sin duda, ese
silencio, también dice algo. Una interpretacion posible es lo que Ross (McAdam, 1999:
31) llama error fundamental de atribucion, la tendencia de las personas a explicar, en
funcion de deficiencias individuales, la situacion y —agrego, adelantando las conclusiones-
la posicion en que se encuentra. Si la discapacidad es entendida y vivida como un problema
individual, la entrevista con alguien que desea estudiarla como una construccion social no
encuentra sentido. Habia ya resignado el testimonio de una persona que hubiera adquirido
una discapacidad cuando el Dr. Benjamin Mayer me envia, por otro motivo, el testimonio
de un amigo comudn que habia muerto hacia poco tiempo. Este documento, sera la fuente
que tomaré para obtener la perspectiva de una persona que hubiera adquirido una
discapacidad.

La entrevista biografica, como relatos de practicas, me permitié analizar aspectos
que estan en juego en el campo: las instituciones, las disposiciones, los discursos, las
transformaciones (los estados sucesivos del campo), las posiciones y las relaciones en
juego.

Los relatos de vida, segin una perspectiva que Daniel Bertaux (1997) llama
etnosocioldgica, permiten “estudiar un fragmento particular de la realidad sociohistorica,
un objeto social, comprender cémo funciona y como se transforma, poniendo el acento
sobre las configuraciones de las relaciones sociales, los mecanismo, los procesos, las
I6gicas de accion que los caracterizan. En intima consonancia con la nocién de
fractalidad® de los sistemas complejos, Bertaux sefiala que “la hipétesis central de la
perspectiva etnosociogréfica es que las logicas que rigen en el conjunto del mundo social,
0 mesocosmos, estan igualmente en accion en cada uno de los microcosmos”.

La suma, o mejor dicho, la interrelacion de estas fuentes me han permitido dar
cuenta de la complejidad la discapacidad, en una intrincada relacion dialogica: la

construccion de mi objeto me reclamaba nueva teoria y la teoria me obligaba a

® EI término fractal refiere a fractus (quebrado) y remite a formas o procesos autosimilares en los que el todo
replica a la parte y viceversa. “Todo depende de la perspectiva del observador, esto es, de la escala en que se
haga la observacion” . Un ejemplo de fractales en la naturaleza son las montafias, la estructura ramificada de
los arboles (que se repite aln en las mas pequefias nervaduras de las hojas) y los rayos. Mandelbrot ha
iniciado la teoria de los fractales en la década de los *70 y sus figuras geométricas grafican esta cualidad de
autosimilitud. Véase Braun,E., (1996), Caos, fractales y cosas raras, SEP-FCE, México.
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redimensionar mi objeto. EI modelo de la encrucijada, las visiones de la discapacidad,
como evidencia de la totalidad temporal y espacial de todo sistema —social en este caso-
complejo, el anélisis de las fuentes y la sistematizacion de los resultados que iba obteniendo
a lo largo del proceso no han sido momentos desarticulados de busqueda y analisis. Los
aportes teoricos que pueda ofrecer el estudio no estan desvinculados del trabajo de
reflexion, sistematizacion y analisis, sino que ambos, la teoria y el dato empirico, se han

retroalimentado durante todo el proceso.

El documento se encuentra organizado en dos partes: la primera contiene la
construccion tedrica del objeto: su definicion, la perspectiva tedrico metodologica que
utilicé, el instrumento que construi a partir de los aportes tedricos seleccionados y las
fuentes elegidas. En la segunda parte expongo los resultados de la investigacion por medio
del analisis de los datos objetivados a través de la sistematizacion de la linea del tiempo,
de la reconstruccion del campo de la discapacidad en México y de los relatos de vida de
cuatro entrevistados y un testimonio escrito.

En las conclusiones se sintetizan ejes centrales sobre el proceso de construccion
social de la discapacidad, las respuestas a mis preguntas, y la argumentacion sobre la
validez 0 no de mi hipdtesis primera. Cierro la presentacion con algunos “hallazgos™:
nuevas preguntas o hipotesis que surgieron durante la investigacion y que quedan

pendientes para ser retomadas en el futuro cdmo nuevas lineas de investigacion.
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Capitulo |
LA CONSTRUCCION TEORICA DEL OBJETO

1.1. DEFINICION DE DISCAPACIDAD

1.1.1. DISCAPACIDAD, DISCAPACIDAD...;, QUE DISCAPACIDAD?

Cuando aparece el término discapacidad, todos tenemos una idea sobre lo que ello
representa. Pero a la hora de intentar una definicion aparecen las dificultades, las
inconsistencias y las contradicciones: ¢de qué hablamos cuando hablamos de
“discapacidad”? Cuando hablamos de discapacidad ...¢;todos hablamos de lo mismo?

A nivel individual y desde una perspectiva médica, cuando hablamos de
discapacidad hablamos de una enorme variedad de deficiencias de funciones o
estructuras corporales (OMS, 2001),* etiologias (de causas adquiridas o congénitas),
duracion (permanentes, progresiva, transitorias) y gravedad (leves, moderadas, severas)
que se combinan de los mas variados modos y hacen imposible definir un “tipo ideal” de
persona con discapacidad. Este es el nivel que la Primera Clasificacion de Discapacidad
(CIDDM) llamo “déficit” y que la segunda Clasificacion CIF (OMS, 2001: p.229) sitda,
taxondmicamente, en el nivel de “funciones y estructuras corporales”. Este es uno de los
niveles en que se puede analizar la discapacidad: es el aspecto individual, organico,

corporal o funcional. Es el nivel mas micro de lo microsocial.

Pero...cqué “es” la discapacidad? Historicamente, las definiciones han variado,
poniendo de manifiesto modos contrarios, contradictorios y ambiguos de delinear el
problema. Las principales definiciones de los ultimos treinta afios dan cuenta de rupturas y

continuidades conceptuales y epistemolégicas.”

4

% \Ver Anexo Cuadro 1.
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1.1.2. LA INDEFINICION DE LA DEFINICION

Sin embargo, a pesar de la variedad de definiciones, dos de ellas son emblemaéticas
ya que -aun siendo contemporaneas- representan dos posturas opuestas que contintan en
conflicto hasta el presente:

@ por un lado la Declaracion de los Derechos de los Impedidos del Alto

Comisionado de los Derechos Humanos de Naciones Unidas (1975) designa con el

término "impedido"” a toda persona incapacitada de subvenir por si misma, en su

totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a

consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o

mentales;

(b)  por otro lado la UPIAS (Union of the Physically Impaired Against

Segregation. Union de Impedidos Fisicos Contra la Segregacion, 1974) define la

discapacidad “como la desventaja o restricciéon para una actividad que es causada

por una organizacion social contemporéanea que toma poco o nada en cuenta a las
personas que tienen deficiencias fisicas (sensoriales o mentales) y de esta manera
las excluye de participar en la corriente principal de las actividades sociales".

Una pone el énfasis del problema en la incapacidad individual, la otra en la
organizacion social en la que el sujeto vive. Se ha interpretado como una “evolucion
conceptual” el cambio desde una perspectiva individual hacia una social. Sin embargo, la
contemporaneidad de estas definiciones responden a concepciones antagénicas desde su
origen. A partir de los afios 80 se ha desarrollado un modelo (el modelo social) que adhiere
a la definicion de la UPIAS y que ha producido un importante corpus tedrico alternativo al
médico-reparador. En los Ultimos afios, y en un intento por sintetizar estas dos vertientes, se
ha tratado de “sumar” ambos aspectos en una sola definicion. El hibrido que surge de este
intento, no ha superado la vision dicotémica ni ha logrado el consenso de todos los actores.
La Organizacion Mundial de la Salud, en 1980, intenta una distincion entre niveles
Ilamando déficit al nivel corporal, discapacidad al nivel funcional y minusvalia al nivel
social. Con todo, en su revision del 2001 regresa —significativamente- a un estado de
indistincién usando el “término general” de discapacidad para nominar los tres

perspectivas (mejor llamados niveles).® La imposibilidad de resolver este conflicto puede

® La Organizacion Mundial de la Salud desarroll6 dos Clasificaciones Internacionales de la Discapacidad.
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rastrearse en la incompatibilidad de unir bajo un Unico postulado estas dos representaciones
opuestas. Entender la discapacidad como una persona incapacitada de subvenir por si
misma, en su totalidad o en parte, o verla como la desventaja o restriccion para una
actividad gque es causada por una organizacion social contemporanea que toma poco 0
nada en cuenta a las personas que tienen deficiencias fisicas (sensoriales 0 mentales) y de
esta manera las excluye de participar en la corriente principal de las actividades sociales
equivale, como veremos mas tarde, “a tomar una posicion en el campo”.

Ambas definiciones recogen representaciones contradictorias, de alli la
imposibilidad de articularlas en una Unica expresion. Esta indefinicion dice tanto o més del
problema que el andlisis de las diferencias epistemoldgicas y las contradicciones teoricas

que confrontan.

1.2. ANTECEDENTES TEORICOS DEL OBJETO DE ESTUDIO

La teoria y el martillo de Nietzsche

Seleccioné los autores y la bibliografia que han aportado a la construccion tedrica

mi objeto empirico ya sea por deconstruir la mirada medicalizada como Unica perspectiva,

ya sea por otorgar conceptos teoricos valiosos a la hora de interpretar las nuevas

perspectivas, por sefialar relaciones ignoradas entre discapacidad y sociedad, o por aportar

a la reconstruccion del recorrido historico de esa relacion. En otras palabras, seleccioné los

autores y la bibliografia por su condicion de martillo: “ir haciendo preguntas a base de

golpearlos (a los idolos) con el martillo, y oir tal vez, como respuesta, ese conocido sonido

a hueco que revela unas entrafias llenas de aire, representa una delicia para quien tienen
oidos detras de los oidos...” (Nietzsche, 2000: p. 38).

En la primera Clasificacién Internacional de la Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CDDIM, 1980),
define tres conceptos que tienen correlacion con tres aspectos (corporal-individual, funcional y social): (1)
Deficiencia: Pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica, fisioldgica ¢ anatomica; (2)
Discapacidad: Restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una actividad en la forma 6 dentro de los
maérgenes de la normalidad para una persona y (3) Minusvalia: Situacion desventajosa para un individuo, a
consecuencia de una deficiencia 6 discapacidad que limita 6 impide el desempefio de un rol que es normal en
funcién a su edad, sexo, etc. Como revisién de ese texto, se redacta la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001) que hace una deconstruccién de esas
definiciones, dando cuenta de la indefinicién actual. En el Anexo 1 (OMS, 2001:229) puede leerse: “Durante
el proceso de revision el uso del término minusvalia se abandond, y el término discapacidad se utiliza como
término general para las tres perspectivas: corporal, individual y social.”
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1.2.1. APORTES PARA UNA PERSPECTIVA CONSTRUCTIVISTA Y SOCIAL

Si bien no existe una gran produccidn teorica que aborde la discapacidad desde esta
perspectiva si hay autores que han adherido a ella. Otros han inaugurado nuevos puntos de
vista y algunos, han sido francos pioneros al cuestionar los modos tradicionales de pensar la

discapacidad, o -como en el caso particular de Foucault- la locura.

a) En primer lugar debemos sefialar a aquellos aportes que han rescatado a la
discapacidad del ambito de la enfermedad y la han puesto en el lugar de “estigma”, de
marca arbitraria.

Con tres afos de diferencia aparecen tres obras paradigmaticas en el estudio de la
discapacidad: “Asilo” (1961) y “Estigma” (1963) de Erving Goffman y la “Historia de la
locura en la época clasica” (1964) de Michel Foucault. Lejos de intentar comparar ni buscar
coincidencias entre esas obras si me interesa resaltar que ambos autores inician un analisis
cientifico de la discapacidad que la rescata de la exclusividad médica.

Confinada al pedestal inabordable de la cura o la caridad adonde pocos podrian
tener acceso, Goffman y Foucault le quitan los grilletes de aquello que “le sucede” a un
cuerpo o a una mente y exponen la locura, el estigma y la discapacidad como aquello que se
despliega en un espacio interrelacional. Cuestionan su entidad ontoldgica: no es algo que
existe en el universo, no es un ente ajeno al hombre. Es una marca, una identidad
socialmente impuesta sobre una diferencia particular y hacia la que se legitima una trato de
exclusién, de encierro o de segregacién. Sin duda, Goffman y Foucault condensan en sus
textos una nueva significacion, en palabras de Giménez nuevos modelos simbdlicos (en su
doble acepcion de representacion y de orientacion para la accion) de la locura y la

discapacidad.

b) Progresivamente, los investigadores y militantes de la discapacidad llevaron el
tema al terreno de la segregacion, la exclusion, la discriminacion y los derechos.
Actualmente algunos autores intentan explicar (o interrogar) ya no el modo en que la
discapacidad “distingue”, ya no los efectos del modo en que es significada, sino como y por
qué esa distincion es asignada, como y por qué ese tratamiento “diferente y diferenciador”

es socialmente sostenido y aceptado.
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Entre los pioneros de lo que se llamo el modelo social o el modelo de la “escuela
britanica” (aunque con adeptos en Estados Unidos y Canadd), se encuentran Len Barton,
Mike Oliver, Colin Barnes, Tom Shakespeare (1996), quienes recopilan trabajos que
analizan distintos aspectos de las interrelaciones sociales asi como las representaciones que
las sustentan. Estos “pioneros” aportan a un desarrollo tedrico sociologico o desde una
perspectiva social, con diverso rigor y metodologia. Desde una postura critica al modelo
médico, analizan distintos aspectos de la relacion discapacidad — sociedad: la relacion
sociologia y discapacidad (Barton; Oliver), aspectos educativos y laborales (Abberley;
Riddell; Hurst), temas relativos a identidad y género (Peters; Shakespeare), instituciones y
practicas (Drake; Fullcher; Peters) y relacionan entre discapacidad y opresion (Barnes). El
material compilado por Barton (1998) es paradigmatico de la postura ideoldgica y
conceptual del modelo social britanico. La mayoria de estos autores son personas con
discapacidad, investigadores, soci6logos y activistas de movimientos sociales de personas
con discapacidad. La produccion tedrica desde este modelo es abundante, aunque, al igual
que la tematica, no ha entrado aun en los circulos académicos de América Latina.’

Por otro lado la publicacion virtual “Disability & Society” reune anualmente las

mas actuales investigaciones desde el modelo social.

Albrecht (2001), por su parte, ha recopilado mas de treinta articulos que intentan:
(@) configurar el estudio de la discapacidad como campo (desde perspectivas
conceptuales, estadisticas, metodoldgicas, constructivistas, filosoficas, sociolégicas y
relacionales); (b) analizar el contexto (politico, cultural, de politicas publicas, educativo,
tecnolégico y asistencial) asi como (c) abordar distintos aspectos de la experiencia de la
discapacidad (familiar, social comunitaria, estatal). Esta publicacion se abre a autores de
otros paises que enriquecen el debate teérico. Ambas publicaciones reunen articulos de
académicos e investigadores, casi exclusivamente del primer mundo, de lo que en Gran

Bretafia y Estados Unidos se ha dado en llamar disability studies.

" Antes que bibliografia desde una perspectiva del modelo social, en América Latina podemos hallar estudios
sobre aspectos sociales relacionados al tema de la discapacidad (politicas publicas, el sector social, los
estudios estadisticos, las normas, etc.).
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c) Por otro lado, existe una linea de autores que han hecho significativos aportes a la
“deconstruccion” de la discapacidad como una “tragedia individual” para permitir analizar
sus procesos de construccion en la interrelacion de distintos actores sociales con vinculos
de poder absolutamente asimétricos.?

En un extremo de esas relaciones esta la institucion medica. En el otro extremo, el
cuerpo “deficitario”. Abordando uno de esos aspectos, Eliot Freidson (1965, 1970),
especializado en la sociologia médica, ha hecho severas criticas al actor con mayor “peso
especifico” de esa pareja: la medicina, sus instituciones y sus agentes. Desde la otra
perspectiva, Turner (1989, 2001) ha brindado elementos insustituibles para el anélisis de
representaciones y modelos simbdlicos, asi como para distinguir mecanismos y practicas
sociales que se llevan a cabo en el “territorio” del cuerpo. “El cuerpo constituye un blanco
de la racionalizacion moderna, pues se convierte en el objeto del saber y el poder”, “los
contornos de las instituciones sociales y del significado cultural estan ambiguamente
trazados a lo largo de la superficie de nuestros cuerpos”. (Turner, 1989: 15, 21). En su
articulo “Disability and the sociology of the body” (Turner, 2001: pp. 252-266) el autor
habla sobre un “cuerpo discapacitado” que es discursivamente producido, gobernado y
regulado, la idea de “desacreditados” y “desacreditables”, y la relacién del cuerpo con la

enfermedad, la tecnologia y el tiempo.

d) Especialmente interesante, el articulo An Interactive Person-Environment Social
Creation (Fougeyrollas y Beauregard, 2001), desarrolla lo que podriamos llamar “un
modelo” de la discapacidad describiéndola como una creacion social interactiva persona-
ambiente. Los autores sefialan ciertos cambios culturales (como la fisica cuéantica y la teoria
del caos) que impactan en la representacion de un mundo “ordenado”(pp. 172) y el intento
de ciertas disciplinas como la terapia ocupacional en su “influencia sobre el cambio de
paradigma en las ciencias de la rehabilitacion por su insistencia para un abordaje
holistico y ecoldgico y su impacto en el desarrollo de la interdisciplinariedad” (mi

traduccion, pp. 174).°

8 Coincidimos con Derrida en su afirmacion: “La deconstruccion, e insistido en ello, no es neutra. La
deconstruccién interviene” (Derrida, 1997: 127) y a través de ella todo discurso puede ser cuestionado.

® Los autores sefialan el aporte de la terapia ocupacional con el modelo ecolégico de desempefio humano y el
modelo de ocupacién humana de Kielhofner.
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En el mismo articulo presentan la propuesta canadiense del “proceso de creacién de
la discapacidad” y analizan los factores ambientales que distingue la CIF'%: ambiente (o
entorno) fisico, actitudinal y social. Sin embargo apenas bosquejan la dimension
sociopolitica. Los autores complejizan el proceso de creacion de la discapacidad basandolo
en tres aspectos que interacttan: los factores personales, los factores ambientales (fisicos y
sociales) y el estilo de vida. Como puede verse la linea de analisis es acertada, pero
acotada: segin mi propuesta, esos no son los Unicos aspectos que interactdan.
Lamentablemente el aspecto histérico no es considerado en este analisis, por lo tanto la

propuesta de los autores es valiosa, pero incompleta.

e) Finalmente, se encuentra la documentacion internacional que comparte tres
cualidades valiosas para la investigacion: en primer lugar, constituyen una evidencia del
impacto de las nuevas representaciones; en segundo lugar, son un importante aporte
conceptual y, en tercer lugar sostienen la investigacion empirica que he llevado a cabo. Las
huellas de este cambio epistemoldgico se pueden rastrear, entre muchas otras huellas, en la
evolucion de la normativa internacional, antes construida casi exclusivamente por expertos
y, cada vez mas, por las mismas personas con discapacidad o sus organizaciones.

Existe una prolifica documentacion internacional que aborda derechos, acciones
educativas, laborales o sanitarias, recopila declaraciones regionales, intenta clasificar las
discapacidades (con notables cambios epocales que responden a concepciones médicas y a
las presiones de organizaciones de la sociedad civil que pretenden escapar de una
perspectiva de “salud-enfermedad” y pugna por desmedicalizar la discapacidad).*

No obstante, hasta la fecha, son tres los documentos internacionales que, aln sin ser
vinculantes, han servido de inspiracion a la legislacion general de diversos paises en el
reconocimiento de derechos especificos; han marcado las directrices para las politicas
publicas y han inspirado las demandas de los Movimientos Sociales de Personas con
discapacidad ademas de exponer en sus postulados los cambios socioculturales sucedidos

en los Ultimos afios. Estos documentos son (1) el Programa de accion Mundial, (2) las

10 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. ONU. Se abunda en esta
clasificacion en el apartado siguiente.
' VER Anexo: Cuadro Normativa Internacional.
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Normas Uniformes*? y (3) las Clasificaciones Internacionales de la Organizacién Mundial
de la Salud que comprenden: (3a) Clasificacion Internacional de la Deficiencia la
Discapacidad y la Minusvalias (CIDDM, 1980) y (3b) su revision o Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001).

La CIF muestra el impacto de las transformaciones conceptuales al intentar valorar
aspectos mas amplios del déficit corporal incluyendo entre sus variables las “restricciones
a la participacion” y los “factores ambientales” (por ejemplo: productos y tecnologia,
apoyo y relaciones, actitudes, servicios, politicas). Si bien la primera clasificacion
(CIDDM) intentaba una distincion entre el nivel corporal, del funcionamiento y el social,
en la segunda (CIF) se lee: “Discapacidad es un término genérico que incluye déficit,
limitaciones a la actividad y restricciones a la participacién. Indica los aspectos negativos
entre un individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores contextuales (factores
ambientales y personales)”. Uno de las conclusiones de mi investigacién es la distincion
entre la condicidn, situacion y posicién de discapacidad. Las dos primeras han sido ya
analizadas (Pantano, documento de internet) en su dimension individual y relacional
respectivamente. Sin embargo, la posicion de discapacidad, producto de circunstancias
estructurales  tienen como efecto la condicién social de desventaja, exclusion y
discriminacion que las personas con discapacidad son delegadas en el campo. Considero

poco probable que desde una Unica perspectiva se puedan valorar estas tres instancias.

12 Estos documentos internacionales, sin ser vinculantes han inspirado normas nacionales y evidencian el
cambio cultural respecto a la discapacidad:

1) El_ Programa de Accién Mundial (Naciones Unidas 1982), que define las acciones especificas referentes
a prevencion, rehabilitacién y equiparacion de oportunidades.

2) Las Normas Uniformes sobre igualdad de oportunidades (Naciones Unidas, 1993) que sefialan
distintos aspectos para favorecer la igualdad. Los Requisitos para la Igualdad de Oportunidades son: Toma
de conciencia, Atencion médica, Rehabilitacion y Servicios de apoyo. Estos requisitos de cumplen en distintas
Esferas previstas para la igualdad de Oportunidades: Posibilidades de acceso, Educacién, Empleo,
Mantenimiento de los ingresos y seguridad social, Vida en familia e integridad personal, Cultura, Actividades
recreativas y deportivas y Religion. Para que la Igualdad de Oportunidades se pueda lograr refiere Medidas
de ejecucién: Informacion e investigacién, Cuestiones normativas y de planificacidn, Legislacion, Politica
econdmica, Coordinacién de trabajos, Organizaciones de personas con discapacidad, Capacitacion del
personal, Supervision y evaluacion a nivel nacional de los programas sobre Discapacidad en lo relativo a la
aplicacion de las Normas Uniformes, Cooperacion econémica y técnica y Cooperacion Internacional.
Finalmente propone que Naciones Unidas lleve adelante Mecanismos de supervision.
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Desde el afio 2002 se estan llevando a cabo las reuniones del Comité “ad hod” de
Naciones Unidas, expertos y organizaciones de personas con discapacidad, como parte del
proceso de redaccion de la Convencion Amplia e Integral para promover y proteger los
derechos de las personas con discapacidad que se lleva a cabo en ese Organismo

Internacional.

Los documentos internacionales son una evidencia de que los cambios de
representacion y conceptualizacion impactan en “la teoria”, el “sistema” y en “el mundo de

la vida” e interactlan, retroalimentandose y modificAndose mutuamente.

1.2.2. APORTES PARA UNA PERSPECTIVA HISTORICA

A partir del hallazgo de evidencias sobre la coexistencia de las diferentes visiones,
fue necesario buscar bibliografia que diera sustento e insumos tedricos a esta afirmacion.
No son muchos los trabajos e investigaciones en ésta linea. Ya sea por argumentar a favor
la nueva hipétesis surgida, ya sea por aportar alternativas de sistematizacion de las
principales etapas de la trayectoria historica; distintos trabajos han ayudado a una

construccion tedrica de mi objeto en su aspecto histérico:

a) En primer lugar, un valioso andlisis del pensamiento histérico y cultural de la
discapacidad lo otorgan Ravaud y Stiker (2001: pp. 490) en términos de inclusién /

exclusién:
““La cuestion de la inclusion versus exclusion de las personas con discapacidad no se
puede separar de cuestiones relativas a los procesos de cohesion social o disolucion social.
La manera en que la sociedad sitlia y trata la discapacidad no es independiente de la manera

en que construye lazos sociales o los disuelve.

13 La Convencién da claras muestras de la complejidad del tema: por un lado el Comité Ad Hoc no ha
llegado a una definicion consensuada de discapacidad (probablemente se apele a la definicion de otros
instrumentos internacionales). Por otro lado, durante el Foro "La armonizacion de la legislacién mexicana
con los Instrumentos Internacionales de defensa de los derechos de las personas con discapacidad, frente a la
Convencion Internacional Amplia e Integral” organizado por PSI y CONAPRED, que se realizo en dia 8 de
agosto de 2006, la Diputada Federal Mtra. Patricia Olamendi referia que los distintos tratados y convenciones
especiales llevados a cabo por Naciones Unidas respecto a beneficiaros u objetivos especificos (sobre los
derechos de los nifios o las mujeres; contra la tortura respectivamente) han llevado un proceso de
aproximadamente dos afios, mientras la Convencion sobre discapacidad lleva ya cuatro afios y aln no hay un
texto definitivo.
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Sin embargo, cada sociedad (y en sentido mas amplio, cada cultura) tiene su propia
manera de integracién o exclusién de ciertas categorias o ciertos sujetos, esto es, de crear
lazos sociales o negarlos. (........ ) Los términos inclusion y exclusion operan en tandem y

solamente se puede entender en relacion el uno con el otro.”” (Mi traduccién)

Coherentes con esta perspectiva, los autores realizan una revision histérica de los
modos historicos de inclusion (mecéanica y organica en las sociedades antiguas y
modernas); los procesos de inclusién y sus contradicciones en las sociedades modernas; y
por Gltimo resefian un continuum, un “esbozo tipologico” de las diversas formas de
inclusion y exclusion respecto a la discapacidad. Este continuum del tandem
exclusién/inclusion, del proceso “de crear lazos sociales o negarlos™ podria graficarse

como sigue:

Exclusion por segregacion - - -
(a través de espacios segregados) Ex_clusm_n por asistencia o
o inclusion diferenciada inclusion condicional

Exclusion por marginalizacion
0 Inclusidn por normalizacion

Exclusion por
abandono

Exclusién por

» discriminacion (cultural o
Exclusion por juridica)

eliminacion 0 Inclusién progresiva

El analisis de los autores no es incorrecto aunque si parcial. Como veremos mas
adelante, mi hipotesis es que los distintos modelos o visiones de la discapacidad conviven,
y se crean y recrean en lo que he llamado el espacio de la encrucijada. Estos procesos de
inclusion / exclusion pueden entenderse en su plenitud a la luz del modelo de la encrucijada
que propongo. Incluso tanto sus analisis como los mios, hubieran sido impensables fuera de
la episteme de nuestro tiempo, tanto en el aspecto linglistico como conceptual. Como sea,
el andlisis de Rivaud y Stiker es un aporte a una perspectiva historica y constructivista de la
discapacidad.

Rivaud y Stiker (2001, p. 502) sostienen que los tipos de inclusién/exclusion
sobreviven en el presente: “nosotros pudimos observar que cada uno de estos tipos de
exclusion, incluso si ha sido caracteristico de algunas sociedades antiguas, sin embargo

han demostrado supervivencia en nuestra contemporaneidad” (mi traduccion, énfasis
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agregado). Esta afirmacion de los autores es en realidad una hipétesis a demostrar y si bien
adhiero a ella agrego que no es solo el tipo de exclusion lo que sobrevive sino las

representaciones sociales, los esquemas conceptuales y el habitus en que se sustentan. *

b) En segundo lugar, el libro A History of Disability (Stiker, 1999) cuya primera
publicacion fue hecha en Francia en 1982, es -segun refiere David Mitchell en el prélogo-
un “trabajo de antropologia cultural”. Stiker realiza un recorrido desde la Biblia, pasando
por la antigiiedad y sus mitos, la caridad medieval, la época clasica y sus instituciones para
finalizar con el nacimiento de la rehabilitacion. Con respecto al sujeto de sus paginas Stiker
dice: “es inequivoco en lo que concierne el grado de inteligibilidad que busco: los modos
sociales y culturales de visualizar —y de tratar con- lo que asi imprecisamente llamamos la
discapacidad” (mi traduccion). Al igual que en el articulo referido, en el parrafo anterior
Stiker hace un interesante analisis sobre la construccién de la discapacidad en relacion a
mecanismos y espacios de exclusion /inclusion y otras series de oposiciones. Para los
judios el espacio de exclusién era el espacio ritual, el culto, en el cual las personas con
discapacidad tenian el status de “impuros” al igual que las prostitutas o las mujeres durante
su periodo menstrual. En ese caso las oposiciones en juego que refiere el autor son
normal/anormal, fortuna/desgracia, divino/maligno, sagrado/profano. Si bien Stiker no
sostiene este analisis a lo largo de todo el libro, es innegable que su trabajo inicia una linea
sumamente compleja e interesante en la que claramente inscribo mi investigacién. Las
lineas que el autor deja abiertas e inacabadas son una valiosa invitacion a explorar como se
construyen esas oposiciones en la actualidad. En el Gltimo y extenso capitulo The birth of
rehabilitation, el autor se dedica a analizar los distintos componentes de ésta génesis. Las
guerras mundiales, la diferenciacion de las “patologias”, el rol de la medicina, la
especializacion y el surgimiento de nuevos profesionales, los procesos de clasificacion y
etiquetamiento, las respuestas normativas, politicas y sociales, la “normalizacion”, las
instituciones, la transformacion terminoldgica, las demandas de los distintos grupos de
personas con discapacidad y las contradicciones del modelo son algunos de esos elementos.
En sintesis, Stiker realiza un recorrido por la trayectoria historica de la discapacidad, desde

una perspectiva relacional a diversos aspectos de cada época. Su analisis ayuda a distinguir

1 E|l concepto de habitus sera retomado en el capitulo |
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los procesos de diferenciacion y de exclusion/inclusion que cada sociedad creaba y crea
alrededor de personas con determinadas caracteristicas. El enfoque tedrico y las lineas
prioritarias en su trabajo, son un aporte epistemolégico fundamental para la presente

investigacion.

c) En tercer lugar, Winzer (1997: pp.77-109) dice: *“El tratamiento que los
miembros de cualquier sociedad tiene hacia las personas excepcionales en su medio no
puede entenderse ni evaluar en el vacio. Nosotros necesitamos conocer, primero, algo
sobre las condiciones fisicas y sociales que enfrentan a toda la gente en una sociedad.
Nuestra exploracion, entonces, del destino de invalidos en las sociedades premodernas del
Oriente Medio y Europa comienza con una descripcion de la vida diaria en estas culturas”
(mi traduccién). La autora realiza una revisién de los sucesos histdricos, culturales y
cientificos que han impactado en el proceso social de designacion del sujeto discapacitado.
A lo largo del articulo resefia y analiza practicas, visiones y actores; especial interés reviste
el apartado Legal Mandates ya que la normatividad, el mandato y el mandato legal son
aspectos de la categoria de norma que es fundamental en mi analisis tedrico y en el
desarrollo de la herramienta metodoldgica. Las précticas cotidianas, asi como los cambios
culturales y sociales que Winzer expone en su articulo seran retomados en el desarrollo de
las visiones 0 modelos que intentaré delinear. Su breve pero denso repaso por la trayectoria
historica de lo que hoy llamamos discapacidad complementa el analisis de Stiker y de
Lennard Davis. El articulo de Davis (1997: pp.9-28) —Constructing normalcy- se centra en
un periodo acotado de la historia y profundiza en un aspecto fundamental: el proceso de

construccion del concepto de “normalidad”. Su aporte sera retomado en el Capitulo II.

d) En cuarto lugar, los aspectos institucionales de la historia de la discapacidad han
sido estudiados en el articulo An institutional history of disability (Braddock y Parish,
2001: pp-11-68). Desde la prehistoria hasta las actuales iniciativas internacionales por los
derechos de las personas con discapacidad, las autoras realizan un recorrido histérico

poniendo especial énfasis en las instituciones y sus préacticas.
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e) Por ultimo, como otro intento por sistematizar las visiones epocales de la
discapacidad, cito un escueto material sobre la “evolucién histérica de la discapacidad™*

donde se lee:

v" Modelo demonolégico (edad media S.VI-S.XV): (...)

v" Modelo organicista (1400-1500): causas organicas de la discapacidad (...).

v" Modelo socioambiental (post-guerra 1913-1918): persona con discapacidad ser social que
tiene que ser reincorporado a su medio.

v" Modelo rehabilitador (I Guerra Mundial a la fecha): la persona (...) puede adaptarse a las
exigencias del medio y vivir en sociedad.

v" Modelo de Integracién (1960): tanto la persona como la sociedad deben encontrar formas de
relacionarse.

v" Modelo de la autonomia personal: igualdad de oportunidades para todos.

Como vemos, existe un exiguo pero valioso andamiaje tedrico que describe y
analiza la discapacidad como una construccion social. Entendida de tal modo, adquiere

multiples facetas, niveles, perspectivas, actores y vinculos.

Asimismo, la perspectiva histérica permite analizar la discapacidad no como un
suceso unico y determinante sino como un proceso (Fougeyrollas y Beauregard, 2001;
CIF, 2001) en el que tienen lugar permanentes interrelaciones de estructuras sociales
externas e internas'® a lo largo de todo el ciclo vital de la persona pero es también como
una construccion que ha tenido lugar a lo largo de la historia de la humanidad. Esta doble
“historicidad”, este doble diacronismo recuerda la doble perspectiva “onto” y “filogenética”

de los procesos de la naturaleza.!’

La construcciéon social ha involucrado, epocalmente, a diferentes actores que
impusieron, a lo largo de la historia, diversos modos de vision de la discapacidad y por lo

tanto distintas divisiones entre “nosotros y los otros”.

5 Mufioz Claudia, "Evolucién Histérica de la Discapacidad”, material docente, Escuela Terapia Ocupacional,
Facultad de Medicina, Universidad de Chile, 2002.

18 profundizaremos en estos conceptos de Bourdieu en el capitulo siguiente.

7 La “ontogénesis” da cuenta del nacimiento y desarrollo del individuo mientras la “filogénesis” da cuenta del
nacimiento y desarrollo de la especie a la que ese individuo pertenece. Existen estudios sobre vestigios
filogenéticos en el desarrollo ontogenético.
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Capitulo Il

LA COMPLEJIDAD DE LO SOCIAL

“Para comprender adecuadamente una practica o una

institucion, una regla juridica o moral, resulta necesario

remontarse en lo posible hasta sus origenes primeros, pues

existe un fuerte vinculo entre lo que es actualmente y aquello que
fue con anterioridad.”

Emile Durkheim

La prohibicion del incesto y sus origenes.

En este capitulo describiré: (a) el andamiaje tedrico metodologico que permita
analizar la discapacidad como un sistema social complejo, como un campo con multiples
posiciones en pugna, donde operan principios de vision y division que —a su vez- orientan
practicas y discursos y (b) las fuentes a través de las cuales reconstruir el campo de la

discapacidad.

Para ello desarrollé un instrumento, el modelo de la encrucijada, una herramienta
permita analizar la discapacidad como totalidad espacial y temporal y que contextualiza las
representaciones que el hombre ha elaborado a lo largo de la historia y que operan en el
presente, las relaciones entre los distintos actores, las posiciones desde donde apuestan,
intercambian y disputan sus capitales los agentes, desde una perspectiva dindmica y
relacional.

El modelo permite distinguir qué elementos de lo social intervienen siempre en la
conformacion del campo de la discapacidad y ayuda a desentrafiar la compleja red de
relaciones, roles, pujas, intercambios, expectativas, imposiciones, prejuicios, luchas,
resistencias y sus transformaciones o continuidades en el devenir historico del campo.

Es necesario atender, por lo tanto, todos los aspectos y dinamicas de “la pelicula”
mas que la secuencia de imagenes estaticas. Inclusive aquellos aspectos que estan
silenciosamente implicitos en la trama. La discapacidad obliga, ain en su analisis mas
acotado, a no perder de vista esta complejidad que debe incluir la dimension temporal en

sus dos aspectos: a lo largo de la vida de la persona y en la historia de la humanidad.
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Cuando el cientifico analiza los genes de un feto con malformaciones, cuando los
abogados discuten el derecho a la muerte asistida, cuando el médico insiste en la cura,
cuando el burdcrata condiciona la apertura de espacios sociales, no estan haciendo més que
re-presentar, que traer al presente, que convocar al ahora el gesto del sacerdote en la cima
del Taijeto, del rabino excluyendo del templo, del paterfamiglia romano que decide sobre
la vida de su hijo, del chaman que exhorta al espiritu maligno a abandonar el cuerpo, o de
monje que asegura su porcion de cielo a cambio de asistir a los “invalidos” en los asilos
medievales. El presente no escapa a su pasado. Como nos dice Durkheim (1996: p.141) en
su cita: para comprender adecuadamente una practica o una institucién, una regla juridica
0 moral, resulta necesario remontarse en lo posible hasta sus origenes primeros, pues
existe un fuerte vinculo entre lo que es actualmente y aquello que fue con anterioridad.

Este capitulo tiene como objetivo aportar a la conceptualizacién de la discapacidad
como construccion social y presentarla como un objeto tedrico complejo distinguiendo los
elementos que la condicionan o determinan, los niveles, dimensiones y aspectos que se
interrelacionan, los actores que participan, las dindmicas que se desarrollan y las
trayectorias histdricas -individuales, institucionales y sociales- que se hayan sucedido o

coexistan en el campo.

2.1. LA TEORIA

2.1.1. LOS ENREJADOS CLASIFICATORIOS
(O ¢{PORQUE PENSAMOS COMO PENSAMOS?)

“Esa condicion construida y hasta cierto punto arbitraria de las epistemes no
es otra cosa que un reconocimiento de que, en Gltima instancia, los saberes que se
arrogan la potestad de designar y relacionar entre si lo que puede y debe ser
concebido, lo mismo y lo diferente, lo normal y lo anémalo, no hacen otra cosa que
reeditar la tecnologia idéntica a la que elementalmente desplegaban los enrejados
clasificatorios mediante los que los australianos evocados por Durkheim y Mauss
sometian el cosmos a un cédigo, al que se asignaba la tarea de distribuir los
significados.”

Manuel Delgado Ruiz.
Prélogo de “Clasificaciones Primitivas”
de Emile Durkheim.

A partir del siglo XIX, y aun con indicios mas tempranos, Occidente ha ido

madurando nuevos esquemas cognitivos, modos novedosos y alternativos de entender y
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explicarse la realidad. Estos cambios nos llevan desde la nociéon de verdad entendida
ontologicamente, como algo que existe en si misma y que el hombre tiene -a lo sumo- la
posibilidad de descubrir hasta los juegos de verdad de Foucault y las verdades como
discursos socialmente consensuados, cuestionables y cambiantes. Nos llevan de la nocion
lineal de los relatos y de la historia hasta la idea de discursos e historicidades no lineales.™
Cambios que han ido desde un lenguaje en el que la palabra era inherente a aquello que
evocaba, una palabra que “le convenia al objeto” hasta Saussure (1979) y su nocion de
lenguaje como lo que se configura en la oposicion y diferencia entre sonidos y significados,
arbitrario y diferencial: el significante evoca uno entre muchos significados posibles. “Un
sistema linguistico es una serie de diferencias de sonidos combinados con una serie de
diferentes ideas” aclara Saussure (1979: p.53). “Sistemas de las diferencias linguisticas en
el que el sujeto esta llamado a constituirse” segun Derrida (1977: p.104); differance que es
alavez loque noesy lo que es en cuanto a que “es” diferido (1977:p. 14).

“La posmodernidad es, segun Lyotard, el estado de la cultura después de
las transformaciones que han afectado las reglas de juego de la ciencia, de la
literatura y de las artes a partir del siglo XIX.(Lyotard, 1987: p.9)

Si la razon de la modernidad era ““unificadora, objetivadora, controladora
y disciplinaria” (Wellmer, 1993), si la ciencia moderna se legitimaba en los
metadiscursos, en “la razén conciente de si”’; la posmodernidad, en cambio,
descree de los metarrelatos y apela a los juegos de lenguaje, a una razon
intersubjetiva (Habermas, 1989); remite a un sujeto descentrado, atrapado en una
trama, un sujeto dicho por un discurso ambiguo, arbitrario y contingente. Los
juegos de lenguaje, segun Wittgenstein, tienen reglas que son parte del contrato
entre jugadores y que pueden ser modificadas aunque esto implique modificar el

juego. En los juegos de lenguaje los enunciados son “jugadas’™ que se construyen

18 g aporte del antropdlogo Levi-Strauss al estructuralismo se basa en dos pilares: el mito como “otra”
estructura discursiva y las estructuras en las relaciones de parentesco como “otro” orden social que remiten a
una alteridad respecto a la razén occidental. EI mito es un relato descentrado, con un eje no lineal sino
espiral, sin fin ni inicio, sin autor, con temas divergentes e inacabados que se desdoblan hacia el infinito.

En “Antropologia estructural”, el andlisis de los mitos y de las relaciones de parentesco lleva a Levi-Strauss a
afirmar que las estructuras mentales salvajes y cultas son dos modos de operar los mismos procesos mentales.
Mientras el pensamiento cultivado codifica lo real como un sistema de propiedades continuas, el silvestre lo
hace como sistema de elementos discontinuos. Pero estas diferencias no implican un juicio de valor respecto a
lo verdadero o falso. Son manifestaciones, reflejos de otros modos de la razén. (Levi-Strauss, 1969)
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durante el mismo desarrollo de la accion. La pertinencia de las jugadas es

contingente, no hay una correcta. A través de los juegos de lenguaje, los discursos

se edifican, se validan, se cuestionan, se modifican y se crean y recrean
permanentemente.™®

La razon cartesiana -““pienso, luego existo”- pierde su trono debido a que la
posmodernidad acepta verdades y razones que se construyen y decontruyen en el
espacio de lo Imaginario — simbélico- real

Estos nuevos esquemas cognitivos nos desafian a descubrir los juegos de
lenguaje y los juegos de verdad que legitiman (¢hacer legitimo es hacer
verdadero?) un discurso o una practica. Juegos de verdad es el concepto con el

cual Foucault hace referencia a los dispositivos, procesos y mecanismos de saber y

poder que validan précticas y discursos sociales. Podriamos decir que juegos de

verdad es la interrelacion de fuerzas entre las multiples verdades en juego, la

interrelacion de fuerzas que esos dispositivos, procesos y mecanismos de saber y

poder ponen en juego, enmascaradas en practicas y discursos”. (Brogna, en

prensa).

Estos nuevos enrejados clasificatorios aportan el tramado epistemologico sobre el
que sostengo mis argumentos. La realidad no es unicausal. Cada recorte que analicemos
nos obliga a distinguir la estructura y funcion del sistema que se conforma en ese momento
particular sin olvidar que estamos realizando una seleccidn artificial dentro de la totalidad
espacial y temporal. El recorte opera a su vez como totalidad (veremos mas adelante la
nocion de fractal que explica esta autorreplicacion). La realidad social se estructura de
modo no lineal, en juegos de lenguaje y juegos de verdad que pugnan por lograr el
consenso que los legitime. Por lo tanto, construidos socialmente, todo discurso y toda

practica social puede cuestionarse y deconstruirse.

19 “Wwittgenstein usa también implicitamente la nocién de juego lingiiistico para precisar las ideas referentes a
las interconexiones entre imagenes y experiencias en general, con la expresion de determinados sucesos
mentales, por una parte, y por otra, para describir las vinculaciones entre la mente como instancia de retencion
y deposito de recuerdos de experiencias e imagenes, y la expresion de pensamientos sobre estas Ultimas”
(Saldivia Z. Fuente: http://www.utem.cl/trilogia/p_1_4.htm#primera )

% Derrida aporta otro concepto fundamental para el pensamiento posmoderno: la deconstruccion a la que
define como una accién que “no es neutra, sino que interviene” y a través de la cual todo discurso puede ser
cuestionado.
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2.1.2. DOS HERRAMIENTAS PARA ABORDAR LA COMPLEJIDAD DE LO SOCIAL

a. Sistemas complejos

En el contexto sefialado, han surgido teorias que constituyen valiosas herramientas
para abordar la complejidad de lo social. Una de ellas es la teoria de los sistemas complejos.
Los sistemas estan “constituidos por procesos determinados por la confluencia de maltiples
factores que interactian de tal manera que no son aislables”, “sus distintos componentes
solo pueden ser definidos en funcidn del resto” y son la “representacion de un recorte de la
realidad analizable como una totalidad organizada”. (Garcia, 2000: pp. 68-70)

Los elementos del sistema se estratifican en niveles que interactian a traves de
flujos. Garcia llama condiciones de contorno al efecto neto que sobre un nivel tienen las
interacciones con otros niveles. Los conceptos de flujo y de condiciones de contorno se
aplican ademas entre subsistemas y en la interaccion del sistema total con otros sistemas.
Estos procesos que pueden darse en un nivel, entre niveles y entre sistemas nos lleva al
concepto de escala. “Las condiciones de contorno no determinan necesariamente los
procesos que tienen lugar en el nivel de referencia, pero juegan un rol decisivo en
condicionar la generacion y modalidad de evolucion de los procesos de cambio”. Cada
nivel tiene su propia articulacion interna ya que los elementos pueden agruparse en
subsistemas segun los elementos con mayor interconexion. Estas subtotalidades constituyen
la estructura del nivel.

Por su parte, el principio de evolucion remite a las transformaciones que se
producen en el sistema a través del tiempo. Esta evolucién no es “gradual y continua, sino
que procede de una sucesion de desequilibrios y reorganizaciones” (énfasis agregado).
Los periodos de reorganizacion o reestructuracion se alternan con otros de equilibrio
dinamico relativo: periodos en los cuales el sistema mantiene sus estructuras previas pero
con fluctuaciones. Estas fluctuaciones pueden ser de pequefia escala (pequefios cambios
pero no alteran las relaciones fundamentales que caracterizan la estructura) o fluctuaciones
que exceden un cierto “umbral”, definido s6lo para cada situacion particular y que por lo
tanto producen una disrupcion en la estructura. En el segundo caso la disrupcion depende
de la magnitud de la fluctuacion asi como de las condiciones de estabilidad del sistema.
Estabilidad e inestabilidad son, segin Garcia, propiedades estructurales del sistema

sobre las que se definen otras propiedades estructurales como la propiedad de
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vulnerabilidad (propiedad que la vuelve inestable bajo la accion de ciertas perturbaciones)
0 resiliencia (capacidad de retornar a una condicion de equilibrio luego de una
perturbacion). Este principio rescata y revaloriza el devenir historico la discapacidad,
permitiendo analizar como y porqué diferentes aspectos han sufrido cambios y otros han
resistido, reorganizandose y continuandose en visiones y practicas actuales.

Los elementos del complejo se pueden distinguir segin su nimero, Su especie 0 sus
relaciones. (Ramirez, 1999: 16)

Si describimos el sistema en funcién de las relaciones las caracteristicas de los
elementos que lo conforman “no son discernibles en los elementos mismos sino solamente
en el complejo”. Citando a Ludwing von Bertalanffy, Ramirez refiere que el sistema es
una totalidad: totalidad espacial y totalidad temporal.

Por otro lado, existen dos conceptos de la fisica y la matematica que también han
aportado a la teoria de sistemas complejos y que ayudan a explicar dindmicas y procesos
sociales: los conceptos de fractal y de caos.”* La geometria fractal y la teoria del caos
aportan elementos para comprender el devenir azaroso, impredecible y no lineal de los
sucesos socio-historicos. La nocion de fractal refiere a figuras, procesos o trayectorias que
responden a patrones de autosilimitud: el fractal “conserva la misma forma si se le ve en
diversas escalas” y esas escalas dependen de la perspectiva del observador. (Braun,
1996:34) Por lo tanto, en los procesos donde existen patrones similares en diversos niveles
es necesario distinguir la perspectiva del observador y la escala de observacion y
confirmar si esa recurrencia se transforma en una regla que condiciona el funcionamiento
del sistema. La nocion de fractal es sumamente Util ya que nos permite entender porqué y
cémo podemos encontrar replicadas -en distintos niveles- el habitus, las actitudes,
representaciones, disposiciones, estereotipos que -si bien no determinan- si condicionan las
respuestas sociales hacia la discapacidad.

Por otro lado, pero intimamente relacionado al concepto de fractal, surge la nocion

de caos. Braun explica que para saber el tipo de evolucion que sigue un sistema necesitan

21 E| término fractal refiere a fractus (quebrado) y remite a formas o procesos autosimilares en los que el todo
replica a la parte y viceversa. “Todo depende de la perspectiva del observador, esto es, de la escala en que se
haga la observacion” . Un ejemplo de fractales en la naturaleza son las montafias, la estructura ramificada de
los arboles (que se repite aln en las mas pequefias nervaduras de las hojas) y los rayos. Mandelbrot ha
iniciado la teoria de los fractales en la década de los 70 y sus figuras geométricas grafican esta cualidad de
autosimilitud. Véase Braun,E., (1996), Caos, fractales y cosas raras, SEP-FCE, México.
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conocerse: las leyes que lo rigen y sus condiciones iniciales (1996:37). Pero las
condiciones iniciales solo pueden conocerse de forma aproximada, por lo tanto: (1) en el
caso de que condiciones iniciales parecidas producen condiciones finales parecidas
entonces podemos predecir lo que ocurrird con el sistema, pero (2) en el caso de que
pequefias diferencias en las condiciones iniciales producen condiciones finales muy
distintas, entonces la trayectoria del sistema no es predecible (1996: p. 41-42). Fendmenos
“no lineales” como los flujos turbulentos, situaciones econémicas como las fluctuaciones
en la Bolsa de Valores, las predicciones meteoroldgicas, la evolucién de las poblaciones de
insectos son ejemplos de comportamientos no predecibles. Frente a ciertas circunstancias,
el espectro de predicibilidad no solamente se ampliaba sino que se volvia azaroso.”
Ramirez resalta la sensibilidad de los sistemas cadticos respecto a las condiciones iniciales.
El hecho de que en sistemas complejos las fluctuaciones se amplifiquen
debido a la sensibilidad en las condiciones iniciales se traduce en que el
horizonte de predicibilidad de los sistemas se reduce. En efecto, un sistema en
fase caotica pierde la memoria de sus estados anteriores y en ellos no es posible
—pese a ser deterministicos- la prediccion a largo plazo (1996: p. 79-80).
Intentando un trénsito hacia una aplicacion socioldgica de estas teorias, resalto
algunos parrafos de Germinal Cocho:
Cualquier organizacion esta compuesta por estructuras fluidas y dinamicas.
(...) Alli es donde las dos nociones opuestas de repeticion, regularidad y
redundancia, por un lado, y variedad, improbabilidad, complejidad, por el otro,
pueden ser sacadas a la luz y ser reconocidas como ingredientes que coexisten en esas
organizaciones dinamicas. (Atlan, 1990. Enfasis agregado)
Una de las tesis principales de Atlan es que la adaptacion y la creacion estan
asociadas a la interrelacion coherente del orden, con la previsibilidad total, y el
desorden —el ruido- que permitiria encontrar y plantear situaciones inesperadas. Una

interrelacion arménica de orden y desorden permitiria a las estructuras ordenadas

22 Analizados desde la teoria del caos, los sistemas pueden estar en un régimen periédico o en uno cadtico
segun la posibilidad de predecir las condiciones finales en virtud de las condiciones iniciales y las leyes que
rigen el sistema. La estructura geométrica de las graficas de regimenes caéticos (como los ejemplos dados) es
autosimilar, o sea, forma un fractal. Esto significa que los fendmenos no lineales (en cuanto a su
predicibilidad de las condiciones finales a partir del analisis de las condiciones iniciales) forman figuras
fractales al graficarse.
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asimilar “lo descubierto por el desorden”. (...) Planteamientos en la direccion anterior
han sido expuestos a partir del estudio de los sistemas deterministas en regimenes
ordenado y caotico y del estudio de la zona de transicion entre regimenes, la zona
critica que separa el orden del caos. Se ha podido probar que en dicha zona, que
algunos han Illamado “evolucion al borde del caos”, los sistemas tienen un gran
potencial de adaptacion, coevolucién y aprendizaje. En tal zona se presentan

fendmenos con todos los horizontes de predicibilidad...”. (Cocho, 1999: 48-49)

b. Las estructuras sociales segun Bourdieu

Inscrita en estos nuevos enrejados 0 esquemas cognitivos, alineada con una
perspectiva compleja, surge la teoria de Bourdieu. Tanto sus conceptos como su enfoque
son herramientas esenciales para el analisis de los sistemas sociales ya que resuelven una de
las falsas dicotomias que habia dificultado un vision totalizadora: la dicotomia entre
individuo y sociedad (Elias, 1990), entre objetivismo y subjetivismo. (Gutiérrez,
1998:p.18).

Bourdieu aporta una perspectiva relacional dejando en evidencia la doble existencia
de lo social , “entre los dos modos de la existencia de lo social: las estructuras sociales
externas, lo social hecho cosas, plasmado en condiciones objetivas, y las estructuras
sociales internas, lo social hecho cuerpo” (...) Las estructuras sociales externas son campos
de posiciones sociales histéricamente constituidos y las segundas son habitus, sistemas de
disposiciones incorporadas por los agentes a lo largo de su trayectoria social. (Gutiérrez,
1998:p.18).

Lejos de ser conceptos opuestos, habitus y campo son nociones que se demandan
una a la otra (Baranger, 2004: 44). En palabras de Bourdieu los campos son “espacios de
juego histéricamente constituidos con sus instituciones especificas y sus leyes de
funcionamiento propias”. (Bourdieu, 1988: p.108). “Los campos son sistemas de posiciones
y de relaciones entre posiciones” en el cual se ponen en juego capitales23, “conjunto de

bienes acumulados que se producen, se distribuyen, se consumen, se invierten, se

% Bourdieu distingue capitales econémico, cultural, social, politico y simb6lico. Sin el animo de extrapolar
conceptos entre teorias distintas, podriamos asegurar que una parte esencial de los flujos que circulan entre las
distintas posiciones en los sistemas complejos sociales pueden ser descriptos en término de capitales.
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pierden”.24 La diferencia de posicion dentro del campo depende de la cantidad y del tipo
(de la especie) de capital que se posea y qué tan valioso resulte ese capital en se campo
especifico.

El habitus, por otro lado, se interioriza basicamente a través del trabajo de
inculcacion llevado a cabo en el ambito escolar y es “producto de la interiorizacion de los
principios de una arbitrariedad cultural capaz de perpetuarse una vez terminada la accién
pedagdgica y, de este modo, perpetuar en las practicas los principios de arbitrariedad
interiorizadas” (Bourdieu y Passeron, 1998: p. 72) y conforma “el principio no elegido de
todas las elecciones”.

En el campo de la discapacidad podemos distinguir el nivel individual, microsocial,
mesosocial y macrosocial. Cada nivel da protagonismo a cierta red de posiciones ocupadas
por diversos actores o agentes, pone en juego determinados capitales y evidencia -a través
de las practicas cotidianas- los habitus, los arbitrarios culturales que disponen esas mismas
practicas. Queda claro como un atributo que se posee a nivel corporal, se transforma en el
campo, en capital simbolico que coloca al actor en una posicion -y no en otra- en virtud del
habitus dominante.

Como totalidad espacial y temporal, coexisten en el campo todos los habitus, todos
los arbitrarios culturales que han ido ocupando posiciones a lo largo de la historia y que han
consolidado en los principios de vision y de division operantes. En su concepcion mas
amplia, en el sentido macrosocial, el campo de la discapacidad es muchos campos. Y las
visiones que sobre la discapacidad se han tenido a lo largo de la historia coexisten con sus

propios arbitrarios, sus posiciones y sus capitales en ese espacio de juego y de lucha.?

2.2. EL METODO

2.2.1. EL MODELO DE LA ENCRUCIJADA

Conceptualizada como una construccion social compleja, pueden explicarse los

modos en que la discapacidad ha sido entendida, conformada, configurada, clasificada a lo

24 Costa citado por Gutiérrez (1997: pp.31,34).

25 . . . .- ..
== En el Anexo | se grafica la totalidad temporal: el surgimiento de las distintas visiones, los sucesos que
provocaron rupturas y las practicas y discursos en los que son mas evidentes las continuidades.
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largo de la historia de la humanidad y cémo ha sido tratada, exponiendo a las personas que
eran consideradas como tales a practicas o discursos diversos (incluso contrarios) segun el
arbitrario cultural dominante en cada época o0 comunidad.

El “modelo de la encrucijada” pretende: (1) superar la narracion estatica de
elementos y analizar la discapacidad de modo dindmica y relacional, bajo los postulados de
la teoria de sistemas complejos y el marco conceptual de Bourdieu, (2) distinguir, sin
fragmentar, los tres elementos que, segin mi perspectiva, confluyen para determinar el
campo de la discapacidad, su estructura, dindmica y funcionamiento.

Esta herramienta analitica permite por un lado delimitar, delinear un problema
social dentro un universo infinito construyendolo como objeto de estudio sociolégico. Por
otro lado hace visible -“devela”- su complejidad social, y coloca en perspectiva las
practicas de invalidacion y exclusion con que, desde distintas posiciones de saber y poder,
se ha pretendido asociar el problema de la discapacidad unicamente (o basicamente) con el
atributo de un sujeto.®

Los factores, los componentes que interactian de tal manera que no son aislables y
que solo pueden ser definidos en funcion del resto son:

(@ la particularidad biol6gica-conductual (PBC) de un sujeto

(individual o colectivo),

(b)  la organizacion econémica y politica (OEP) % y
(c) el componente cultural-normativo (CN) del grupo o sociedad a la
que ese sujeto pertenece.

Existe un factor que sin constituir un componente independiente, tiene una
profunda relacion con la cultura, la economia y qué habilidades serdn requeridas para ser
considerado “normal”. La tecnologia, factor que circula por todo el campo, tiene un
impacto contradictorio: por un lado demandara el desarrollo de nuevas habilidades, por lo

tanto legitimara “el diagnéstico” de nuevas discapacidades, y por otro lado sera un

%6 Un ejemplo de esta situacion es observable en las encuestas sobre discapacidad que se centran en el conteo
de patologias o déficit funcional de las personas con discapacidad para “medir y caracterizar a la poblacion”.
(INDEC, 2001: p. 5).

*" En un trabajo sobre sociologia de la discapacidad fisica, Albrecht “demuestra que el tipo de sociedad en la
que viven las personas crea una formas determinadas de insuficiencia y de incapacidad” y examina “de qué
forma el modo de produccién —la economia y cémo estd organizada- causa unas condiciones biofisicas
determinadas y afecta a las interrelaciones sociales de insuficiencia”. (Citado por Barnes:1998, pp.61)
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elemento esencial para la superacion de los déficits fisicos o funcionales. La tecnologia que
se utiliza en cada campo es un elemento que debe valorarse en su contradiccion: como
condicionante de discapacidades a la vez que factor superador de limitaciones.

La encrucijada que debe reconstruirse como campo una vez que se determinen qué
elementos de cada factor tienen preponderancia, cuales son las posiciones que conforman

las relaciones y qué capitales estan en juego. Graficaremos el modelo, con sus

componentes:

Encrucijada:
Espacio (arbitrario y contingente)
de creacién de la “discapacidad”
y del “sujeto discapacitado”.

ORGANIZACION
ECONOMICA Y
POLITICA (OEP)

¢Como se relaciona la PBC
con la economia del grupo y
con los postulados politicos
dominantes? ;Cuales son los
mecanismos y espacios de
“exclusién — inclusion” segln
la CNyla PBC?

Ej: sociedades altamente
/escasamente diferenciadas

CULTURA Y NORMATIVIDAD (CN)
¢Cudl es “el significado socialmente
compartido de la diferencia” en funcién de la
PBCy OEP? ;Qué debe hacerse con esa
diferencia?

Significados compartidos, representaciones,
esquemas cognitivos, valores, creencias,
normas, asignacion identitaria, procesos de
invalidacion.

PARTICULARIDAD BIOLOGICA-
CONDUCTUAL (PBC)

¢como se valora la PBC en funcion a la
CNy la OEP de cada sociedad?

La interdefinibilidad (caracteristica fundamental de los sistemas complejos) nos
permite afirmar que la discapacidad (como construccion social) no se halla en ninguno de
los tres aspectos sino que queda determinada en el espacio de interseccién o confluencia de
todos ellos. No se halla en ninguna de las tres “cornisas”, sino en la hondonada; no se halla
en ninguno de los tres afluentes sino en la confluencia: no se halla en un componente sino
en el sistema complejo e indivisible que forman los tres. No s6lo no se halla en uno de esos
aspectos sino que no puede analizarse ninguno de los tres sin tener en cuenta los otros dos

ya que se interdefinen. Este esquema analitico podria resumirse en la siguiente formula:
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Organizacion Econémica y Politica

AN

Particularidad < »  Cultura
Bioldgica y Normatividad
onductual

Discapacidad=

CONTEXTO SOCIO-HISTORICO DETERMINADO

En sintesis, bajo estos preceptos la discapacidad puede analizarse como un sistema
complejo que abarca, entre otras dindmicas: (a) el proceso de asignacion identitaria, (b) la
trayectoria histdrica del estatuto de discapacidad, (c) los procesos sociales de construccion
y legitimacion del diagndstico y la patologia, (d) las posiciones desde las cuales estos
procesos se llevaron a cabo y los habitus que las legitimaron, (e) la evolucion (equilibrios,
desequilibrios, reorganizaciones, transformaciones, trayectorias y sucesivos estados) del
campo. Otro aspecto fundamental que nos ocupa —por lo tanto- es entender cémo, siendo el
sistema una totalidad espacial y temporal, las distintas visiones y representaciones
historicas de la discapacidad se ponen en juego e impactan en el campo. Y por Gltimo habra
caracteristicas de cada confluente que hagan “mas duro” el ndcleo de la encrucijada. En
funcion de las caracteristicas de cada confluente: (a) una particularidad mas severa o
visible, (b) una cultura discriminadora y segregadora, y (C) una organizacién politica y
econdmica excluyente e individualizadora se podrd distinguir un continuum que nos
permita ubicar con més claridad la situacion y posicion de discapacidad de la persona en

una comunidad y un tiempo determinado.

2.2.1.a Componentes del modelo
El modelo presentado es una propuesta de analisis que, lejos de ser un esquema

estatico definido a priori, se reconstruye en cada ejercicio de implementacion. Distintos
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temas de investigacion conformarian un campo distinto al poner en juego agentes y
posiciones diferentes de cada componente.?® Cada linea de investigacién nos mostrarfa un
campo irrepetible: la preeminencia de un habitus sobre otros, las posiciones dominantes,
los capitales en juego, las fuerzas en pugna por imponer su propio principio de vision y
division del campo. Es por ese motivo que este modelo se define como una herramienta,
cuyo mayor valor es la versatilidad.

Los aspectos que condensan en el espacio de interseccion, en el punto de cruce (que
hoy damos en llamar “discapacidad”) deben ser precisados conceptualmente. Distinguiré
los tres componentes del modelo de la encrucijada que —invariablemente- estan en juego en

la construccion social de a discapacidad:

Particularidad Bioldgica-Conductual
Utilizo el concepto de particularidad biolégica-conductual a fin de evitar otros
(enfermedad, anormalidad, discapacidad, patologia, deficiencia, = minusvalia,
disfuncionalidad, déficit) que se han “inventado” como parte de epistemes epocales.
Llamaré “particularidad bioldgica conductual” al rasgo fisico, funcional y/o de conducta
que distinga a una persona del grupo social al que pertenece. La discapacidad ha sido
analizada y definida histéricamente como lo impuro, lo profano, lo enfermo (Stiker, 1999)
entre muchas otras representaciones. En la actualidad se la define y clasifica en relacion a
una “norma”, a un modo “normal” de ser o hacer (Davis, 1997).
Cabe sefalar en este punto que, histéricamente, no toda particularidad cayo en el
espacio de lo que hoy llamamos discapacidad, por ello resalto que el espacio de

interseccidn es “arbitrario y contingente”: en determinadas sociedades las personas ciegas

%8 Cada propuesta de investigacién sobre discapacidad pondria en juego elementos distintos de los tres
componentes del modelo y conformaria un campo diferente. Por ejemplo (1) La relacién de las aseguradoras
de riesgos de trabajo con las secuelas de accidentes laborales en minas; (2) Las précticas historicas de la
Iglesia y su impacto en la representacion de la discapacidad; (3) Ceguera y arte: la discapacidad como sujeto y
objeto en las expresiones culturales de la imagen; (4) El surgimiento de la psiquiatria y la legitimacion de
nuevas patologias; (5) El impacto econdémico de la discapacidad en las economias capitalistas; (6) Las
variables estadisticas de la situacion de desventaja social de las personas con discapacidad mental; (7) Los
procesos de invalidacion hacia las mujeres con discapacidad psiquiatrica en el contexto rural; (8) Las leyes
sobre discapacidad desde la década del 80 y su influencia en el contexto latinoamericano; (9) Las politicas
publicas hacia discapacidad y la persistencia del habitus de la caridad; (10) La enfermedad mental y las
propuestas de desmanicomizacion en Francia; (11) La trayectoria de la enfermedad mental en la
posmodernidad; (12) La tecnologia de guerra del siglo XXI: impacto y secuelas en ataques sobre poblacion
civil; (13) Las nuevas tecnologias y la discapacidad motriz severa.
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eran trasmisores del oraculo, interpretes de los mensajes divinos; en ciertas comunidades
rurales una limitacion fisica es mucho mas distintiva que una limitacion mental.
Arbitrariedad y contingencia que estadn determinadas por la confluencia de los otros dos
aspectos: la organizacion econdmica y politica, y el aspecto cultural normativo de una
comunidad o sociedad particular en un periodo histérico determinado sin cuyo analisis no
puede entenderse el modo en que la discapacidad es socialmente significada. Adn sin
desconocer que hay discapacidades “duras” que sin lugar a dudas limitan la actividad y
restringen la participacion con su propio “peso especifico”, hay muchas discapacidades que
adquieren estas propiedades de limitacion y restriccion en base al contexto social.

Sin embargo, y exceptuando de la UPIAS?, las definiciones de la discapacidad (asf
como las acciones sociales, politicas publicas y sociales) se basan en el analisis y
valoracion del aspecto “individual”; refieren a la particularidad bioldgica conductual como
criterio Unico o preponderante. Bajo la perspectiva del modelo de la encrucijada tal
reduccion implica un recorte que sélo puede entenderse y explicarse, su vez, a la luz de las
otras dos vertientes (la Organizacion Econdmica y Politica y la Cultural Normativa).

Entender la discapacidad como el problema individual de un sujeto responde a la
cultura, las normas y la organizacién politico econdmica de la sociedad que sostiene -con
sus discursos y sus practicas- esa representacion.

Resalto que el espacio de la encrucijada, el “campo” no se conformara igual para
una persona que nace con un retraso mental, para otra que adquiere una discapacidad como
secuela a una lesion medular postraumatica en su adultez, para una persona sorda, o ciega,
0 que padezca una internacion siquiatrica por sicosis, por ejemplo. Al intentar “demarcar”
el campo es sumamente importante valorar este afluente en su intima e inseparable relacion

con los otros dos.

Cultura y Normatividad
El sentido del término “cultura” ha variado desde la formulacién de Edward Tylor

en 1871 hasta la actualidad (Giménez, 2005). Segun refiere el autor, Geertz la define como

% Recordemos que la UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation. Unién de Impedidos
Fisicos Contra la Segregacién, 1974) define la discapacidad “como la desventaja o restriccién para una
actividad que es causada por una organizacion social contemporanea que toma poco o nada en cuenta a las
personas que tienen deficiencias fisicas (sensoriales o mentales) y de esta manera las excluye de participar
en la corriente principal de las actividades sociales". Ver capitulo .
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“telerafia de significados” que el hombre teje a la vez que esta enredado en ella, como “un
sistema de significacion socialmente establecido”. En cambio para Ann Swidler la cultura
es una “caja de herramientas”: un repertorio simbolico de estrategias para la accion, de
“practicas descentradas y dispersas” de donde el hombre toma lo necesario para ir
resolviendo su vida cotidiana.

“La cultura —dice Giménez- en su fase simbolica refiere a codigos sociales (incluso
reglas), a la produccién de sentido y a la interpretacion compartida” y agrega que como
sistema simbdlico nos provee de “representaciones” (“modelos de”) y “orientaciones
para la accién” (“modelos para”). Define la cultura como “el proceso de continua
produccion, actualizacion y transformacion de modelos simbdlicos (en su doble acepcion
de representacion y de orientacion para la accion) a traves de la practica individual y
colectiva, en contextos historicamente especificos y socialmente estructurados” (Gimenez,
2005). La representacion social que cada sociedad o grupo haga de la discapacidad solo
puede entenderse a la luz de su particular cultura. A su vez los discursos y las précticas
(individuales, institucionales, politicos, etc.) hacia la discapacidad responderan a esa
representacion social.®*® Estos codigos, asi como el sentido que damos a las cosas, la
interpretacion que hacemos de ellas tanto como las representaciones o la orientacion de
nuestros actos impactan en “la doble existencia de lo social”, en las estructuras sociales
internas y externas, en el campo y el habitus.

Resalto que, intimamente relacionado al concepto de cultura, aparece nocién de
“norma”, en el sentido de pautas que organizan el espacio social, de aquello que esta
permitido o prohibido; de los espacios en los que el sujeto queda incluido-excluido, los
bienes sociales que le son ofrecidos o vedados.

Si en determinada época y comunidad la vision de los sucesos naturales o sociales
se asignaban a la accion de fuerzas sobrenaturales, una discapacidad (congénita o
adquirida) quedaria significada en esa misma representacion y orientaria acciones: ya sea

practicas de exorcismo, de chamanismo que las contrarrestaran, de exclusion que la aislara

% -Moscovici rescata de Durkheim este “concepto olvidado” que “designa una forma de conocimiento
especifico, el saber de sentido comln (...) “una forma de pensamiento social”. “Por una parte , la
representacion social se define por un contenido: informaciones, opiniones, actitudes, actitudes, etc. (...) Por
la otra, es la representacion social de un sujeto (individuo, familia, grupo, clase, etc.) en relacién con otro
sujeto. (...) Toda representacién social es representacion de algo y de alguien”. (Jodelet, 2002: pp. 469-494)
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o0 de privilegios por distincion positiva, pero siempre con base en la misma representacion:
la discapacidad es efecto de una accion divina.

Identidad: esta es una nocion prioritaria para comprender el proceso de construccion
social de la discapacidad, quien sera representado como un discapacitado, a quien y porqué
se imputara y asumira esa identidad. La nocion de “identidad” nos permite hallar un hilo
conductor a lo largo de las distintas épocas y nos otorga elementos de analisis.

Giménez define identidad como “el proceso subjetivo (y frecuentemente auto-
reflexivo) por el que los sujetos definen su diferencia de otros sujetos (y de su entorno
social) mediante la auto-asignacion de un repertorio de atributos culturales
frecuentemente valorizados y relativamente estables en el tiempo™.®! Esta definicién
resalta la necesidad de ser reconocido por los demaés sujetos: la dimension “especular” de
la identidad. Hace una interesante distincion entre los atributos con que el sujeto ira
asumiendo, construyendo, su identidad: 1) atributos de pertenencia social que implican la
identificacion del individuo con diferentes categorias, grupos y colectivos sociales; 2)
atributos particularizantes que determinan la unicidad idiosincrasica del sujeto en
cuestion.*

En lo que respecta a la construccion de la discapacidad, de la “identidad
discapacitada” se debera considerar la relacion entre el cuerpo con los atributos la persona
asumira, a la luz de la significacion de lo corporal en el contexto sociocultural especifico
que se investigue (Turner, 1989).

En esta construccion especular de la discapacidad, entre lo que Cuche llama
compromiso 0 negociacion entre autoafirmacién y asignacion identitaria, entre
“autoidentidad” y “exoidentidad”, asignando a esta modalidad dialdgica las “discrepancias
y desfases entre la imagen que nos forjamos de nosotros mismos y la imagen que tienen de

nosotros los demas”.®® Estos conceptos ayudan a entender los complejos procesos (de

%! Gimenez, op. cit., nota 42, p.23.

32« a5 personas también se identifican y se distinguen de los demas, entre otras cosas: 1) por atributos que
podriamos llamar “caracteriolégicos” (actitudes, capacidades); 2) por su “estilo de vida” reflejado
principalmente en sus habitos de consumo; 3) por su red personal de “relaciones intimas” (alter ego); 4) por el
conjunto de “objetos entrafiables” que poseen; y 5) por su biografia personal incanjeable”. Giménez, op. cit. ,
nota 42, p. 25.

%% Gimenez, op. cit., nota 42, p. 26
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practicas, discursos e intervenciones institucionales) por los cuales ciertas identidades son
externamente imputadas hasta que son internamente definidas..**

El proceso de asignacion de la identidad discapacitada recombina estas definiciones.
Los atributos particularizantes colonizan, fagocitan, anulan a los atributos de pertenencia
social. Estudiar este proceso es una linea de estudio a desarrollar. Pero si puedo afirmar en
base a mi experiencia que ciertos atributos particularizantes (como los que devienen de la
sicosis, el autismo o la discapacidad intelectual) limitan con mayor fuerza el desarrollo (la
asuncién o la asignacion) de atributos de pertenencia social que, por ejemplo, los
devenidos de una lesion medular que se sufre a una edad adulta. “;Cuéantos amigos caben
en una cara?” se pregunta Daniel VValdéz en un trabajo que tiene por subtitulo “Sindrome de
Asperger y preguntas que la escuela no suele esperar”.* Valdéz analiza la relacién de una
caracteristica de las personas con sindrome de Asperguer (la comprension literal de frases
como “cara de pocos amigos”); “el mundo de Kenneth —explica- supone el no dar por
sentado contextos de significados compartidos”. Respuestas como éstas (;cuéntos amigos
caben en una cara?) son atributos particularizantes y dificilmente el grupo social al que
pertenece la persona asuma que otros atributos de la persona si son comunes y compartidos,
dificilmente le seran reconocidos o asignados atributos de pertenencia social. Por otro lado,
la identidad externamente imputada a través de interrelaciones donde “los otros” que
definen mi identidad lo hacen en relacion a diagndsticos, clasificaciones y etiquetamientos
“cientificos” que predeterminan, limitan, influyen sobre la identidad que iré asumiendo,
definiendo internamente. ¢ Este impacto seré tanto méas fuerte cuanto mas temprano sea este
proceso de “imputacion de atributos patologicos”?

Con respecto a la discapacidad, la identidad se va construyendo con el aporte de una
clasificacion especial que divide a ese sujeto del resto de su comunidad. Lo que Durkheim

» 36

y Mauss Ilaman la “funcion clasificatoria”,”™ es un elemento imprescindible para entender

cémo ciertos modelos simbdlicos se ponen en juego respecto a la discapacidad. En su

% “|dentidades publicas” e “identidades privadas” respectivamente. Hecht (1993:42-43) citado por Giménez,
ibidem, p.26.

° Fragmento del Capitulo “Estrategias de intervencién psicoeducativa en personas con Sindrome de
Asperger”, de proxima publicacion.
% «Ese procedimiento que consiste en clasificar a los seres, acontecimientos y hechos del mundo en géneros y
en especies, y a subsumirlos los unos en los otros, determinando sus relaciones de inclusion y exclusion. (....)
ordenando (las cosas) en grupos distintos entre si, separados por lineas y demarcaciones claramente
determinadas”(1996: p.26)
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articulo, Durkheim y Mauss analizan la “propension” universal y adquirida de grupos
“primitivos” (que segun los autores no es una propension natural) en ordenar y clasificar
(“toda clasificacion implica un orden jerarquico”) y el modo en que diferentes grupos lo
resuelven.®” Cémo “disponen” sus ceremonias, sus relaciones, sus précticas cotidianas, en
funcion de esas clasificaciones, de esas cosmologias con las que intenta escapar del “estado
de indistincion del que parti6 el espiritu humano” (1996: pp. 26-31).

La relacion “identidad y discapacidad” abre un vasto terreno de estudio socioldgico.
El impacto de formar parte de un sujeto colectivo desde temprana edad (por ejemplo
pertenecer a la “comunidad ciega”, o “la comunidad sorda”); el peso de otros atributos
(género, clase social, habitat) o de particularidades propias del déficit (tipo, edad en que se
adquiere) nos ayudan a comprender que “el diagnostico” no es definitorio de la identidad
individual ni colectiva. Un grupo de personas con una misma discapacidad constituyen
hacia el interior un grupo heterogéneo, cuya falsa homogeneidad se basa en compartir un
atributo que estd mediado por variables como el género, el capital social, cultural o

econdmico. Cada variable particulariza lo general.

Organizacion Econémica y Politica
El tipo de organizacion econdémica y politica se interrelaciona con las
representaciones y modelos culturales condicionando qué particularidad biolégica-
conductual sera considerada discapacidad y que trato recibird. Sociedades ndémades o
sedentarias, con economias de subsistencia o con produccion de excedente;
industrializadas o artesanales; sociedades alta 0 escasamente fragmentadas. Sociedades con
sistemas politicos de clan, de feudo medieval o de estado moderno. Sin duda cada de ellas
definira y legitimard criterios para determinar qué particularidad se signifiquen
deficitariamente: quienes seran discapacitados y como se deberd tratarlos.
La interrelacion de la organizacién econdémica y social y la cultura genera epistemes
epocales que condensan en los postulados de la ciencia, la tecnologia, y la religion y que se
transmiten como parte del habitus dominante, principalmente a través de las instituciones

escolares. Si bien los otros componentes del modelo coadyuvan en la asignacion y

¥ La cita completa es inquietante: “Toda clasificacién implica un orden jerarquico del que ni el mundo
sensible ni nuestra conciencia nos brindan el modelo. Ha lugar, asi pues, a preguntarse acerca de a dénde
hemos ido a buscarlo”. (Ibidem, p.30,énfasis agregado)
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distribucién de los espacios sociales, la organizacion economica y politica tiene una
posicion dominante en ese proceso.
“Una de las formas mas eficaces de control es el disefio, éste afianza la

organizacion politica y social y marca los espacios de exclusion”.

Podemos afirmar que no son solo los espacios fisicos los que se “disefian”, sino
todos los espacios sociales. A través de las representaciones y modelos culturales abstractos
y de manera concreta en los medios donde esas representaciones y modelos se ponen en
evidencia: la ciencia, la tecnologia, las normas y la religion. Actualmente se habla de
“acceso a los bienes sociales”.

En la actualidad, en sociedades urbanas y occidentales, nociones como las de
ciudadania, exclusion social y estado de bienestar otorgan valiosas variables de analisis

para la dimensién politica-econémica.*®

En sintesis, como un sistema social complejo, la discapacidad no puede entenderse
aislada de los tres aspectos analizados. Cada una de las tres vertientes condiciona pero no se
determina el espacio de la encrucijada. La interrelacion entre las particularidades biologicas
de un sujeto, la organizacion politica y econémica y la cultura y normatividad de su
comunidad conforman un sistema que debe analizarse en su complejidad. La discapacidad,
como construccion social, no puede analizarse en virtud de un diagnostico. Como ejemplo
apelo a Foucault (1964) quien en su estudio demuestra la transformacion del status de la
locura en Europa, y del tratamiento que merece, se interrelaciona a los cambios politicos,

econdmicos y culturales ocurridos a partir de la Alta Edad Media.

% |eido en uno de los carteles de la Muestra “Espafia Medieval y el legado de occidente”, Museo de
Antropologia de México. 2005 - 2006 .

% para ampliar sobre este tema véase Brogna, P. “Discapacidad y Discriminacion: El derecho a la
igualdad...¢0 el derecho a la diferencia?” El Cotidiano N° 134, publicacién de la UAM NUmero coeditado con
el CONAPRED, México, 2005. Publicacion Virtual REDALYC:
http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/src/inicio/ArtPdfRed.jsp?iCve=32513407 &iCveNum=2147
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Capitulo I

LAS VISIONES DE LA DISCAPACIDAD

3.1. PERSPECTIVA HISTORICA

Como sistema complejo, la construccion social de la discapacidad es una totalidad
espacial y temporal y por lo tanto es importante, en palabras de Garcia Salord distinguir
sin fragmentar los componentes y la dindmica de este sistema. En el presente capitulo
describiré las visiones paradigmaticas que la sociedad ha desarrollado sobre la

discapacidad, utilizando el modelo de la encrucijada como instrumento metodoldgico y

seleccionando determinados elementos como hilo conductor del anélisis.

Antes de iniciar el analisis de estas visiones debemos resaltar algunas
consideraciones:

1. La siguiente secuencia representa un intento de abstraccion en funcion de los cambios
sociales que pudieron haber favorecido o condicionado el surgimiento histérico de
visiones “hegemonicas”.

2. Las visiones responden a la organizacion social (a sus aspectos economico, cultural y
politico) y, en ese sentido, acomparian los procesos histéricos. Estan condicionadas
tanto por sucesos historicos (la irrupcion de una nueva ideologia, el desarrollo de una
nueva tecnologia) , como por el modo en que una sociedad piensa y concibe su mundo y
las relaciones sociales que en él se tejen. Dentro de un mismo pais 0 una misma region,
distintos grupos, en funcién de su organizacién social, favoreceran o condicionaran el
predominio de una vision particular.

3. Se realiza el andlisis a través de una misma herramienta analitica y de determinados
elementos de esta herramienta. La seleccion de elementos interdefinidos asi como el
estudio de sus dinamicas se hard en funcion de los objetivos y preguntas de cada
investigacion ya que las opciones son innumerables™.

0 por ejemplo: un investigador puede interesarse en el estudio de la interrelacién discapacidad y género en
comunidades indigenas en los centros urbanos teniendo como hip6tesis que repite pautas culturales
ancestrales. Otro investigador se interesara en el rol de las aseguradoras en el impacto econémico de la
discapacidad. Ambos deberan seleccionar distintos elementos de las dimensiones del modelo de la
encrucijada (particularidades bioldgicas conductuales, la dimension cultural normativa y la dimension que
refiere a la organizacién politica econémica) ya que los elementos que se ponen en juego y su dinamica seran
diferentes en cada caso.
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4. Como hemos dicho, las visiones no se suplantan sino que se solapan, permanecen como
sedimentos activos que conviven y se interrelacionan.

5. La visibn hegemonica experimenta un largo proceso de transicion hacia la
consolidacion de una vision alternativa o novedosa. Estos procesos de transformacion
acompafian cambios en las distintas dimensiones que conforman el modelo de la
encrucijada: las particularidades bioldgicas comportamentales, la organizacion politico-
econémica y la dimensién normativa-cultural **

6. A traves de la utilizacion de la herramienta analitica en determinados momentos
historicos, que han representado cambios profundos en la vision de cada grupo social,
surgen en realidad lineas de investigacion, nuevas hipotesis a comprobar. Sin embargo,
el analisis propuesto no es contradictorio con la bibliografia que he citado en el estado
del arte y que realiza un estudio histérico de la discapacidad.

7. En los dos capitulos siguientes de analizarg, a través de la misma herramienta, el campo
de la discapacidad a través de la Linea del tiempo el movimiento de personas con
discapacidad a nivel mundial y en el México urbano actual (1980-2006).

8. Asi como en el proceso observamos indicios de continuidades, también tenemos
evidencias de rupturas. Existen circunstancias historicas que favorecieron cambios
politicos, econémicos, cientificos y culturales que finalmente originan la aparicion de
una nueva vision.

En el gréafico siguiente se presenta el surgimiento de las visiones, las lineas de
continuidad asi como los sucesos historicos que han operado como elementos de
surgimiento de nuevas visiones y de ruptura con las anteriores. A partir de los aspectos que
componen el modelo de la encrucijada, distingo la vision de exterminio o aniquilamiento, la
vision sacralizada o magica, la vision caritativo-represiva, la vision médica medico

reparadora, la vision asistencial-normalizadora y la vision social.

! La coexistencia de diversas visiones en el campo podria ser una hipétesis a probar empiricamente. En la
presente investigacion la convivencia de estas representaciones no es una hipétesis a probar sino que su se da
por cierta en virtud de mi referente metodolégico y a afirmaciones que otros tedricos en los estudios de la
discapacidad. (Stiker, en Albrecht: 2001)
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VISIONES DE LA DISCAPACIDAD
SURGIMIENTO, TRAYECTORIAY VIGENCIA
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3.1.1. LA VISION DE EXTERMINIO O ANIQUILAMIENTO

En una nota periodistica, un grupo de investigadores da cuenta de su

hallazgo y proponen una interesante hipotesis:

“Las dos piezas proceden de un mismo espécimen que perdié toda la dentadura excepto el
colmillo inferior izquierdo afios antes de viejo y enfermo. Dado que la carne era el alimento
principal de su grupo, y dado que no podia masticarla, y que ademas posiblemente no podia
participar en actividades de caza, "nuestra hipdtesis es que el grupo cuidaba de él; puede que
incluso le ayudaran a triturar la comida", explicé ayer el paleontélogo David Lordkipanidze,
director de la investigacion, que present6 el hallazgo en la Universitat de Barcelona y en
CosmoCaixa. Los detalles de la investigacion se publican en la revista cientifica Nature. Los
fosiles de Dmanisi, con una antigiiedad estimada en 1,8 millones de afios, son los mas
antiguos del género humano hallados fuera de Africa. (...) Los fésiles de Dmanisi prueban

que, desde el principio del género Homo, los humanos ya empleaban la tecnologia para

. . . , .42
cuidar de personas discapacitadas. Por lo tanto, la tecnologia nos humaniza".

42 Fyente: http://www.clarin.com/diario/2005/04/08/conexiones/t-953091.htm
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En las sociedades o los grupos némades la subsistencia dependia de la capacidad de
cazar y de recolectar asi como de trasladarse con el grupo ndmada segln el paso de las
estaciones y los cambios del clima. A partir del descubrimiento que realiz6 en Dmanisi,
Giorgia en 2005, el equipo de Lordkipandze plantea una hipotesis: el grupo cuidaba de su
miembro e incluso masticaban su comida. Pero ¢porqué harian eso? ;porqué esa
prerrogativa? Me atrevo a relacionar la hipdtesis planteada con otras posibles: la
supervivencia de ese sujeto no ponia en riesgo al grupo, el sujeto probablemente poseyera
saberes valiosos para su clan o fuera una persona significativa (un guerrero o un chaman)
hacia quien el grupo actuaba con gratitud y respeto. O sea: en ese contexto y en esa
situacion concreta la imposibilidad de masticar no constituia una discapacidad.

Los integrantes del equipo de Lordkipandze estan valorando la discapacidad con
nuestro esquema cognitivo actual y definiendola solamente por la particularidad
bioldgica del sujeto sin tomar en cuenta la organizacion politica y economica ni la
cultura y las normas de esa comunidad.

¢Qué hubiera ocurrido si esa persona no pudiese valerse por si misma en la marcha
y pusiera en riesgo al grupo en caso de huida? Sin duda el grupo lo hubiera exterminado,
activa o pasivamente. Pensando en funcién del modelo de encrucijada podemos analizar los
tres aspectos. La organizacién econdmica de grupos ndmades -escasamente diferenciada-
se basaba en un actividades de recoleccion y caza. La organizacion politica respondia a
clanes o fratrias. Las capacidades necesarias se asociaban a esas actividades econémicas
sefialadas y unas pocas artesanias: lo que podriamos llamar una tecnologia primaria. La
cultura y las normas de esas sociedades respondia a criterios totémicos en funcion de los
cuales clasificaban el universo, explicando a posteriori los sucesos extraordinarios. Muchos
de los fendmenos que hoy Ilamamos naturales (la salida del sol, un rayo, la erupcion de un
volcan) se asociaban a fuerzas desconocidas, superiores, extrafias. Paulatinamente la
organizacion social se transforma en sedentaria. De pueblos pequefios, con una
organizacion escasamente diferenciada, transita a organizaciones mas complejas pero

manteniendo la vision de aniquilamiento como respuesta “aceptada”.
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En los contextos sociales prehistoricos, el significado dado a lo que hoy llamamos
discapacidad debié basarse en modelos simbolicos muy diferentes a los “cientificos”.
Imaginemos a una mujer y sus hijos que se ocupan de las tareas de recoleccion de frutos. Y
que una de las crias, por ser sorda o por padecer alguna particularidad organica que le
provocara delirios, hablara o hiciera sonidos fuera del contexto de la comunicacién y sin un
interlocutor “visible”. ¢ Qué significaria esto para el grupo? Muy probablemente significaria
que ese sujeto ve a alguien que nadie mas puede ver. Su “capacidad” no pone en riesgo al
grupo ya que puede desplazarse con el clan sin retrasarlo, puede imitar a los suyos cuando
recolectan, comen y aln cuando juegan: ese sujeto no caeria en la encrucijada.

Ahora imaginemos que una madre se da cuenta que su hijo no se mueve como los
otros, quizas no puede ver, tampoco se comunica como los demas. A la edad en que todos
los nifios caminan, éste no puede mantener la cabeza erguida ni sentarse. Cuando crezca
habra que trasportarlo y hacer por él todas las cosas. Pondra en riesgo al grupo en caso de
huir de un peligro, retrasaré los traslados cuando acabe el calor y migren buscando mejor
comida. Entonces el invierno encontrara a todo el grupo retrasado y estaran en peligro. ;O
acaso la situacion haya sido causada por fuerzas que no comprenden? Quizas sea una
sefial....

Winzer (1997, pp.81) resalta que era inverosimil pensar en una alta supervivencia y
por lo tanto “los miembros que no contribuian eran un riesgo econdémico”. ;Cual seria en
estas sociedades el significado dado a una hemiplejia que sucede “espontaneamente”, por
ejemplo? ;o la imposibilidad de hablar o comprender debida a una afasia (causada por un
traumatismo craneoencefalico o un tumor)? ¢0 una ceguera progresiva? ;o0 la lenta
deformidad causada por una artritis? 40, como en el ejemplo inicial, a la pérdida casi total
de los dientes?

En este escenario, la discapacidad (o lo que hoy llamamos de este modo) quedaba
simbolizada como aquella particularidad biol6gica o de comportamiento visible o evidente
que ponia en peligro al grupo; y el espacio de exclusién esta configurado por el grupo en su
conjunto.

Los actores que entran en juego en un campo delineado de este modo estaria
integrado prioritariamente por el lider o chaman cuya decision es indiscutible y que

determina el principio de division del campo: quién debe vivir (o0 al menos vivir con el
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grupo) y quien no. En las organizaciones sociales posteriores, mas complejas y
diferenciadas los espacios de exclusion se diversificaron al igual que los actores
legitimados de disefiar y asignar esos espacios.

Podriamos decir que segun del continuum de Ravaud y Stiker (2001: pp. 490-512)
la exclusién por aniquilamiento se continda en una exclusion del status de “ser persona”.

Los modelos simbolicos, las representaciones (“modelos de”) y las orientaciones
para la accion (los “modelos para” de los que hablaba Giménez), que se ponen en evidencia
en las leyes y las ciencias (sobre todo en la medicina y la filosofia) y perpetian (aun en
épocas posteriores) los principios del modelo anterior. En este punto Winzer hace un
analisis sobre las concepciones filosoficas de Aristoteles e Hipdcrates respecto al status
divino del habla, de la capacidad de razonar, de la relacion de la ceguera o la sordera con la
inteligencia.

Estas concepciones —agrega la autora- también se evidencian en los mandatos
legales: “los juristas romanos no estuvieron preocupados con la naturaleza de la
discapacidad, su Unica preocupacion era averiguar el hecho de la defectuosidad de la
mente o el cuerpo y sus consecuencias para el desempefio de actos juzgados ante la ley.
Este foco los condujo a la creacion de un marco legal caracterizado por instituciones tales
como las tutelas que proporcionaron un modelo para el desarrollo legal posterior que afecta
a personas excepcionales” (Gaw y Hodgson, citados por Winzer, pp.88, mi traduccién).

Sea por considerarlo peligroso para la comunidad, sea por ubicarlo (filosofica, ética
y normativamente) en el espacio de una Otredad sin retorno: la persona que cae en el
espacio de la encrucijada es alguien que deberia morir o no haber nacido. No es una vida
como la nuestra: es una vida que no merece ser vivida. Es facil descubrir la continuidad de

este modelo en nuestras sociedades actuales.

3.1.2. LA VISION SACRALIZADA O MAGICA

Una nueva significacion de la particularidad biolégica conductual comienza a
consolidarse a la luz de los cambios en las otros dos aspectos del modelo de la encrucijada:
la transformacion en organizaciones sociales nGmades en sedentarias, la complejizacion de

las estructuras politicas, con una economia basada en el desarrollo de la agricultura que
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aumenta las disponibilidades existentes y la profundizacion de concepciones culturales
religiosas que imponen nuevas normas.

Winzer (1997, pp.81) hace una breve resefia de este momento histérico, cuando
hace diez mil afios el hombre introduce la agricultura en el Medio Este y luego en Europa.
“Ahora, como la gente comenzd a dominar y cambiar su ambiente, formandolo a sus
propios objetivos a los que ellos siguieron adelante de la caza némada a la agricultura, el
razonamiento simbdlico, la comunicacion verbal y la vida en grupos cada vez mas grandes.
Pueblos y ciudades comienzan a emerger” (idem, mi traduccion).

Abandonar las practicas nomadas, avanzar en el desarrollo de la agricultura, asi
como la ciencia y tecnologia necesarias para la construccion de los asentamientos y la
comprension de los ciclos climaticos, deben haber significado un enorme cambio cultural
para los grupos primitivos. La conceptualizacion del tiempo y del espacio, las identidades
hacia dentro y fuera de la propia comunidad, los nuevos riesgos y la necesidad de nuevas
estrategias de defensa hicieron necesarias, a su vez, nuevas capacidades y habilidades. Fue
preciso explicar nuevos fenomenos naturales y sociales.

Las actividades requeridas para la subsistencias ya no eran tan sencillas, exigian
planificacion y especializacion. La organizacion social se complejiza: el espectro de roles y
funciones se diversifica (comerciantes, agricultores, sacerdotes, artistas, artesanos,
gobernantes, esclavos, sirvientes, cortesanos, filésofos, guerreros, musicos, exploradores) y
crea clases o castas. Los nuevos actores ocupan nuevas posiciones en el campo de la

discapacidad que -bajo esta vision- queda reconfigurado.

Aqui deberiamos hacer una distincién en virtud de los tres aspectos que confluyen
en la “encrucijada”. Por un lado el cambio en la organizacion socioecondmica y cultural y
por otro lado la resignificacion de qué particularidades biolégicas o de comportamiento
quedaran ahora en el espacio de la discapacidad. En una organizacion sedentaria, dentro de
grupos sociales cada vez mas amplios y complejos, la ceguera y la sordera podrian ser
“integradas” al espacio social aunque con un estatus deficitario y en roles especificos.
Winzer (pp. 82-83) sefiala précticas que permitian a los padres*® (por ser ciudadanos con

plenos derechos y tener la posesion de los hijos) la venta, esclavitud o aun la muerte de sus

3 “paterfamilias” (Winzer, pp. 83)
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hijos tanto méas habitual si estos tenian discapacidad. Asi como las précticas espartanas de
infanticidio en el Taijeto, las leyes de Solon en Atenas que permitian el infanticidio acivo o
pasivo, el sacrificio al Sol de los nifios ciegos en Cartagena. Podemos ver en esas practicas
la continuidad de la vision de aniquilamiento pero a la vez en Grecia y en Roma
comienzan a tener lugar restricciones al infanticidio y en el siglo IV el Emperador
Constantino ofrece asistencia financiera a las familias que no maten ni abandonen a sus
hijos (Gibbson, 1952, citado por Winzer, pp. 83) en lo que podriamos llamar las primeras
politicas publicas hacia la discapacidad. Una variacion de esa vision de aniquilamiento
estaria dada por la venta o designacion de determinadas discapacidades para la ocupacion
de roles especificos: los jovenes ciegos eran vendidos como remeros, las jovenes ciegas se
volvian prostitutas (French, 1932, citado por Winzer, pp.83), los discapacitados
intelectuales eran vendidos como esclavos o para diversion (bufones). De modo tal que —
como referiamos maés arriba- la asignacion de espacios de exclusion (no elegidos por el
sujeto, sino social y culturalmente impuestos) estaban asignados “a priori” en funcion de la
particularidad ya sefialada y la actitud general hacia la discapacidad era de aversion y

disgusto (Winzer, pp. 84).

Pero qué pasaria con aquellas discapacidades “discontinuas” y que tuvieran un serio
impacto en lo social: imaginemos un ataque de epilepsia en medio de una fiesta o reunién;
una crisis sicdtica de un Senador; una sordera o retraso mental por meningitis. Seguramente
estos sintomas “que antes no estaban” serian interpretados como posesion.  Winzer refiere
el uso de estas practicas entre los hebreos (pp. 81) pero son numerosos los relatos histdricos
asi como investigaciones que refieren las maneras en que la discapacidad es entendida
como efecto de acciones divinas (dioses o demonios) o “dafios” infligidos a través de
acciones mégicas. La vision sacralizada o magica sefialaba quienes eran los “poseidos” o
“bendecidos”. Aqui aparece la figura del brujo, chaman mediador y portador de un saber.

En el campo asi delineado las practicas se relacionan con rituales y ceremonias.
Desde la perspectiva cultural de la identidad diriamos que la “frontera o limite” es la linea
entre lo profano y lo sagrado y que la “marca cultural” valora a las personas como “puros
0 impuros” (Stiker, 1999). Desde la perspectiva de Bourdeu el habitus dispone hacia una

vision donde la particularidad orgéanica o de comportamiento es entendida como una
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accion sobrenatural (de dioses 0 demonios) y por tanto el principio de division, del sentido
dado a las practicas, se basa en liberar o exorcizar. Este habitus se pone en juego en un
campo donde las posiciones historicamente construidas diferencian entre lo profano y lo
sagrado y los capitales se ponen en juego en funcion de esas posiciones. Asi el chaméan o
sacerdote tienen un capital simbolico indiscutido y podriamos decir que la persona que
padece “el dafio” queda cargada con un capital simbdlico negativo que le resta a su vez la
posibilidad de acceder a otros capitales. En este escenario, la cantidad de particularidades
bioldgicas y de comportamiento que caen en el espacio de lo que hoy llamamos

discapacidad aumenta.

3.1.3. LA VISION CARITATIVO - REPRESIVA

Asi como la invencién y desarrollo de las técnicas agricolas permitio el
sedentarismo y con ello el surgimiento de una nueva organizacion social y nuevos modelos
simbolicos, el cristianismo implic6 un cambio que impacté innegablemente en la
organizacion economica y en la cultura occidental, y reconfiguré el espacio de la
encrucijada: qué particularidad seria considerada discapacidad, como ésta seria
significada, qué nuevas posiciones y actores surgian en el campo y cudles serian las nuevas
practicas y discursos legitimados.

A la luz de la episteme cristiana, de éste nuevo modelo simbdlico, la discapacidad
queda significada por tres elementos esenciales de esa cultura: la caridad, el castigo y
(segun Winzer ““envuelta en un aura magica”, pp. 90) “el milagro™. “La preocupacion de
la curacion y de la exclusion se juntaban; se encerraban dentro del espacio cerrado del
milagro” (Foucault,1964, pp.24).

Las personas con discapacidad dan a la sociedad la posibilidad de su salvacion, su
redencion, de “ser buenos cristianos” y la limosna —administrada por unos pocos- se
convierte en todo lo que “la gente comun” puede hacer por ellos. Navegando
alternativamente entre las aguas de lo médico y lo religioso, ciertas discapacidades, ciertos
sintomas, ciertas enfermedades o comportamientos, eran objeto de diagnostico vy

tratamiento médico o de exorcismo, castigo o caridad cristiana. Progresivamente “las
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ciudades y los Estados sustituyen a la Iglesia en las labores de asistencia” (Foucault, 1964,
pp. 93).

Desde la perspectiva de Bourdieu la estructura social interna, el habitus de este
arbitrario cultural, se sostiene en la vision de lo infrahumano o peligroso y por lo tanto el
principio de division, el sentido de las practicas de reclusion o confinamiento es proteger a
otros (de lo que pudiera ser o hacer el sujeto) o de otros (que pudieran maltratar o abusar
del sujeto). EI campo se reconfigura: la vision anterior se continta en un Dios que puede
exorcizar o curar milagrosamente, o en un cristiano que halla en la caridad y la limosna su
acceso al Reino Prometido.

Desde la perspectiva de la identidad diriamos que la diferencia es definida en base
a atributos que lo conforman como sujeto de caridad o castigo, la marca cultural es un
cuerpo o una mente deformes, carentes o imperfectos (locos, sordos, ciegos, “tullidos”, el

%y la frontera o limite con respecto del

monstruo*¥) o con comportamientos “indeseables
grupo es la asignacién de un espacio fisico separado. Durante la consolidacion de esta
vision se multiplicaron los espacios “segregados” hasta dar origen a lo que Foucault (1964)

llamé el “gran encierro*”

y “el mundo correccional”. Ya sea como legado de la
reconversion de leprosarios, ya sea como inicio de espacios mixtos y ambiguos (hospicios,
monasterios, cérceles, manicomios) comienza —en consonancia con la cultura y la
organizacion socioecondmica feudal- un proceso de creciente institucionalizacion respecto
a ciertas “particularidades”.

Sin embargo, durante el apogeo de esta vision, dos elementos rivalizan por
resignificar la particularidad bioldgica o de comportamiento: por un lado los avances
incipientes de los conocimientos médicos producen un giro hacia una simbolizacion

cientifica de la discapacidad y por otro lado la Inquisicién seguramente significa como

 “En la edad Media, por ejemplo, el monstruo es primariamente un complejo imaginario de rasgos, pero las
caracteristicas atribuidas a la discapacidad también son tomadas prestadas de monstruosidad, y hay una
adicion de marginalizacion social. En la deformidad de la antigliedad, ain esto de una naturaleza no
monstruosa, es una aberracion intolerable, pero la antigliedad separaba la “discapacidad de nacimiento” de
todos los otros dafios” (Stiker, 1997, pp.95. Mi traduccion)

 «(_.)se hayan podido relegar entre los mismos muros a condenados de derecho comdn, a muchachos
jovenes que pertubaban la tranquilidad de su familia dilapidando los bienes, a vagabundos y a insensatos”.
(Foucault, 1964, pp.89)

“* Cuyo inicio Foucault sitia el 27 de abril de 1656 con el Edicto Real que da origen al Hospital General
(Foucault, 1964, pp. 104).
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posesiones demoniacas muchas manifestaciones biologicas 0 de comportamiento que hoy
definiriamos como discapacidad.

Una nueva tecnologia, la imprenta (1440), impactard progresivamente en el
espacio de la encrucijada. La progresiva difusion de los textos escritos generalizara la
necesidad de una nueva habilidad: la lectoescritura. Esta habilidad, como sefiala Winzer
(1997, pp. 96), sera preponderante a medida que los espacios escolares se “democratizan”,
sea para la infancia rica o para la infancia ruda (Alvarez, 1997) como espacios de difusion
de saberes y de trasmision del habitus de cada sociedad. La capacidad de leer y escribir
define por tanto una nueva discapacidad que serd abordada de modo preponderante por un
nuevo modelo o vision.

La organizacion econOmica y social se transforma debido al cambio desde
esquemas imperiales (Roma, el Imperio Otomano) o democraticas (Grecia) a
organizaciones monarquicas y feudales que se consolidan en Europa. A partir del
descubrimiento de América, la cultura colonial aumenté el comercio, difundié los
preceptos imperiales y cristianos en nuevos territorios pero planted nuevas controversias:
en el siglo XVI Fray Bartolomé de las Casas y Juan Ginés de Sepllveda debatian en
Valladolid sobre si “todas las gentes del mundo son hombres”.

Este modelo, hegeménico durante la edad media, se continta en la actualidad en
infinidad de préacticas y discursos sostenidos en el mismo modelo simbdlico: la caridad, el

castigo (o la reclusion) y el milagro respecto a un sujeto peligroso, carente o infrahumano.

3.1.4. EL MODELO MEDICO- REPARADOR

Desde la Antigliedad, griegos y romanos han intentado el diagnostico y tratamiento
de ciertas discapacidades (sobre todo la ceguera y la sordera). Winzer (1997, pp.84-87)
resefia las practicas de Hipdcrates (Isla de Cos, 460-377 AC) cuya medicina se basaba en
los cuatro fluidos corporales, las de Galeno (Roma, 130-200 DC) quien extendio la teoria
hipocréatica de los humores, o las de Celsus (25 AC-50 DC) que con sus prescripciones de
introducir jugos con miel o vino en los oidos, debe haber agravado las otitis antes que

curarlas.
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Durante la edad media, la distincion entre aquellos que estaban encerrados por
conductas o comportamientos indeseables y aquellos que presentaban un retraso, una
dificultad, una enfermedad distintiva iba configurando tratos distintivos. La comprension
de la relacion entre las causas y los efectos de ciertas enfermedades o accidentes con lo que
hoy Ilamamos discapacidad va avanzando, no sin lamentables tropezones. Winzer refiere
que en la medicina medieval abundaban “los empiricos, curanderos, adivinos, magos, tanto
como médicos responsables” (1997, p. 97). La biologia hace un proceso desde la
descripcion de las anomalias como curiosidades hacia métodos educativos a través de
tecnologias e instituciones especializadas (Stiker, 1997, p. 102). El autor resalta el aporte
de Diderot y su “Letter on the blind for the use of the sighted” “en establecer la linea de
indagacion de las ciencias bioldgicas, y la idea que el génesis de la vida se puede describir
y entender” sin determinismos ontoldgicos (idem, p. 103).

Este modelo no ha dejado de recibir aportaciones entre las que podemos resaltar:
1. Entre otros anatomistas que hicieron valiosos aportes, dos italianos Gabriello Fallopio
(1523-1562) y Bartolommeo Eustachio (1524?-1574) hacen descubrimientos importantes
sobre la anatomia del oido: el laberinto 6seo, el primero, y la trompa de Eustachio y el
timpano, el segundo. (Winzer, 95-96)
2. En el siglo XVI, Andrea Vesalio*’ llamado el padre de la anatomia moderna criticé los
postulados de Galeno sobre los que se basaban los dogmas de la medicina medieval y
avanzé en el conocimiento de la anatomia humana.
3. Hacia la misma época, el polémico médico Giacomo Cardano difunde ideas respecto a
las posibilidades de signos manuales como modo comunicacion de persona sordas y
propone tempranos criterios de educacion especial. ( Winzer, pp.95-96)
4. En el siglo XVII “El discurso del método” Descartes desarrolla los principios del
cogito, fundamentados en “la razén”, en un pensamiento que es sustento y condicion del
“ser”: “yo, que pienso, no puedo estar loco” (Foucault, 1964, pp.76). Criterios como el

orden y la medida, se tornan nuevos parametros de clasificacion de la realidad. Aun hoy

*” Andreas Vesalius (1514 - 1564) fue un anatomista belga y el autor del primer libro
completo de anatomia humana: De Humanis Corporis Fabrica (Sobre los Trabajos del
Cuerpo Humano)
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muchos de los test de inteligencia y de desempefio pedagogico se basan el pruebas de
clasificacion segun esos criterios.

5. Durante el siglo XVIII se desarrollan incluso en paises distintos, técnicas y metodos
para educar o rehabilitar a ciegos, sordos, y personas con otras discapacidades’®.

6. En el siglo XIX el monje Gregorio Mendel descubre los principios de la “herencia” a
través de cuyos mecanismos se transmite los caracteres de las especies y que se resume en
su frase: "todo ser engendra otros semejantes”.

7. A mediados del siglo XIX se usa la palabra “normalidad” (Davis, pp. 10) y este
concepto tiene un enorme impacto en la medicina: no solo en la anatomia, sino en los
funcionamientos corporales.

8. Hacia fines XIX y principios del XX Freud desarrolla su teoria y método sobre
psicoandlisis y da entidad y estructura a un concepto hasta entonces abstracto: la mente.

9. Enelsiglo XX, los avances de la medicina (especialmente la penicilina, descubierta por
Fleming en 1928, aunque se aplico masivamente en la segunda mitad del siglo y los
adelantos en las técnicas quirtrgicas) favorecen la sobrevida de personas que en otras
condiciones hubieran muerto. Por otro lado las dos Guerras Mundiales, los accidentes
laborales y de trafico (se generaliza en uso del automdvil) “producen” una gran cantidad
de personas con secuelas fisicas. Esto, sumado a epidemias como la polio, impulsan la
“profesionalizacion” de mdaltiples técnicas, métodos y teorias sobre rehabilitacion,
consolidandola como una sélida rama de la medicina cuyos objetivos son la cura o la
compensacion: un cuerpo que se puede re-habilitar. Se inicia el desarrollo de ortésis y
protesis.

10. En 1949, el médico portugués Egaz Moniz recibe el Premio Nobel por el desarrollo de
la técnica de la lobotomia (a través de orificios practicados en el craneo se realizaba una
incision en las fibras nerviosas que ligan el 16bulo frontal con otras regiones del cerebro).
Se practicO mayoritariamente a pacientes psiquiatricos, entre mediado de los afios "30 y
hasta la década del “70. Sus sobrevivientes y familiares presionaron sin éxito para que se

revocara el premio Nobel dado a una préctica hoy considerada “barbara” (tanto como los

“8 Stiker (1997, pp. 106 y ss.) hace una completa resefia. Si bien el autor sefiala entre las acciones iniciales
hacia personas ciegas o sordomudos las realizadas por Pedro Ponce de Leon (s. XVI) y a Pablo Bonet y John
Wallis (s. XVII), es a partir de mediados del s. XV que se inventan o desarrollan técnicas y métodos que se
utilizan atn en nuestros dias: el Abad de IEpée, Valentin Hally, Louis Braille, Vincent Duval (ortopedista),
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electroshocks) y que solo ayudd al 10% de los méas de 50.000 norteamericanos que la
sufrieron®. Actualmente otras técnicas se exploran sobre el territorio del cuerpo: los
implantes cocleares™, IGcidamente analizados por Harlan Lane en The Mask of
benevolence (1992)

11. En nuestros dias el desarrollo de la ciencia en general y de la genética en particular ha
permitido el avance del diagnodstico (asi como la multiplicidad infinita de “patologias™) y
ha transformado la marca de la huella: de la huella antes visible y evidente que
permitia asignar la “identidad discapacitada”, hoy es una huella “virtual”: puede estar
presente en nuestro cuerpo aun cuando sea invisible y nunca abandone su condicion
“latente” (por ejemplo la predisposicion a enfermedades degenerativas como la esclerosis
multiple). Por otro lado los enormes avances tecnoldgicos y de materiales ha favorecido el

desarrollo de ortésis y proétesis cada vez mas eficaces.

Como vemos, la consolidacién de este modelo ha madurado de manera lenta, pero
constante y continua, y se perpetia hasta nuestros dias de modo, sino de modo
hegemonico, al menos dominante. La educacion especial es subsidiaria de este modelo en
el aspecto pedagogico y laboral. Su importancia ha sido paralela a la universalizacion de la
educacion.

El modelo médico-reparador se asienta sobre un habitus mas complejo y que se
renueva y retroalimenta de cada adelanto de la ciencia y la técnica. La vision de la
discapacidad como una enfermedad o un problema de salud que se puede —por tanto- curar
o reparar. El principio de division organizador de las précticas es la cura o reparacion. El
campo queda configurado con posiciones histéricas claramente definidas: la diferenciacion
se basa en una huella identitaria clara que se transforma en estigma. La particularidad
bioldgica o de comportamiento quedd cristalizada en una serie de patologias, enfermedades
y déficit cientificamente delineados: “el diagnostico”. Las relaciones de poder dentro del

campo, la distribucion de capitales se relaciona con esos saberes cientificos sobre la cura o

“ Fuente: http://www.cienciahoje.pt/index.php?0id=2007&op=all

50 El implante coclear es un aparato electronico que se coloca en el oido interno durante una cirugia, disefiado

para ayudar a pacientes con sordera neurosensorial severa a profunda.
Fuente: http://www.susmedicos.com/articulos_otologia_coclearl.htm
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la reparacion que se convierten en capitales prioritariamente culturales y simbélicos. El
sujeto discapacitado (y su familia) queda excluido de la posesion de esos saberes. Los
actores entre los que estas relaciones se ponen en juego son: persona con discapacidad,
médicos, enfermeros, kinesiodlogos, fonoaudidlogos, terapistas ocupacionales, psicologos,
técnicos de la salud, ortesistas-protesistas, genetistas, trabajadores sociales, profesionales
de la educacion especial, sociedad civil y organizaciones no gubernamentales, familia,
amigos, parientes, medios de comunicacién.

La vertiente cultural de la encrucijada nos permite entender la extrema complejidad
del “modelo médico-reparador”: la ciencia “confirma” la individualidad del deficit y el
“determinismo” genético de lo patologico: lo anticipa, lo diagnostica, lo nomina, le pone
apellido, lo clasifica y ofrece un abanico de propuestas para su “reparacion”.

En este punto los aportes de Giménez (ibidem) nos ayudan a comprender la
complejidad que referiamos: los modelos simbdlicos del “modelo médico-reparador” son
compartidos por la comunidad académica mundial y asumidos por los mismos “pacientes”
y la sociedad toda. La significacion, la interpretacion compartida de la discapacidad, los
codigos sociales, las reglas aceptadas, la representacion (modelos de) y las orientaciones
para la accion (modelos para) que devienen del “modelo médico-reparador” se basan en la
curacién, en la reparacion, en la re-habilitacién. La persona con discapacidad es alguien
que “ya” o “todavia” no es como nosotros. Las orientaciones para la accion, por tanto, se
hibridan con las devenidas del modelo caritativo: si es alguien infrahumano, alguien que no
puede decir ni decidir por si, si es alguien que con las técnicas y los tratamientos necesarios
puede “ser como los otros”, toda su vida debe ser dedicada a esa meta imposible: curarse,
repararse, ser igual.

Un ejemplo claro (y metaforico) de las representaciones del “modelo médico” (y
de sus posibilidades) es el desarrollo de ortésis y protesis sumamente tecnificadas que
dieron lugar a la ¢ilusion? del hombre bidnico. Otro ejemplo metaférico son las
metodologias oralistas, a través de las cuales las personas sordas de nacimiento aprenden a
“hablar” y leer los labios de los oyentes (la lucha de los sordos que reivindican la lengua se
seflas como parte de su particular cultura sera abordada al hablar del modelo social). ;| No
son esos, acaso, vestigios de la vision sacralizada que tiene ahora en médico a su sacerdote,

a su chaméan, obrando en exorcismo y el milagro? Paradoéjicamente, la vision cientifica
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del modelo médico confirma (y perpetda), con su arsenal de saberes “probados”,
algunos de los modelos simbdlicos de la vision magica que vino a “superar”.

La organizacién econdmica y politica ha variado a lo largo del extenso proceso de
consolidacion de este modelo. Si bien sus inicios pueden ubicarse simultaneamente con el
apogeo de la vision caritativa represiva, el modelo médico no sélo no se ha agotado sino
que ha aumentado su legitimidad y vigencia. Este modelo se ocupa con exclusividad de la
caracteristica humana sin la cual ese espacio llamado discapacidad no existiria: una
particularidad biologica o de comportamiento que distingue (en parametros de salud-
enfermedad, normalidad-anormalidad,  funcionalidad-disfuncionalidad,  capacidad-
discapacidad sobre los que la medicina mantiene su dominio y hegemonia) a un sujeto de
su grupo. Los cambios econdmicos, politicos y sociales han reconfigurado el peso de esa
particularidad. El nacimiento del “estado” a partir de la revolucion Francesa, las
movimientos independentistas de América, los procesos de descolonizacién, el desarrollo
de politicas publicas y sociales, el surgimiento de la sociedad civil y las organizaciones no
gubernamentales; los cambios econdémicos, el neoliberalismo y la mercantilizacion de las
politicas y relaciones sociales, las sociedades altamente fragmentadas, la desigual
distribucion de los bienes sociales, los procesos de individualizacion y exclusién social y
los movimientos sociales son algunos de los aspectos sobresalientes en una fugaz revision
de esos cambios.

Por otro lado, la prominencia de esos aspectos y su implicancia quedan redefinidos
ante la vertiente cultural del modelo de la encrucijada. Los modelos simbdlicos que se
sostienen en la vision médica-reparadora, las representaciones y orientaciones para la
accion que surgen de esos modelos simbdlicos tifien todos los aspectos sefialados en el
parrafo anterior. Bajo el modelo médico-reparador al sujeto se le asigna o imputa una
identidad deficitaria que ha sido analizada, descripta y criticada por numerosos
investigadores y socidlogos entre los que merecen especial mencidn Eliot Freidson (y otros
cultores de la sociologia médica) y Erving Goffman. La marca cultural de esta identidad

es el diagnostico, y la frontera queda delimitada por los espacios de cura y rehabilitacion.
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El modelo de la encrucijada permite analizar como la vision medica ha impactado
primeramente en la cultura y esa cultura ha legitimado, en la organizacion economica y
social capitalista y liberal de nuestros dias, que las personas con discapacidad sean
mantenidas por afios como “insumos” de distintas empresas u organizaciones que las
perpetdan en el rol de alumnos o pacientes. Es un estudio pendiente la cantidad de dinero
que pone en juego la “industria de la discapacidad” en América Latina, pero
definitivamente es falso que las personas con discapacidad no producen: el modelo
econdmico actual las ha transformado en “materia prima” de una monumental industria.
(Albrecht y Bury, 1992:588)

3.1.5. LA VISION NORMALIZADORA-ASISTENCIALISTA

Como una derivacién de la vision anterior, pero montada sobre modelos simbélicos
diferentes, surge una visién normalizadora-asistencialista en virtud de los fundamentos y
objetivos que sostienen précticas y discursos, que alimentan el habitus y disefian el campo.

“Normalizadora” en relacion a un concepto (lo “normal’) que toma cada vez mayor
relevancia y origina o legitima nuevos y viejos discursos y préacticas. Si analizamos esta
vision bajo el modelo de la encrucijada lo normal, la normalizacion, lo anormal son
centrales en los esquemas simbélicos y cognitivos que dominan la vertiente cultural y que
tifien y redisefian bajo sus preceptos qué particularidades bioldgicas y de comportamiento
caeran en el espacio de la discapacidad.

“Asistencialista” en funcion a un sujeto que es entendido, construido como sujeto de
asistencia: sea a través de politicas, sea a través de acciones de instituciones estatales o de
la organizacion civil. “La vision asistencialista se sostiene en el dia a dia, en el mundo de la
vida méas que en un aval teérico y cientifico de sus précticas y discursos >*”. (Brogna, 2005)

Se desarrollan en este periodo distintos tipos de Estados de Bienestar que
administran el riesgo social recurriendo en distinto grado a la familia o al mercado como

alternativas a lo que el estado no haga. La organizacion econdmica y social que sostiene

51 El término “asistencialismo” hace referencia a la accion de quienes asumen la representacién de otros a los
que no consultan ni hacen participes, asumiendo que pueden decidir sobre sus deseos, elecciones y
necesidades. Carderelli y Rosenfeld (2000) en su articulo “Con las mejores intenciones” alertan sobre la
facilidad con que las préacticas asistencialistas se transforman en clientelares.
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esta nueva vision ayuda a comprender y explicar como se reconfiguran las otras dos

vertientes del modelo de la encrucijada.

Lennard Davis, (1997) y Ruth Hubbard (1997) hacen un complementario analisis
que permite resefiar de la construccién de “lo (a)normal®®” y de conceptos eugenésicos:

77

1749.- Gottfried Achenwall usa por primera vez la palabra “estadistica” “en el contexto de
compilar informacion sobre el estado”. (Davis, pp.11)

1829.- “El concepto migré del estado al cuerpo cuando Bisset Hawkins define la estadistica
médica como la aplicacion de los numeros para ilustrar la historia natural de la salud y la
enfermedad”. (idem)

1835.- Adolphe Quetelet define el “hombre promedio” como “la combinacion de I"'homme
moyen physique and I"'homme moyen morale®®, tanto promedio fisicamente como un
promedio moralmente construido”. (idem)

1840.- fecha aproximada en que entra en la lengua inglesa la palabra “normal” como
“construido, conforme a, no desviado o diferente de, el tipo comun o estandar, regular,
usual”. Entre 1840 y 1860 “entra en la conciencia la idea de “la norma”. (ibidem, pp.10)
1855.- se utiliza la palabra “norma” en sentido moderno. (idem)

1857.- se usa la palabra “normalidad” (idem)

1883.- Francis Galton (primo de Charles Darwin) acufia el término “eugenesia” (Davis, pp.
15; Hubbard, pp.188) que deriva de un término griego y refiere al buen nacer; para Galton
(presidente de la Sociedad Inglesa de Educacion Eugenesica) es “una breve palabra que
expresa la ciencia de mejorar la estirpe, que de ninguna manera esta limitada a la cuestion
de juicio, pero que, especialmente en el caso del hombre (sic) toma conciencia de la
influencia que tiende sin embargo a dar a la raza mas conveniente o de sangre mas pura

una mejor oportunidad de prevalecer mas rapidamente sobre la menos conveniente que

>2 Davis (ibidem, p.10) hace una magistral referencia al “cuerpo ideal” : “este cuerpo divino, entonces, este
cuerpo ideal no es realizable por los humanos. La nocién de un cuerpo ideal implica que, en este caso, el
cuerpo humano como visualizado en el arte o la imaginacion necesita ser compuesto por las partes ideaes de
modelos vivientes. Estos modelos individuales nunca pueden encarnar el ideal por lo tanto el ideal,por
definicion, nunca puede encontrarse en este mundo. (....) todos los miembros de la poblacion estan por debajo
del ideal” (mi traduccién). La concepcion del cuerpo ideal que sélo pertenece a los dioses, del que todos
podemaos tener una parte pero del que nadie puede pretender tenerlo todo, es liberadora; en cambio el mandato
de responder al “cuerpo normal” es esclavizante y funcional a una organizacién social que “define, mide,
controla, premia o castiga” esa normalidad.

5% En francés en el original.
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ellos de otro modo habrian tenido” (Hubbard, idem; mi traduccion). Graham Bell realiza
un discurso eugenesico “Memoria sobre la formacion de la variedad sorda de la raza
humana” (Davis, ibidem, pp. 15)

1895.- Alfred Plotz funda la higiene racial germana, basada en los movimientos
eugenésicos britanicos y norteamericanos. (Hubbard, ibidem pp.191)

1904.- Charles Davenport (catedratico de la Universidades de Harvard y de Chicago) se
transforma en director de la “estacion para el estudio experimental de la evolucion” (idem,
pp. 189).

1910.- Davenport persuade a personas adineradas para fundar la Oficina de Registro
Eugenésico del “Cold Spring Harbor” con aportes de Rockefeller y que reclutd jovenes
graduados de instituciones de elite que acumulé entrevistas y datos sobre un enorme
namero de personas con discapacidad mental y social. Estas investigaciones ayudaron a
promover legislacion eugenésica en Estados Unidos: la ley de esterilizacion involuntaria y
la ley de restriccion de la inmigracion de 1924. La ley de California no se revocé hasta
1980 y leyes sobre esterilizacion eugenésica estan todavia en los libros de veinte estados.
(Hubbard, ibidem, pp. 190).

1911.- Karl Pearson® encabeza el Departamento de Estadistica Aplicada que incluye el
laboratorio Biométrico del University College in London que redne informacién
eugenésica sobre herencia. (Davis, ibidem, pp.17)

1920.- Alfred Hoche, professor de psiquiatria y director de clinica psiquiatrica de Freiburg,
y Rudolf Binding, profesor de jurisprudencia de la Universidad de Leipzig, publican “The
release for destruction of lives not worth living” que podria traducirse como “La libertad de
la destruccion de vidas no dignas de vivirse”. (Hubbard, ibidem, 193)

1921.-Eugen Lenz y Erwin Baer publican su libro sobre genética e higiene racial en
Alemania. (Hubbard, ibidem, pp.191)

1923.- Se crea la catedra de “Higiene Racial” en la Universidad de Munich. (Hubbard,
ibidem, 191)

1924.- PI6tz inicia el Archivo de Raza y Sociobiologia en Alemania (idem)

1925.- Se funda en Alemania la Sociedad por la Higiene Racial (idem)

> Pearson define a los incapaces “como “el criminal habitual, el vagabundo profesional, el tuberculoso, el
insano, el mentalmente defectuoso, el alcohdlico, el enfermo por nacimiento o por exceso” (citado en Kevles
1985, 33)” (Davis, ibidem, pp.17; mi traduccion).
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1932.- Ley sobre eugenesia y esterilizacion en Estados Unidos (publicada por Laughlin) y
que establece cortes de salud genética y que permite esterilizar a personas con
enfermedades *“genéeticamente determinadas”, como las personas que presentan cuadros
maniacos depresivos, esquizofrénicos o de epilesias hereidarias. (Hubbard, ibidem, pp.
191-192)

1933.- Eugenesia e Higiene racial es introducida a las escuelas de medicina de Alemania.
(Hubbard, ibidem, pp.191)

Ley sobre Eugenesia y esterilizacion en Alemania que establece “cortes de salud genética”
con expertos en “patologia hereditaria”. (ibidem, pp. 192)

1935.- En el Congreso Nazi los proyectos planificaban la “destruccion de vidas no dignas
de vivirse”. (Hubbard, ibidem, pp.193)

1935-1936.- Los textos de matematica publicados en esos afios con problemas practicos de
escuelas secundarias preguntaban a los alumnos sobre célculos respecto de los costos de
mantener enfermos mentales o de construir asilos para insanos (Hubbard, ibidem, pp. 194).
1939.- Se inicia en Alemania la implementacion del programa de eutanasia planeado desde
mediados de los afios “30. (Hubbard, ibidem, pp. 194)

La aceptacion del discurso eugenésico y sus practicas permanece hasta nuestros
dias. La muerte asistida, el aborto legalizado de fetos con malformaciones, la esterilizacion
de personas con discapacidad mental o psiquica representan una continuidad de la vision de
exterminio pero ahora sostenidas en practicas y discursos médicos y legales bajo y
representan el ejemplo extremo de la vision normalizadora. Junto a ésta, se profundiza una
representacion de la persona con discapacidad como sujeto de asistencia y tutela: la vision
asistencialista. EI Estado y las Organizaciones de la Sociedad Civil comienzan a demandar
asistencia médica, educativa y social. Las politicas publicas apuntan a cubrir estas
demandas. Se multiplican los centros de rehabilitacion, las escuelas especiales, los asilos,
los subsidios. Esto lo veremos claramente en el analisis de la linea del tiempo sobre

discapacidad que realizaremos en el Capitulo IV.

La vertiente cultural del modelo de la encrucijada marca la diferencia sobre las
vertientes de la particularidad bioldgica-conductal y la vertiente de la organizacion

econdmica y social que se mantienen estables respecto al modelo médico. Pero los modelos
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simbolicos de la discapacidad bajo el modelo normalizador son absolutamente diferentes a
la “cultura” (en su sentido abstracto) del modelo médico. La identidad antes asumida sobre
los atributos particularizantes (biologicos o de comportamiento) hoy se asume respecto a
atributos arbitrarios de normal/anormal.

La representacion, el modelo de lo normal/anormal amplia el espacio de la
discapacidad ya no a atributos fisicos o de conducta, sino a formas de funcionar, a estilos
de vida, incluso a cddigos genéticos (invisibles, intangibles, latentes), incluso lo anormal
puede referirse a cosas antes consideradas normales. La distincion queda ahora relacionada
no a la enfermedad sino a una norma, a un promedio que impone “lo que deberia ser” como

” % como frontera. Lo (a)normal ha impactado en todas

marca cultural y “lo (a)normal
nuestras concepciones, en nuestras simbolizaciones.

Por otro lado el desarrollo de las teorias eugenésicas se contraponen al modelo
médico “politicamente correcto”, aungue en muchas ocasiones los postulados sostenidos
por esas teorias son reeditados por medicos y académicos. En situaciones cotidianas,
practicas y discursos eugenésicos crean controversias que se profundizan ante los avances
cientificos que permiten: la sobrevivencia de personas con serias secuelas y la deteccion
precoz de fetos con déficits o patologias severas. *°

El campo que se configura bajo este modelo ubica en lugar estratégico a las
posiciones que poseen el capital cultural, social o simbdlico de determinar o modificar el
grado de (a)normalidad y de dar la asistencia necesaria. Las posiciones de las personas con
discapacidad son acotadas y poco sélidas, donde el estado reconoce y cubre las necesidades
no en términos de derechos sino de subsidios y politicas asistenciales, o delega esa funcion

en Organizaciones no Gubernamentales o en las propias familias. Bajo este modelo el

% | a absoluta arbitrariedad de el concepto “normal” en relacion a las “capacidades” se pone en evidencia en
el siguiente ejemplo: Hace unos meses, una investigadora hablaba sobre su estudio sociolégico de los
ancianos y explicaba lo valioso que habia sido introducir la variable discapacidad y la mayor prevalencia a
medida aumenta la edad de los grupos. {No seria esperable que una persona de 90 afios pierda capacidades?
Oir menos, tener menor movilidad ;no son acaso deterioros “normales” a medida que avanzamos en edad?
¢Cudl es “la norma”? Si estamos midiendo en comparacion a grupos de edad avanzada de paises del primer
mundo o poblaciones de clase alta que no presentan ese deterioro, la mayor prevalencia de la discapacidad
¢ho es sintoma del impacto de la pobreza en la calidad de vida més que de la influencia de la edad en el
mantenimiento de capacidades? ;hay acaso una vejez “normal” en paises o poblaciones ricas y otra para
paises o poblaciones pobres? Segln el modelo de la encrucijada, bajo la visién normalizadora “caen” en el
espacio de la discapacidad personas que antes no hubieran tenido este “diagnéstico”.

% £l final del articulo de Hubbard (ibidem p.195 y ss.) hace una interesante referencia a los test prenatales y
el aborto selectivo.
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habitus, el arbitrario cultural interiorizado que se perpetla en las practicas, se basa en la
nocion (a) de desviacion, (b) de la supremacia/inferioridad de ciertos atributos (y de sus

portadores), (c) de la persona como sujeto de asistencia y no de derecho.

3.1.6. EL MODELO SOCIAL

“El normal y el estigmatizado no son personas
sino, mas bien, perspectivas.”

Erving Goffman

Estigma

Si bien inicia en la década del ‘60, las conceptualizaciones de la discapacidad han
sufrido un cambio dréstico a partir de los afios *70. Hasta esa fecha la mayor parte de la
produccion tedrica referida a la discapacidad era concebida desde la perspectiva médica y
educativa, y en menor medida desde la perspectivas de las politicas publica e
intervenciones de asistencia o tutela. Generalmente estos estudios se centraban en el déficit
y desarrollaban sus argumentos o propuestas a partir de las caracteristicas particulares de un
tipo determinado de discapacidad. La discapacidad comienza a ser conceptualizada no
como un problema de *“salud” ni como una “tragedia personal” (Oliver, 1998) y comienza a
tomar un peso prioritario la relacion de un actor antes ignorado: la sociedad.

Un texto que ha resultado paradigmatico es “Estigma”, en él Goffman a inicios de
los afios 60 distinguia tres tipos de “estigmas”: las abominaciones del cuerpo, los defectos
del caracter y los estigmas tribales (Goffman, 1963, ppl4). Y refiere un pardmetro de

“normas” “que adoptan la “forma de ideales y constituyen estandares”:

Por ejemplo, segiin consenso general en Estados Unidos, el Gnico hombre que no tiene de qué
avergonzarse de nada es un joven casado, padre de familia, blanco, urbano, nortefio,
heterosexual, protestante, que recibié educacion superior, tiene un buen empleo, aspecto,
peso y altura adecuados y un reciente triunfo en los deportes. (ibidem, pp. 150).

Si bien el texto de Goffman apela a algunas concepciones de su época que hoy
podrian discutirse, ha sido claramente anticipatorio y ha sentado las bases de nuevas
maneras de analizar la diversidad y ha aportado para su valoracién como una construccion

social al definir que el estigma implica “no tanto un conjunto de individuos concretos (...)
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como un penetrante proceso social (...). El normal y el estigmatizado no son personas, sino,
mas bien, perspectivas”. (ibidem, pp. 160).

A partir del reconocimiento de distintos actores e interrelaciones que intervienen en
ese proceso social, se han desarrollado trabajos que analizan esas interrelaciones. Una
relacion especialmente conflictiva en el campo de la discapacidad es la relacion médico-
paciente. Confinada a la mazmorra de la “enfermedad” la discapacidad queda atrapada en la
paradoja de escapar de aquello que no es. Cautiva en el mandato de la “curacion” la
discapacidad tiene relaciones contradictorias con los médicos y otros terapeutas. Esta
contradiccion ha sido expresada por la sociologia en el rol y la autoridad que se le otorga a
la medicina. En su trabajo “Relaciones entre paciente y médico” Bloom y Wilson (1998:
387) sefialan esta confrontacion al referir posturas opuestas: “(...) Parson defiende la
legitimidad de la autoridad del médico como agente del control social sobre la enfermedad
(...). Freidson, en cambio asevera que la medicina es un monopolio con derecho de crear la
enfermedad como papel social oficial”.

Dentro de este marco si la discapacidad se equiparaba a una enfermedad cronica, la
rehabilitacion seria asumida como la Gnica accion interina, “hasta tanto” se restablecian las
capacidades (Blomm y Wilson, 1998, Oliver, 1998 pp. 36-37). Freidson ha realizado un
extenso trabajo sobre la relaciobn médico-paciente, la “dominacion profesional” de la
medicina y el analisis socioldgico de la discapacidad desde inicios de la década de 1960.
Aportes como los de Goffman y Freidson sin duda han sentado las bases para la maduracién
de una nueva conceptualizacion de la discapacidad liberandola de su condicion de “tragedia
personal” para que sea asumida como una construccion social. Han colaborado para que
nuevas generaciones de investigadores se quiten las vendas de la hegemonia médica y
sefialen los reflejos de perpetuacion y ruptura en los multiples espejos sociales. Y han dado
voz — en sus reclamos y demandas- a los movimientos sociales de personas con
discapacidad al hacer caer la mordaza de lo no decible y hacer sonar los infinitos ecos con
que la discapacidad dice a una sociedad a la vez que es dicha por ella.

A partir de la década de 1970 se inician una corriente tedrica que claramente sefiala
la situacion de segregacion, discriminacion y opresion que sufren las personas con
discapacidad. Esta corriente, segin explica Colin Barnes (1998) seria llamada por Mike

Oliver el “modelo social de la discapacidad”.
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Este modelo posiciona a la Persona con Discapacidad como sujeto, especialmente
sujeto de derecho, superando la vision medicalizada y tragica (Barton, 1998). Propone una
actitud autorreflexiva de las Persona con Discapacidad. Esta mirada desde una posicion de
sujeto (en relacion con otros actores sociales) permite sefialar el desequilibrio de poder a
favor de las instituciones y practicas normocentristas (Brogna, 2005) y favorece el
surgimiento de movimientos sociales que reclaman cambios y acciones estructurales
(culturales, actitudinales, normativos) y no tanto coyunturales (asistencia social, servicios).
Sus principios, analisis y postulados desafian a las Personas con Discapacidad a apropiarse
del discurso con que “son dichas” y a nombrar la propia diferencia. Este modelo requiere
definir la situacion de agravio social analizando y especificando las diferencias y semejanzas
entre la opresion sobre las Personas con Discapacidad con otras formas de opresion (por
ejemplo: racismo, en la definicion negativa, o feminismo, en la definicion positiva.) (Barton,
1998). En oposicion a los otros modelos, éste enfoca su centro de interés no es la persona
con discapacidad sino las circunstancias del entorno social, politico, econémico (ibidem,
pdg. 164) ya que, citando a Bourne (1980) Oliver ilustra: “no eran los negros quienes
debian ser analizados, sino la sociedad blanca; no se trata de educar a los blancos y negros
para la integracion, sino combatir el racismo institucional” (Oliver, 1998, pag. 53) y pone
asi el acento en lo que llama “la naturaleza real del problema”.

Este modelo sostiene que el significado de la diferencia es un terreno de batalla
politica (Barton, 1998, pag. 27) y que la discapacidad es relacional e interactiva con los
factores ambientales, actitudinales y culturales: “la sociedad estd disefiada por y para
personas no discapacitadas™ (Drake, 1998, pag. 163).

En un complejo proceso la identidad “discapacitada” es asignada desde grupos
significativos de poder, especialmente salud y educacion, en relacion a una deficiencia
(fisica, mental o intelectual) a través de procesos de categorizacion, diagnostico y
etiquetamiento. En este proceso el cuerpo juega un papel real, no metaférico: es sobre el
cuerpo donde se inscribe el mandato social de la discapacidad. Bryan Turner refiere que el
cuerpo “constituye el blanco de la racionalidad moderna pues se convierte en el objeto del
poder y el saber”, “blanco de procesos politicos”, y sefiala que “desde una perspectiva
religiosa, la enfermedad esta impregnada de implicaciones morales”. A diferencia de los

analisis de Freidson en la relacion médico-paciente, Turner analiza la enfermedad y la
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discapacidad en una relacion “naturaleza-cultura, individuo- sociedad y cuerpo- mente”
(Turner, 1989) e interpreta “el proceso de rehabilitacion como normalizacion, en el cual el
cuerpo discapacitado es discursivamente producido, gobernado y disciplinado” (Turner,
2001). Su trabajo “Disability and the Sociology of the Body” hace un aporte para la
comprension de uno de los niveles donde la discapacidad de construye a través de las
practicas médicas y educativas y a través del determinismo que muchas veces condiciona la
mas esencial relacion social: el temprano vinculo madre-hijo. Si bien no son muchos los
profesionales del area médica que adhieren al modelo social, Harlan Lane (Doctor en
psicologia y en Linguistica y especialista en cultura de Sordos) hace un interesante aporte
“socioantropoldgico” al analizar el colonialismo de la “cultura oyente” sobre la comunidad
sorda en su libro “The mask of benevolence” (1992).

Son numerosas las Universidades, sobre todo de Estados Unidos, Canada y Gran
Bretafia que iniciaron centros o departamentos de “Estudios en Discapacidad” con una gran
produccion de trabajos que si bien analizan prioritariamente la realidad de esos paises han
sefialado lineas o aspectos determinantes en la construccion social de la discapacidad. El
estado de bienestar, el trabajo, la historia institucional de la discapacidad, los cambios
conceptuales, la cultura, las actitudes, las politicas leyes y derechos humanos, sistemas de
soportes son temas abordados en Albrecht et al. (2001). Fougeyrollas y Beauregard (2001)
revisan y critican las clasificaciones de la Organizaciéon Mundial de la Salud: La
Clasificacion Internacional para la Deficiencia, la Discapacidad y la Minusvalia (CIDDM) y
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIDDM 2 6 CIF) asi como analizan otros conceptos como “ecologia humana” como
problema social urbano. Desde una perspectiva sistémica enumeran las influencias de la
perspectiva ecosistémica, el modelo de ocupacion humana (Kielhofner, 1993) asi como los
cambios producidos después de la Il Guerra mundial, momento a partir del cual “la salud y
la enfermedad comienzan a ser vistas como producto de factores complejos e interactivos
que tocan los aspectos bioldgico, psicoldgico, espiritual y medioambiental de la persona”
(pag. 174). Exponen un modelo explicativo de lo que los autores llaman “Proceso de
creacion de la discapacidad”.

También en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la

Salud (CIF) se hace evidente este proceso de cambio. Explicitamente dice: :
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“Esta variedad (de conceptos) puede expresarse en una dialéctica de modelo médico
versus modelo social. EI modelo médico considera la discapacidad como un problema de la
persona directamente causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud que requiere
cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por profesionales. El
tratamiento esta encaminado a conseguir la cura o una mejor adaptacion de la personay en un
cambio en su conducta. (...) Por otro lado, el modelo social de la discapacidad considera el
fenémeno fundamentalmente como un problema de origen social y principalmente como un
asunto centrado en la completa integracion dela persona en la sociedad. La discapacidad no es
un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales

son creadas por el contexto / entorno social.” (pag. 22)

Del mismo modo el documento del “proceso del funcionamiento y de la
discapacidad” (idem: 20).

Tanto Fougeyrollas y Beauregard (2001) como la CIF proponen un modelo mas
complejo que integra diversas dimensiones coincidentes con el interés de mi trabajo. Pero la
perspectiva que proponen es incompleta al no considerar la dimensién histdrica, cultural y
socioeconomicas y la influencia de estas dimensiones en las estructuras sociales externas e
internas: la discapacidad (aun la individual) no puede analizarse en un recorte
sincrénico de la vida de la persona, ni ignorando el devenir historico-cultural (el
“venirse construyendo”) de cierto tipo de discapacidad en una sociedad determinada.
Muchos de los autores que hemos referido en las paginas anteriores se inscriben en la
cultura de este modelo y han hecho un enorme aporte para poder interpretar la discapacidad
en sus aspectos historicos y sociales. Los llamados “Disability Studies” han logrado tal
expansion, que David Pfeiffer distingue, desde una perspectiva filosofica, nueve versiones

de los paradigma de los “disability studies”.>’

%" Las nueve versiones son: la versién construccionista social de Estados Unidos, el modelo social (del Reino
Unido), la version del dafio (o déficit), la version de opresion minoritaria (politica), la de vida independiente,
la post moderna o postestructuralista, la versiéon del continuum (capacidad-discapacidad), la version de la
variacion humana y la discapacidad como discriminacion.

Fuente: http://www.dsqg-sds.org/_articles pdf/2002/Spring/dsg_2002_Spring_02.pdf (Gltimo acceso 6 enero
de 2006)
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En America Latina, el desarrollo tedrico basado en este modelo es incipiente, existen
muy pocos trabajos de investigacion o produccién teérica desde esta perspectiva.”® Desde la
sociologia, Gonzalez Navar (2001) hace un anélisis sobre la discapacidad considerando que
afecta indirectamente al 25% de la poblacion mundial, y considera que las ciencias sociales
debe “aportar su vision no s6lo como un ejercicio tedrico sino como una propuesta que
aporte elementos” a los distintos actores; valoriza ademas que temas como democracia,
sociedad civil, ciudadania y los procesos de exclusion-inclusion den nuevas opticas de
analisis y sostiene que “la accion solidaria colectiva y la comunicacion dialégica permanente
son puertas que el colectivo de personas con discapacidad todavia no abre del todo”.
Aborda ademés (Gonzélez Navar, 2006) el estudio de las organizaciones de personas con
discapacidad.

En el andlisis de la produccion estadistica de la discapacidad ha sido sin dudas una
pionera Pantano (1987) quien analiza los cambios epocales respecto de “lo que es
considerado” discapacidad y el modo en que es nombrada y medida. Pone en evidencia
cémo el interés del estado no se ha sostenido con el mismo esmero a lo largo de la historia
argentina.

Otra interesante vertiente de estudios sobre discapacidad desde perspectivas tedricas
antes vedadas son las tesis aunque son escasas las que escapan a disciplinas educativas,
asistenciales o relativas a diferentes terapias.>® Lamentablemente es el nivel de licenciatura
el que méas ha ocupado el espacio académico de reflexion sobre la discapacidad. Sobre este
tema volveremos mas adelante para tratar de entender, en el contexto mexicano, quienes y

cémo estan pensando la discapacidad desde la academia.

%8 «|_a discapacidad en Argentina” (Fundacién Par, 2005) hace un excelente diagndstico respecto a las
politicas publicas. En México, la Dra. Amalia Gamio (2000) para la CDHDF resefia las leyes federales y
estatales sobre discapacidad segun los derechos que garantiza. La Comisidn Nacional de Derechos Humanos
(2003) publica el “Panorama Actual de lo derechos humanos de las personas con discapacidad. La situacién
de México frente a los compromisos internacionales”. Especificamente en investigaciones, el Instituto
Nacional de las Mujeres (2002) realiza el estudio “Mujeres y discapacidad en México” en el cual analiza su
situacion a través de una muestra compuesta por mujeres de zonas urbanas y rurales, de diversas edades y
tipos de discapacidad, asi como mujeres sin discapacidad relacionadas con la discapacidad. Los resultados de
la investigacién sobre mujeres con discapacidad se organizan sobre cuatro ejes: salud, educacion, familia y
aislamiento e integracion.

%% América Garcia Sanchez realiz6 su Tesis de Licenciatura en Relaciones Internacionales sobre la normativa
internacional referida a discapacidad (2001).
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Sin embargo en el sentido cultural: la significacion y representacion de la
discapacidad sigue girando alrededor de la atencion y asistencia de las personas con
discapacidad. Aun cuando es construido discursivamente como sujeto de derecho, las
personas con discapacidad no han asumido ese estatus e una identidad, ni la sociedad se los
ha otorgado: los discursos de igualdad y no discriminacién se han transformado en juegos
de verdad.®® En América Latina la produccién académica desde la perspectiva social se

halla en una etapa descriptiva y diagnostica.

La organizacion economica a partir de los afios 60 ha sufrido enormes
transformaciones. Si pudiéramos sefialar las caracteristicas compartidas por los paises del
primer mundo y del tercero, de las zonas rurales y urbanas, en la primera y la Gltima
década de estos cincuenta afios seguramente serian: una profundizacion (1) del capitalismo
y del modelo econdmico neoliberal (mercado sin estado); (2) de la fragmentacién social y
de la polarizacién de la riqueza; (3) el achicamiento del estado; (4) los procesos de
individualizacion (Beck 2003), (5) la globalizacion; (6) los movimientos sociales por el
derecho a la diferencia (de género, étnica, sexual); (7) el fortalecimiento y la diversidad de
las organizaciones de la Sociedad Civil; (8) la democratizaciéon de Internet y los medios

masivos de comunicacion.

Culturalmente varias situaciones han impactado enormemente en los modelos
simbolicos de este periodo. En primer lugar esas décadas fueron una época de transicion
entre el estructuralismo y la posmodernidad.

Contrario a los postulados de la fenomenologia y el existencialismo que
constituyeron el “primado del sujeto y de la historia-, el estructuralismo contrapuso la
primacia de la estructura® y el sistema” (Botia, 1990). Este movimiento inicia cambios
epistemoldgicos en los cuales “sujeto” y “conciencia” ya no son el centro: la estructura
toda se descentra. Estos cambios anuncian uno aun mayor: el inicio de la posmodernidad

que sucedid al estructuralismo.

80 \/éase: “Los juegos de verdad en el discurso juridico de la igualdad” (Brogna, en prensa).
81 Estructura: red de relaciones (oposiciones y correlaciones) légicas que vincula a los elementos de un
sistema en una totalidad, que les da una legalidad interna.
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La nocién de Otredad ha sido abordada por Levinas (2005). Lejos de ser “un otro”
cuya diferencia lo hace irreductible a lo mismo, para el autor la presencia del otro “nos
intima a responder”. Pone a la persona no como observador sino como un protagonista que
no puede eludir su rol: “la unicidad del Yo es el hecho de que nadie puede responder en mi
lugar”, “el Yo ante el Otro es infinitamente responsable” (2005:62) . Un concernimiento al
que no puede renunciarse sin quedar en falta: “es a pesar mio que el Otro me concierne”
(2005:110). Esta nocion de Otredad opuesta a la de extrafio, a la de extranjero, sustenta
muchos de los cambios ocurridos a partir de la posmodernidad. En ese contexto de ideas,
Levinas expresa que la orientacion de la accidn tiene condiciones: “solo puede ser
planteada como un movimiento que va de lo idéntico hacia Otro que es absolutamente
otro” y nombre: “una orientacion que va de lo Mismo al Otro es Obra” (2005: 49). Una
Obra que si bien no espera retorno ni gratitud, no “va hacia el vacio”, aunque -y quizas
debido a que- el Agente renuncia a ser contemporaneo de su Obra, (...) renunciar a ser
contemporaneo al triunfo de su obra en un tiempo sin mi, aspirar a este mundo sin mi,
aspirar a un tiempo mas alla del horizonte de mi tiempo’’(2005: 51-52). Pensando en este
Otro que inevitablemente nos concierne, lejano ain en tiempo y espacio; pensando en las
Obras cuyos autores han escapado a la “vulgaridad y la bajeza de una accion que sélo se
concibe para lo inmediato, para nuestra vida” (2005:54) aparecen inscriptas las demandas
de los nuevos movimientos sociales, la idea de un mundo futuro del que somos

responsables hoy, como alegan los movimientos ecologistas.

La posmodernidad, la referencia a juegos de lenguaje, a juegos de verdad, a una
razén “intersubjetiva”, Saussure y su referencia al lenguaje como sistema de oposicion y
diferencias, la nocion de Otredad y Mismidad, los discursos descentrados de los mitos...son
aportes a la cultura de nuestros dias que abordaremos mas profundamente en el Capitulo
siguiente.

La deconstruccion de conceptos como “igual” y “diferente”, de los criterios de valor
aceptados en base a la representacién social de género, etnia, sexualidad o clase impactan
en la normativa internacional. Por ejemplo la Declaracion de los Derechos Humanos y las
distintas convenciones han modificado los modelos simbdlicos en este periodo o han puesto

en evidencia sus profundas contradicciones.
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Las premisas defendidas por los movimientos sociales han ido permeando la cultura
de este periodo y sus redes han hecho desaparecer las fronteras nacionales como limites de
reivindicaciones “universales”, como demandas de una “sociedad planetaria” (Melucci,
1999, p. 20). El impacto de Internet y los medios masivos de comunicacion han impactado
en las relaciones sociales y la cultura: han ayudado a difundir nuevas ideologias y modelos
simbolicos poniendo en tela de juicio la legitimidad de los antiguos; facilitaron la
coordinacion de acciones y la creacion de redes virtuales; han metido dentro de nuestras
casas la enorme diversidad humana con sus creencias, su cultura, sus modalidades, sus
valores como “otra forma posible” de lo mismo.

En este océanos de diversidades, la discapacidad es una posibilidad més de lo
diferente. La identidad discapacitada es un terreno de lucha y de resistencia definida en
términos de “sujeto de derecho”. Las familias y las personas con discapacidad han tomado
posturas méas militantes en el reconocimiento del derecho a la igualdad den la diferencia. A
la luz de este modelo la discapacidad encierra la identidad de aquel que es igual siendo
diferente y que es diferente siendo igual. Los grupos militantes identifican su lucha con la
de las mujeres, los negros, y los obreros. La mayor cantidad de personas que adquirieron
discapacidad como secuela de accidentes (de transito o laborales) han sumado a ese
colectivo a personas que tuvieron la experiencia de la normalidad y dan testimonio de la
cualidad arbitraria y contingente del limite normal-anormal, capacitado-discapacitado. Por
lo tanto la marca cultural que este modelo propone es la de sujeto excluido (de la
participacion social), vulnerado (en su dignidad y sus derechos). El grupo de las personas
con Discapacidad psicocial, que refiere a la locura, se nominan a si mismos como “Victimas
y sobrevivientes de la psiquiatria”.

El habitus de los sujetos 0 agentes que toman posiciones en un campo configurado
bajo el modelo social sefiala a la discapacidad como la situacion de desventaja de un grupo
al que se le impone arbitrariamente un status de inferioridad. Por lo tanto -si la
discapacidad no es ya la condicion de un individuo- el campo incluye a muchos mas
actores. Aquellas personas con discapacidad que asumen posturas militantes ganan un
enorme capital simbdlico, aunque su lucha tiende a lograr el acceso a otros capitales:

cultural, econémico.
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Para cerrar este capitulo diremos, como referiamos mas arriba, que —si la hipotesis
surgida durante el proceso de investigacion es correcta y todas las visiones conviven- las
instituciones, los actores, las posiciones ocupadas, las relaciones entre ellas, pueden
coexistir bajo los preceptos de visiones diversas - incluso opuestas- en una contradictoria
sincronia. El andlisis de la discapacidad desde el modelo de la encrucijada permite
distinguir los diferentes esquemas simbolicos y conceptuales que estan en juego

reconfigurando permanentemente (como un calidoscopio) toda la escena.
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Capitulo IV

EL CAMPO DE LA DISCAPACIDAD A NIVEL MUNDIAL

El objeto de estudio de la presente investigacion, la discapacidad como una
construccion social, se acota al México urbano en el periodo 1980-2006. Sin embargo, a fin
de contextualizarla, es necesario comprender dentro de qué campo se inscribe. Para ello
reconstrui el campo de la discapacidad mundial a partir de un eje articulador: la
sistematizacion de los datos aportados por la Linea del Tiempo del Movimiento de
Personas con Discapacidad.? Los instrumentos de sistematizacion pueden verse en los
Anexos (cuadros 2 y 3) y su andlisis me permitio: (a) hallar evidencias empiricas de
cambios en los tres aspectos del modelo de la encrucijada, (b) descubrir las recurrencias, las
“tendencias” respecto a ejes claves y que podrian resultar en una especie de “regla” del
sistema.

El documento abarca el periodo 1755-2003 y a pesar de que la informacion es
parcial e incompleta, aporta datos valiosos que permiten un anélisis documentado del
movimiento de personas con discapacidad y su incidencia a nivel politico y cultural a lo

largo del siglo XX.

Las organizaciones de la sociedad civil se han transformado, progresivamente, en
actores protagonicos en el escenario politico y social y son, por tanto, elementos claves para
el modelo de la encrucijada. Las acciones de la sociedad civil y del movimiento de personas
con discapacidad permiten reconstruir -como campo de juego y campo de lucha- el espacio
social en el que esas acciones se llevan a cabo. La linea del tiempo es una fuente importante
de informacion sobre las acciones de los movimientos y de las respuestas gubernamentales
o de las instituciones: politicas, leyes, normas, documentos; tanto a nivel nacional como

internacional (ver Anexos- Cuadros 2y 3).

82 \/er Fuentes de Internet
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Esta reconstruccion nos permitira articular los cambios que se han producido en los
tres aspectos del modelo (cultural normativo, organizacion politico-econdmica y
particularidad biologica-conductual) y distinguir las posiciones, las tomas de posiciones, asi

como las disposiciones, los habitus, y los capitales en juego.

4.1. MOVIMIENTO SOCIAL Y DISCAPACIDAD

La teoria sobre movimientos sociales permite comprender porqué, como y cuando
se han llevado a cabo acciones colectivas que pudieran inscribirse en el contexto de un
movimiento mas amplio. Los conceptos teoricos se transforman en herramientas analiticas
al ponerlos en accién en el campo. (Qué son los movimientos sociales? Segun Tarrow
(1994: 21) son “desafios colectivos planteados por personas que comparten objetivos
comunes y solidaridad en una interaccion mantenida con las elites, los oponentes y las
autoridades™.

El surgimiento y crecimiento del movimiento de personas con discapacidad su
surgimiento se puede atribuir —cuanto menos- a 3 causas:

1) el aumento de la prevalencia de la discapacidad debido principalmente a la
combinacion de dos factores: los avances de la ciencia médica y el aumento de
sucesos discapacitantes (guerras, accidentes de transito o laborales). La experiencia
previa de la “no-discapacidad” de este grupo es otro motivo a considerar.

2) La influencia de fuertes marcos maestros respecto a los derechos de grupos
discriminados y el derecho a la diferencia en los cuales los grupos pudieron anclar
los procesos enmarcadores de la propia accion.

3) Los cambios culturales que otros movimientos produjeron en la sociedad y que
abrieron o sefialaron resquicios para la busqueda o creacién de oportunidades
politicas.

Analizaremos uno a uno los puntos anteriores:
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4.1.1. Prevalencia y Estructuras de movilizacion: de la patologia al derecho

A partir de mitad de la década del *40 los avances en las ciencias médicas (nuevas
técnicas quirdrgicas, la penicilina, el desarrollo de las protesis, etc.) sumado a ciertas
situaciones como las guerras, las epidemias (la de polio, por ejemplo), los accidentes
laborales y de trénsito; dieron como resultado un aumento en la cantidad de personas con
secuelas discapacitantes.

El aumento de la prevalencia de la discapacidad dio lugar a la formacion de
agrupaciones, asociaciones y organizaciones que se aglutinaron alrededor de ciertas
necesidades (sanitarias, educativas, etc.) a fin de darle respuestas puntuales.
Progresivamente las nuevas significaciones y representaciones sociales de la discapacidad
como situacion de desventaja, discriminacion y exclusion, hizo que los sujetos
(individuales o colectivos) mudaron hacia un sentimiento de agravio. La “liberacion
cognitiva” (McAdam, 1982) puso en marcha lentos procesos de movilizacion que
alimentaron la estructura consolidando la red de asociaciones y organizaciones de y para
personas con discapacidad.

Una realidad minoritaria (cuyas demandas se resolvian con ofertas educativas
especiales para sordos, ciegos, “lisiados”, sanitarias -centros de rehabilitacion, de
rehabilitacion profesional- y espacios de custodia o tutela segregados -hogares u orfanatos,
generalmente a cargo de grupos religiosos-), deja de serlo en un periodo breve.®®

El peso de la discapacidad en la vida social (que se dimensiona al pensar en como
impacta en el entorno inmediato y mediato) se multiplica debido a la cantidad de personas
con una familia, una profesion y un trabajo que adquieren una discapacidad. Esta realidad
impone un nuevo agravio a un nuevo sujeto: no es la restriccion de acceder a espacios y
bienes sociales por tener una discapacidad (como es el caso de las personas con
discapacidades congénitas, como —por ejemplo- aquellas que nacen con retraso mental) sino
perder ese acceso por haberla adquirido. Muchas de las organizaciones surgidas

previamente y con fines de atencion (educativa, sanitaria o asistencial) a grupos con

mSwﬁumhmmﬁhaammmmqmIam&mhmhdeMdbwmmmwsemwmawmmmdmmmmapmm
1940, pero debido la ausencia de registros, esta investigacion seria digha de un equipo de antrop6logos e
historiadores. Por ejemplo: la Base de Datos Nacional sobre Lesion Medular de Estados Unidos lleva
registros desde 1973. Fuente: http://images.main.uab.edu/spinalcord/pdffiles/factsfig.pdf
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discapacidades especificas sumaron sus “organizaciones formales” (Tarrow 1994: 236-
237) a estructuras mas amplias que condensaban en la organizacion de acciones
colectivas determinadas. Este cambio requirio de las organizaciones nuevas capacidades
que respondieran a la necesidad de *“crear modelos organizativos que sean lo
suficientemente firmes como para resistir a sus oponentes, pero lo bastante flexibles para
cambiar con arreglo a las circunstancias y nutrirse de la energia de su base” (idibem,
p.237).

Las nuevas asociaciones que surgen de esos grupos, conforman redes que ya no
demandan el derecho a la salud y a la educacion. El entramado puede permanecer
sumergido (Melucci, 1999: 127), en su condicion de latente, como reservorio de relaciones
de donde se nutren las estructuras de movilizacion (Tarrow, 1997; McAdam, 1999, Coheny
Arato, 2002). Un ejemplo de la latencia y activacion de estas redes se puede observar al
analizar el conflicto desatado en la Universidad Gallaudet. En esta Universidad estudian y
trabajan personas sordas u oyentes que hablen lengua de sefias. En el afio 1987 protagonizd
una accién colectiva emblemética al demandar que un académico sordo asumiera la
presidencia de la Universidad y sus redes sumergidas resultaron cruciales en la resolucion
del conflicto.

Sin embargo la sola pertenencia a grupos, organizaciones o redes de personas con
discapacidad no pone esas estructuras en movimiento. McAdam, (1999: 31) se pregunta
“¢qué circunstancias sociales producen procesos enmarcadores criticos hacia el sistema?” y
Ferre y Miller responden: “ la existencia de grupos homogéneos en contacto intenso y
regular entre si” (citados por McAdam, idem). Pero en el caso de las personas con
discapacidad, esto no se cumple como regla. Esa respuesta dispara nuevas preguntas
¢cudles son los mecanismos y dispositivos sociales que anulan esta “capacidad”
supuestamente inherente a grupos homogéneos en contacto intenso y regular? Por ejemplo:
las personas internadas en neuropsiquiatricos, 0 que concurren a escuelas especiales
ofrecerian ese “caldo de cultivo” y sin embargo no sucede asi. Podriamos hipotetizar que si
la visién del grupo, la autopercepcion “se corresponde”, “se enmarca” con la de aquellos
que los agravian, no se desarrollard un marco critico aunque haya un contacto grupal
regular e intenso. Como refiere Giménez (2005) si las identidades externamente imputadas

son internamente definidas la representacion que se tendra de si, de lo que es reclamable
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para si, de lo que se debe ser y hacer, las orientaciones para la accion —en sintesis- estaran
contaminados y condicionados por actores con posiciones dominantes y capitales mas

abundantes y valiosos.

4.1.2. Marcos maestros, procesos enmarcadores y alineamiento de marcos

Género, raza, etniay discapacidad: igualdades y diferencias

Como bien sefiala Tarrow (1994: 209) los movimientos luchan por “encontrar
simbolos que resulten suficientemente conocidos como para movilizar a la gente que lo
rodea”, ya sea apelando a la simbologia de otros movimientos, a simbolos culturales de la
“caja de herramientas” (Swidler, citada por Tarrow: 210) de esa sociedad, que inserten el
discurso de ese movimiento particular en un “lenguaje” culturalmente compartido y
simbdlicamente comprensible. Alrededor de los afios 60 la discapacidad comienza a ser
sefialada como una situacion social de segregacion y discriminacion en lugar de una
condicién personal de déficit o deterioro y los reclamos remiten como marco maestro a la
lucha de otros movimientos por su dignidad y sus derechos.

Snow adopta de Goffman el concepto de “enmarcado”, redefiniéndo como
“procesos enmarcadores” (Tarrow, 1994: 214, McAdam 1999: 26) a aquellos procesos que
refieren a una “categoria especial de sobreentendidos cognitivos —marcos para la accién
colectiva- que estan relacionados con el modo en que los movimientos sociales construyen
el significado”, al “esquema interpretativo que simplifica el “mundo de ahi fuera”
puntualizando y codificando selectivamente objetos, situaciones, acontecimientos,
experiencias y secuencias de acciones dentro del entorno presente o pasado de cada uno™
(citado por Tarrow 1994: 214). Enmarcado seria -segin Snow- el proceso de “inscripcion
del agravio en marcos globales que identifican una injusticia” (ibidem: 215) La
interseccioén entre la cultura de una sociedad y los valores o fines de un movimiento es lo
que Snow llama “alineamiento de marcos” (ibidem: 216). Cuando el fin de la organizacion
es la rehabilitacion, el marco se alinea a una vision médica. Pero cuando el fin o el valor es
la plena integracion, la autodeterminacion o la vida independiente la intercepcion se
produce en otro espacio cultural, en un espacio de modelos simbolicos y representaciones

muy diferentes.
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Cuando McAdam habla de “proceso enmarcador” hace referencia a “los esfuerzos
estratégicos conscientes realizados por grupos de personas en orden a forjar formas
compartidas de considerar el mundo y a si mismas, que legitimen y muevan a la accién
colectiva™ (1999: 27, 374-s5s)

En el Marco Maestro de los derechos, de la reivindicacion del derecho a la igualdad
y a la diferencia el movimiento de personas con discapacidad se suma a demandas
similares. “Ser reconocidos como distintos es quizas uno de los derechos fundamentales
que van emergiendo en los sistemas pos-industriales. (...) la apelacion a la diferencia tiene
un significado explosivo para la lI6gica dominante. ” (Melucci, 1999:120)

Tarrow (1994: 228) cita a Hamilton: “empezamos a presenciar una creciente
politizacion de otros grupos, en especial de las feministas, los ambientalistas, los ancianos,
los nifios, los discapacitados, los homosexuales, que se organizan y empiezan a reivindicar
*“sus derechos™”’.

Para McAdam las oportunidades politicas y la estructura de movilizacion dotan al
grupo de una “potencialidad” para la accion pero esa potencialidad “esta mediada” por “los
significados compartidos y los conceptos por medio de los cuales la gente tiende a definir
su situacion”. Esta concepcion puede echar luz respecto al motivo por el cual un “contacto
grupal regular e intenso” de personas que viven una situacion de agravio no “dispara” la
accion: en el subsuelo de una accion, en el surgimiento de todo movimiento social, “en la
raiz de todo movimiento social se hallan ideas compartidas y situaciones de tension™.
(ibidem: 29).

La disponibilidad de marcos maestros (McAdam et al., 1994: 207y ss; 1994: 41-ss)
se ve aumentada por nuevos recursos, ideas, simbolos, idearios, recursos culturales e
ideologicos que distintos actores sociales van sumando al repertorio disponible. Uno de los
mayores aportes al “marco maestro” de los nuevos movimientos sociales (Melucci, 1999),
es la inscripcién de la ciudadania en su triple dimensién dentro del “marco maestro” de los
mas diversos grupos y movimientos y de la sociedad en su conjunto. La triple dimensién
refiere a la ciudadania como:

a. una nocidn historica y socialmente construida (Mische, 1995: 134) que
define un espacio de “obligaciones mutuas entre personas categoricamente

definidas y el Estado” (Tilly, 1996) y una autoconcepcion de ciudadano que
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condicionard la naturaleza de la participacion y las posibilidades de
intervencion social (Mische, ibidem: 139),

b. un status a reclamar (ibidem: 136) llama “dimension preformativa”,
dimension autorreflexiva: “soy ciudadano”) y

c. el conjunto de redes y relaciones sociales, proyectos, practicas y
discursos sostenidos en una determinada nocion de ciudadania (ibidem:
134). Tanto Tilly como Mische intentan analizar las condiciones de acceso y
el tipo y grado de ciudadania. Mische (p. 135) sefiala impedimentos de la
fundacién civica para la participacién democratica® y cita a Roberto da
Matta: “cuando imagino un ciudadano brasilero, yo pienso en una persona
fragil por la ausencia de reconocimiento social, en un individuo sin rostro,
sin derechos y sin recursos, detenido en una pausa interminable como un
simbolo perfecto de Brasil (...) En una cultura moderna y democratica los
derechos individuales son percibidos de manera radical: efectivamente

observados en las préacticas sociales, y no solamente en la ley”.

4.1.3. Oportunidades Politicas y cambios culturales

Creando resquicios para la accién

Cada vision de la discapacidad percibe como agravio o injusticia distintas situaciones y por
lo tanto cada grupo acepta o reclama la sociedad diferentes respuestas. Los grupos que entienden la
discapacidad como una situacién de segregacion o discriminacién, haran demandas “de largo plazo”
que no siempre tienen su condicion de posibilidad en ciertas circunstancias (por ejemplo: los
periodos electorales). Esta “variable crucial” —como la llama Tarrow, (1994:151)- del “cuando”
adquiere un peso mayor cuando se refiere a demandas relacionadas a la discapacidad. Si bien es un
periodo de arrancarle promesas al candidato o leyes al Congreso, los momentos politicos “macro”
no son siempre funcionales a las demandas de estos movimientos. Por ejemplo la Universidad
Gallaudet, a la que concurren estudiantes con y sin discapacidad auditiva, demostré que una
circunstancia institucional interna —el rechazo de un presidente sordo por parte del Consejo

Directivo- era mejor oportunidad politica para el movimiento que un proceso electoral.

% El abuso a los derechos humanos, las relaciones politicas autoritarias o clientelistas, la corrupcion
gubernamental, la impunidad juridica, la fragmentacién de la organizacion social, la falta de educacion y la
marginacion econémica.
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“Una oportunidad (...) no sera tal si no es reconocida por un grupo de actores
suficientemente organizados que compartan una determinada forma de apreciar la
situacion” afirma McAdam (1999: 29). La tendencia de la gente a explicar la situacion en
que se encuentra en funcion de deficiencias individuales, méas que por medio de la
atribucion de deficiencias al sistema es lo que Ross (citado por McAdam, 1999:31) llama el
“error fundamental de atribucidén™. Ross asume que este fendmeno es mas frecuente en
sociedades que generan aislamiento que en aquellas en las que se promueven
organizaciones. A falta de la informacion y la respectiva que aportan los demaés, los
individuos aislados tienen una marcada tendencia a explicar sus problemas recurriendo a
defectos individuales mas que del sistema. Solo cuando se atribuyen deficiencias al
sistema se genera una base para la accion colectiva” (p. 31, énfasis agregado). Es una
hipotesis a retomar si uno de los motivos de la escasa presencia de movimientos de
personas con discapacidad en Ameérica Latina, se deben a este “error de atribucion”:
entender que la situacién y posicion de discapacidad de debe a la condicion individual de
déficit. Los resultados de la Primera Encuesta Nacional sobre Discriminacién en México
(Sedesol-CONAPRED, 2005) aportan indicios en ese sentido.

El cambio cultural que otros movimientos producen en la sociedad abre los ojos
respecto a profundas contradicciones, a diferenciaciones contingentes, a valorizaciones
arbitrarias. “El conflicto se manifiesta cada vez que un codigo dominante es cuestionado.”
(....) pero para ello hay que volver explicito lo implicito, visible lo invisible. “Cuando el
cbdigo que estaba implicito se vuelve publico, puede ser modificado, apropiado, por otros,
redistribuido de otras formas” (Melucci 1999: 90) puede ser resignificado. Por ese motivo
la accidn colectiva es, segun el autor, un “multiplicador simbdlico” que “obliga a los
aparatos a hacer publica su ldgica” (ibidem: 104) y antes de eso, al hacerla conciente,
fragmenta hacia el interior de las elites (médicas, politicas) discursos y visiones
monoliticas. Y la oportunidad politica se crea cuando en el seno de redes sociales se van
configurando supuestos culturales compartidos. (Tarrow, ibidem: 33)

Por ultimo, el cambio cultural crea resquicios de oportunidades politicas porque
favorece la participacion desde dos perspectivas: por un lado al debilitar las légicas y los
discursos que sostienen o legitiman el agravio y, por otro lado, al fortalecer la identidad y la

autopercepcion del grupo.
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4.2. EL CAMPO DE LA DISCAPACIDAD: UNA RECONSTRUCCION POSIBLE

Reconstruir el campo de la discapacidad en México, requiere reconstruir el campo
de la discapacidad a nivel mundial. La linea del tiempo nos otorga una fuente que permite
sistematizar las acciones del movimiento social de personas con discapacidad objetivando
sus posiciones, vinculos y relaciones con otros actores del campo.

Antes de avanzar en la interpretacion tedrica de los datos empiricos es necesario
puntualizar algunas consideraciones. Los movimientos sociales son actores
multidimensionales. En el caso del movimiento de personas con discapacidad esta
multidimensionalidad est4 dada —entre otros factores- por el tipo y grado de discapacidad,
por el género, la etnia, la preferencia sexual, la clase social, la pertenencia a un ambito rural
0 urbano, por el tipo y grado de ciudadania y los derechos que se les reconozcan, el tipo de
Estado de Bienestar y el manejo que haga de los riesgos sociales. Muy probablemente no
existan otro movimientos con tal diversidad.

Centrandonos en la accion colectiva debemos distinguir sus “diferentes modos de
desafiar a sus oponentes, crear incertidumbre y potenciar la solidaridad” (Tarrow, 1994:
180) y clarificar los tipos de accién colectiva (184-195): la violencia, la convencion (o
consenso) y la accién disruptiva (y diferentes combinaciones).

Pero pensemos ahora en las dificultades que implica hablar de accion (colectiva) de
aquellos que pueden moverse menos o mal, de aquellos que no pueden hacer huelgas ni
tomar fabricas porque no trabajan y que no pueden hacer sentadas o tomar universidades
porque no estudian.

Como respuesta a una sociedad que no ha dado espacios, que ha negado o
restringido el acceso a casi todos los bienes sociales, el repertorio de acciones es
significativamente reducido pero, al mismo tiempo, mas simbdlico. Como veremos mas
adelante, personas con serias discapacidades tomaron oficinas estatales por semanas: solo
estar sin “hacer” y sin “decir” tenia una carga simbodlica tan fuerte como la mas bulliciosa
marcha proletaria 0 campesina.

Especialmente en América Latina la accion colectiva se basa en acciones de

convencién 0 consenso antes que en acciones violentas, disruptivas u obstructivas.
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Podriamos pensar que esta situacion obedece a esquemas simbolicos propios de nuestra
cultura, a la idea de que ciertas acciones no se corresponden con la representacion de un
“sujeto discapacitado” (persona con discapacidad, lideres u organizaciones). El repertorio
acotado de los movimientos de personas con discapacidad, en un nivel casi “diplomatico”
deberia ser explorado como una de las condiciones que favorece la cualidad “virtual” de los
derechos y las politicas en nuestra region. Si, como dicen Taylor y Reaburn (1995), asumir
la identidad politica gay o lesbiana en el ambito académico puede transformarse en un
activismo de alto riesgo, yo agregaria que “no asumir” la identidad politica (o0 asumirla en
niveles de cabildeo) termina siendo para los grupos de personas con discapacidad un
“inactivismo” de alto riesgo.

Tilly (1996) por otro lado, aporta a definir “escenarios politicos” para las acciones
de ejercicio y demanda de ciudadania. Hace una distinciéon entre la democracia formal
(elecciones, instituciones, constitucion) y la democracia sustantiva (derechos, igualdad) y
aporta cuatro variables que permiten demarcar el tipo de espacio politico en el que la
ciudadania es puesta en juego: (1) la extension de la ciudadania (estrecha o amplia), (2) la
calidad de igualdad/desigualdad, (3) la consulta vinculante nula o extensa a los ciudadanos
y (4) la nula o extendida proteccion de los ciudadanos respecto a las arbitrariedades del
estado (p. 234). En el contexto de la Revolucion Francesa Tilly (1998: 67) sefiala una
distincién interesante entre ciudadania activa y pasiva (en relacion al pago de impuestos);
luego en relacion a la capacidad de servir a la patria, o de ser elegido en asambleas
nacionales la ciudadania estuvo atada a ciertas caracteristicas y atributos. ¢La discapacidad
des-atribuye ciudadania? ¢Cual es el proceso por el cual la PcD asume la ciudadania? ¢Por
medio de cuales se le atribuyen o retira la condicion de ciudadano pleno? (Como han
aportado los MS a esto? ¢ Tienen relacion la calidad de ciudadania de los “normales” con la

calidad que se le reconoce a las personas con discapacidad?

Desde el aspecto de la organizacion econémica y politica del modelo de la
encrucijada el elemento ciudadania (Brogna, 2005: p.50) tiene una importancia capital.

Marshall y Bottomore (1998) resefian el desarrollo y evolucién de la ciudadania hasta
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finales del siglo XIX, dividiendo en tres partes: el elemento civil, el politico y el social.®® A
partir de este periodo la constitucion de la ciudadania, relacionada a la clase social, influye
en la desigualdad - igualdad en virtud del status que le fuera concedido a cada individuo asi
como influye la estructura estatal que garantizara el disfrute de los derechos. Refiriéndose al
sistema educativo, por ejemplo, los autores aclaran: “el derecho del ciudadano en este
proceso de seleccion es un derecho a la igualdad de oportunidades, con objeto de eliminar
los privilegios de la herencia. Se trata de un derecho a desarrollar las diferencias; es un
derecho igual a ser reconocido como desigual”.

Sin lugar a dudas el tipo de cultura, de politica y de cultura politica de los paises
influye en los derechos y la ciudadania que se le reconozca a cada grupo, en el modo en que
las personas los asuman y los defiendan, en los objetivos comunes que compartan y -
recordando a Tarrow- en la interaccion que mantengan con las elites, los oponentes y las

autoridades.

La influencia de los Movimientos sociales en la cultura es innegable. Johnston y
Klandermans (1995) sefialan que “el proceso de consumo y produccion de cultura
concierne a la construccion de significado” y distinguen tres procesos de construccion de
nuevos significados dentro del contexto de MS: el discurso publico, la comunicacién
persuasiva y elevar la conciencia durante los episodios de acciones colectivas (1995: 10).
Esa elevacion de conciencia puede explicar porqué -en ciertos periodos la linea del tiempo-
las acciones colectivas parecen “contagiarse”.

En su articulo sobre cultura y MS, McAdam (1994) sefiala la dinamica y
enriquecedora relacion entre ambos términos y su influencia y consecuencias en las
ideologias, los marcos maestros de protesta y citando a Snow (p. 49) resalta el avance
hacia la construccion de un marco maestro de derechos humanos (mujeres, nifios, gay,

discapacitados, etc.).

8 Marshall refiere el elemento civil en su relacién con los derechos necesarios para la libertad individual:
libertar de la persona, de expresion, de pensamiento, a la propiedad, a la justicia. EI elemento politico es
constitutivo de la ciudadania y trataba de los derechos a participar en el ejercicio del poder. El elemento social
abarca los derechos a la seguridad, a un minimo bienestar econémico, a compartir la herencia social, vivir la
vida de un ser civilizado de acuerdo a los niveles que prevalecen en su comunidad. Tiene especial relacion
con ciertas instituciones: sistema, educativo, sanitario y los servicios sociales.
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Los movimientos de PcD ponen en juego dos capitales bésicos: el capital simbélico
y el capital social. Como bien sefiala Minkoff (1997: 183) en su articulo “Producing social
capital” el nivel local no es el espacio obligado de gestacion de los movimientos: éstos
exceden limites locales. El capital social es a la vez insumo y resultado de una accion que
impacta en lo interno y lo externo retroalimentando —a través del aporte de los medios
masivos- a todo el espacio social.

El aspecto territorial de las organizaciones (nacionales o internacionales) producen
“una clase de afiliacién simbdlica y de integracién social”, ademas -como infraestructura
nacional- favorecen el debate publico, refuerzan la esfera publica® (con nuevos

significados) y afirman la identidad colectiva.

4.3. LA LINEA DEL TIEMPO DEL MOVIMIENTO MUNDIAL

Durante la Conferencia Internacional de Vida Independiente de 2003, se desarrolld
una “Linea del tiempo” de la discapacidad (Behrendt et al, 2003). Si bien los datos se han
recabado con un criterio arbitrario, son incompletos, y no permiten hacer un anélisis
comparativo entre paises, si son un valioso aporte y permiten descubrir tendencias.
Debido a que no existen estudios que sistematicen las acciones del Movimiento pondremos
en juego el modelo de la encrucijada analizando las acciones que se resefian en la linea del
tiempo. En éste periodo los movimientos sociales y las acciones colectivas se han
transformado en un elemento clave para el modelo de la encrucijada y sera a partir de la

teoria de movimientos sociales que se orientara el analisis de la linea del tiempo.

4.3.1. Sociedad civil y organizaciones no gubernamentales
El andlisis de las organizaciones relacionadas a la discapacidad es de suma
importancia para distinguir diferentes tendencias en las acciones de las ONGs:
1) la primera tendencia es a agruparse alrededor de (a) patologias (la primera
referencia es Club de sordos en Estocolmo en 1868) , (b) luego —a partir de la
década de 1920- estas se nuclean (b.1) entre si (Federaciones u otras

organizaciones nacionales) o (b.2) en Organizaciones de “personas con

% |os autores citan a Nancy Fraser “(esfera publica) es el espacio en el que los ciudadanos debaten sobre sus
asuntos comunes y de ahi (surge) una arena institucionalizada de accion discursiva”. p191
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discapacidad”, y (3) —con la primera referencia en la decada del "50- por
objetivos®’: rehabilitacion (‘50), intercambio de informacién ('50), accesibilidad
('70), vida independiente ('70), desinstitucionalizacion ("70), transversalidad
(“cross-disability”) ("70), de ayuda a proyectos o asociaciones de paises en
desarrollo ("80), intercambio entre personas con discapacidad ("80), problematica de
género ("80), de autoayuda y autodeterminaciéon ("90), asistencia personal ("90),
derechos humanos (2000). La alusion temporal por décadas ('50, “70,...) remite a la
primera  referencia que se hace en la linea del tiempo.
Este cambio, organizandose por patologias, bajo instituciones “paraguas” y luego
por objetivos, marca una tendencia que puede entenderse en funcion de la
modificacion -dentro del campo- de las posiciones que defienden una u otra vision
y del cambio cultural (simbodlico y de representacién) respecto a la discapacidad.

2) La segunda tendencia es que las organizaciones y paises “madrugadores” marcan
una linea, un marco en el que se inscribiran las organizaciones de otros paises: los
“pioneros” son Estados Unidos y los paises ndrdicos. Demandas, reclamos u
acciones que las organizaciones de estos paises realizaban “tempranamente”, son
tomados por los paises en desarrollo décadas después. Por lo tanto los paises del
primer mundo dan el marco en el cual las otras organizaciones alinean sus discursos
y précticas. Este uno de los motivos por el cual es tan desalentador el resultado de
las acciones de las organizaciones en paises en desarrollo: extrapolan un “marco
maestro” surgido dentro de un “modelo simbdlico” que se relaciona con una
organizacion economica, politica y social muy diferente. Debemos recordar en este
punto las diferencias en los regimenes y estados de bienestar®® asi como los cambios

politicos y econdmicos que se llevaron a cabo en las diferentes regiones.

%7 Con la “pionera” excepcion de la Asociacion para la promocion de la educacion de ciegos en Portugal, en
1887.

68 Esting —Andersen (2000), sefiala: “el estado de bienestar es una de las tres fuentes de gestion de los riesgos
sociales; las otras dos son la familia y el mercado. (...) el modo en que compartan los riesgos define a un
régimen de bienestar: se puede definir el papel del estado como residual y minimalista, o, alternativamente,
como global e institucional, en relacién al abanico de riesgos que haya que considerar “sociales”, o a la
colectividad de personas que considere objeto de proteccién”. Las variaciones entre los distintos Estado de
Bienestar dependeran de mdltiples factores: las caracteristicas histéricas de los estados, la prevalencia de cada
una de las tres fuente, los derechos sociales y la estratificacion (en su relacién con el nexo Estado — mercado),
el momento de origen del Estado de bienestar en cada pais, etc.



-90-

3) La tercera tendencia en lo que respecta a organizaciones es la enorme difusion de

4)

5)

alguna de ellas, por ejemplo “Vida Independiente” con la apertura de centros en
todo el mundo. Esto sefiala la tendencia a “globalizar” una organizacion cooptando
lideres locales. Es necesario investigar el impacto de este tipo de
“institucionalizacién” -casi colonialista- en el ambito de las organizaciones sociales
y la sociedad civil; asi como la relacién entre la centralizacion y el poder de este
tipo de instituciones (que las transforma en actores “protagonicos™) y el espacio y el
poder que pueden asumir organizaciones con necesidades y demandas especificas
de “contextos locales”. Esta ultima tendencia requiere (1) distinguir entre (a) la
“importacion vertical” de esquemas y modelos ya “cerrados” y (b) la alineacion
“horizontal” de las demandas, acciones y procesos locales a los nuevos “modelos
simbolicos” en consonancia con el marco maestro “global”; y (2) prestar especial
atencion al peligro que representa el “anquilosamiento direccional” en los procesos
de (a) produccion y (b) consumo de “significados culturales” (Tarrow, 1997: 215).
Esta modalidad puede repetir en el campo de la discapacidad patrones de asimetria
0 de dominacion-subordinacion que se observan en los vinculos entre naciones.

La cuarta tendencia es la “fecundacién” de los discursos de las organizaciones de personas
con discapacidad de conceptos que pertenecen a marcos maestros de movimientos
protagénicos en ese mismo espacio sociopolitico. Sefialaré como evidencias: (a) la
fundacion en Soweto (Sudafrica) de una organizacion de autoayuda de parapléjicos que se
define como no racial y democratica ("80) y se “alinea” en la lucha contra el apartheid; (b)
la participacion de mujeres con discapacidad en la Conferencia de la Mujer de Naciones
Unidas en Nairobi impulsa un fuerte movimiento de mujeres con discapacidad (’80). En el
campo, los lideres convocan otros habitus y otros elementos culturales y politicos.

La quinta tenencia que podemos observar -al relacionar cantidad de organizaciones de
personas con discapacidad con el impulso de leyes, politicas, eventos y acciones colectivas
en los distintos paises- es que (a) por un lado las organizaciones juegan un importante
papel politico generando influencia (Cohen y Arato, 2002 pp. 9) que se transforma en
oportunidades politicas (Cohen y Arato, 2002; Tarrow 1997) y (b) por otro lado sus
posiciones se fortalecen y su habitus o disposiciones permean hacia otros discursos y a

otros actores del campo.
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4.3.2. ““Sensacion de agravio” y acciones colectivas

Si -como sefiala Tarrow- la accion colectiva es una “accion ante la sensacion muy
generalizada de injusticia” (1997: 24), la *“sensacion de injusticia” ha variado con el
tiempo alineandose a nuevos marcos, asumiendo nuevos cOdigos compartidos,
distinguiendo nuevos oponentes y abriendo nuevos espacios de demanda.

La primera accién colectiva resefiada en la Linea del Tiempo aparece en 1933 en
Gran Bretafia. Las acciones colectivas en la década del “30 reclamaban la no discriminacion
laboral, en los programas federales. Los repertorios utilizados son: marchas y piquetes (de
hasta 3 semanas en la Oficina General del Trabajo de Estados Unidos por parte de la Liga
de discapacitados fisicos).

En la década del ’70: (1) activistas de Estados Unidos ocupan -en diez ciudades-
edificios federales pidiendo la implementacion de una ley contra la discriminacion; uno de
los grupos permanecié mas de 2 semanas hasta lograr (previa revision) que se promulgue la
ley; (2) discapacitados disidentes dela URSS organizan un Comité por los derechos de las
personas con discapacidad.

El los ’80: (1) en Alemania una coalicion por los derechos organiza un “tribunal
fingido” juzga al pais por abuso y segregacion, (2) un encuentro de organizaciones
establece en Zambia un secretariado comun, (3) en Korea un usuario de silla de ruedas se
suicida® y como resultado quinientos activistas protestan por accesibilidad, esta es el Ginico
tipo de accién en la Linea que remite a un acto violento™® (Tarrow, 1997), (4) en Libano
personas con discapacidad marchan por la paz y un grupo de veteranos de guerra lo hacen a
través del pais, (5) los estudiantes de la Universidad de Gallaudet (Unica que acepta a
estudiantes sordos y a estudiantes oyentes que hablen lengua de sefias en un ambiente de
“comunicacion sin barreras” que llaman “ventaja Gallaudet”) realizan marchas, tomas de la
sede, sentadas y traslado a Washington para lograr que un académico sordo sea presidente
de esa Universidad. Esta ultima accidn colectiva ha sido paradigmatica para el movimiento

de personas con discapacidad, especialmente en Estados Unidos, y es de resaltar el modo en

69 Apelando a un repertorio acorde a su cultura oriental que los activistas han “importado” a otros
movimientos: recordemos el suicidio de un activista antiglobalizacion en Cancun. Esta accion violenta apela a
un sobreentendido cognitivo en ese contexto sociocultural. (Tarrow, ....)

"0 simbélicamente la violencia se auto infringe hacia la misma victima del agravio que se denuncia, sin
embargo crea incertidumbre, potencia la solidaridad y desafia -en una forma extrema- la autoridad. (Tarrow,
1997)
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que ha alineado su discurso con el marco maestro del movimiento antirracial y de derechos
de esa minoria al adoptar y “resignificar”, como lema, la frase de Martin Luther King: “yo
tengo un suefio”.

El los "90: (1) en Malasia hay una marcha por la accesibilidad del monorrail de
Kuala Lumpur, (2) en la India una marcha demanda un cambio legislativo y un presupuesto
redistributivo, (3) 450 personas con distintas discapacidades demandan que el “Tren del
Cielo” que se construye en Bangkok sea totalmente accesible, (4) en Francia veintitrés mil
personas hacen una marcha por el aumento de fondos para asistencia personal y
equipamiento técnico.

En el periodo 2000-2003 la linea del tiempo sefiala las siguientes acciones
colectivas: (1) en Nigeria cien discapacitados severos reclaman incumplimiento de los
politicos, (2) en Beirut, Libano, mujeres con discapacidad participan en una marcha de
protesta contra la discriminacion sexual y la violencia de género, (3) en Bangkok,
Tailandia, 500 activistas protestan contra la discriminacion laboral frente a la casa de
gobierno, (4) en Perd la Confederacion de Personas con Discapacidad protesta demandando
al gobierno la reorganizacion del departamento que supervisa asuntos de discapacidad, (5)
en Afganistan discapacitados piden el aumento de los beneficios sociales, (6) en Costa Rica
mas de mil personas protestan bajo el lema “Sin accesibilidad la democracia es imposible”
y logran respuesta del gobierno, (7) en la India demandan por la implementacién y vigencia
de la ley acerca de las personas con discapacidad, (8) en Uganda méas de 280 estudiantes
con discapacidad se inscriben en la Universidad de Makerere y anticipan sus derechos

futuros como trabajadores y (9) ciudadanos espafioles protestan por el voto inaccesible.

Al “leer” las tendencias de las acciones colectivas y su impacto en el campo de la
discapacidad, se puede sefalar que:

1) existe un alineamiento de las demandas con la cultura de juridica (en lo que respecta

a derechos legitimados) y con aspectos que son centrales en el marco maestro del

movimiento (por politicas publicas, por la democracia y el voto, por la eficiencia de

la burocracia, por la no discriminacion).
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2) Los reclamos tienden claramente a sefialar agravios respecto a los derechos como
persona (contra la discriminacion, libre transito), como trabajador, como mujer y
como ciudadano (respecto de las promesas, acceso al voto, a beneficios sociales).

3) No hay en la Linea referencia a acciones colectivas en paises escandinavos.
Podriamos hipotetizar que un Estado de Bienestar universalista™ (donde conceptos
como “normalizacion” intentaron responder al derecho a una vida independiente, en
plena participacion y con autodeterminacion de personas con retraso mental y otras
discapacidades, desde momentos muy tempranos del movimiento) no es necesaria la
accion colectiva a traves de repertorios disruptivos o de confrontacién y crean el

espacio politico y social para convenir y consensuar las demandas.

Las acciones colectivas han demandado —en lo general- aspectos relacionados a
ciudadania, politicas, respuestas del Estado y derechos. Las acciones se asocian al
posicionamiento en el campo como un actor que disputa capital politico, y que modifica,
toma posicion. Un actor que actla. Es un actor politico, con sus propios capitales y desde

su posicion como tal, quien se siente agraviado y obra en consecuencia.
4.3.3. Modificando posiciones y disposiciones

Entre los efectos de los movimientos sociales Meyer y Whittier (1997, p. 482)
sefialan el impacto en las politicas publicas en cuanto a la “sustancia” de las mismas 0 en
cuanto al proceso (en el reconocimiento y la participacion). Los movimientos sociales
logran imponer temas en la agenda y orientar la formulacion de politicas, como participar
en las fases de implementacion o evaluacion.

Continuando con la pretension de poner en evidencia las tendencias en la Linea del
Tiempo diré que las politicas y las leyes nacionales “estan influidas” por los modelos
simbolicos, la representacion y los significados culturales que las organizaciones mas
fuertes de ese pafs asumen y difunden.” Las politicas y las leyes cubren sucesivamente

“necesidades” relativas a: (1) educacion, (2) rehabilitacion, (3) empleo, (4) reconocimiento

™ Con derechos sociales extendidos, de acceso no restringido, con amplias protecciones de alta calidad, y baja
estratificacion, no sélo a grupos de escasos recursos. (Brogna, 2005 p. 49)
72 Maés fuertes en cuanto a la posesion de capital econémico, social, cultural y/o simbélico.
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como grupo, (5) accesibilidad (primero al espacio fisico y en un segundo tiempo a la
informacion, la comunicacion y la web), (6) equiparacion de oportunidades, (7) derecho a
la no discriminacion, (8) programas de asistencia personal.

Como referiamos en el punto de sociedad civil, también en lo referido a “influencia
de los MS” podemos distinguir paises “madrugadores” o pioneros que logran
“institucionalizar” en leyes o politicas sus demandas, crear marcos y ampliar las
oportunidades politicas para la accion colectiva de otros grupos de personas con

discapacidad del mismo o de otros paises.

4.3.4. EI movimiento como sistema: estructura y funcion

De modo fractal las familias, los amigos, los profesionales, los asistentes,
voluntarios o adeptos, son la principal fuente del capital social de las organizaciones de
personas con discapacidad, pero -a su vez- las organizaciones son la principal fuente de
capital social del movimiento. La primera constituye generalmente la red “latente”
(Melucci, 1999) de eslabones “virtuales” que condensa en solida cadena ante determinados
“detonantes”. Ademas de las acciones colectivas y los encuentros, también los eventos
deportivos, los intercambios y muy especialmente los eventos académicos implican un gran
aporte a la estructura conectiva del movimiento permitiendo la interrelacién de lideres,
activistas de base, especialistas y personas relacionadas a la esfera politica y de elite.

Por un lado, los eventos convocan el entramado de la red por donde se difunden las
“innovaciones” de los “madrugadores” pero, por otro lado, son un espacio de
cuestionamiento y reflexion sobre la significacion social de la discapacidad (y de la
respuesta social hacia ella), el sentido de las acciones y las practicas hacia la discapacidad,
asi como todo el modelo simbolico: las representaciones y las orientaciones de la accion
social. Esos espacios permiten “construir” como objeto visible la sensacion subjetiva de
agravio segun se vaya reconfigurando el campo social, politico y cultural de las sociedades.
Por ejemplo, los activistas y académicos del modelo social y constructivista de la
discapacidad han delineado el problema alineandolo al marco maestro de los movimientos

de género o de minorias raciales. En la linea del tiempo los eventos académicos se refieren
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a los organizados por ciertas organizaciones (especialmente se resefian los de la
Organizacion Vida Independiente).

La progresiva reorganizacion internacional de las asociaciones y organizaciones en
Federaciones y Ligas sigue la misma tendencia que a nivel nacional: hasta la década del "60
lo hacen por patologia y a partir de los “70 los Paises Bajos inauguran, segun la Linea, una
Asociacion Paraguas de treinta grupos de personas con discapacidad. A partir de la década
del *80 Naciones Unidas es un referente para el movimiento, algunos grupos sufren un
proceso de concentracidn o centralizacion: se funda en Estados Unidos en Instituto Mundial
sobre Discapacidad, se crea la Union mundial de Ciegos (de la fusion de Federacion
Internacional y el Consejo Mundial para el bienestar de los ciegos). Se forma en Europa la
Red de VI, y en Japon el Instituto de Discapacidad de Asia, la Organizacion Arabe en
Egipto, la Asociacion Internacional de Mujeres con Discapacidad.

En el periodo del 2000 al 2003 la linea sefiala: (1) en Beijing una declaracién de
cinco organizaciones internacionales de personas con discapacidad llaman a Naciones
Unidas a realizar una convencion especifica, (2) se crea CAUCUS una Red para proteger
los derechos, (3) se forma una Red Iberoamericana RIADIS y (3) se crea el centro de

Desarrollo Asia- Pacifico.

4.3.5. Nuevos significados, nueva cultura, nuevos actores

Los eventos académicos internacionales de la Linea del tiempo continGan la misma
tendencia “tematica”: la primera referencia es el Encuentro Internacional de Educadores de
nifios sordos en 1880 (o sea: educacion y patologia). En la linea existe un vacio hasta las
décadas de 1950 y “60 en los que se realiza un foro internacional y un congreso
internacional sobre rehabilitacion respectivamente. En éste ultimo se introduce el simbolo
de “acceso”, la rehabilitacion basada en la comunidad y el “porcentaje” estadistico con que
actualmente se miden distintos aspectos de la discapacidad.

En la década del "80: (1) se realiza el octavo Congreso Mundial de Ligas
Internacionales de Sociedades de Personas con Discapacidad Mental (hoy “Inclusion

Internacional) y se organiza una sesion sobre autodefensa, (2) se lleva a cabo la
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Conferencia Internacional sobre derechos civiles de las personas con enfermedad
mental (sic).

Durante la década de 1990 los eventos academicos resefiados se relacionan a la
organizacion Vida Independiente.

En el periodo 2000-2003 ademas de eventos relacionados a Vida Independiente, se
resefia la Conferencia Internacional de Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad que se llevd a cabo en La Habana, Cuba.

Ademas de los eventos académicos, otro aspecto que acompafia el proceso de
cambio cultural (de la transformacion de significados) y por tanto de los marcos maestros lo
podemos hallar en la normativa internacional:

v" En la década del 70 el material sefiala que Naciones Unidas adopta la declaracion
de Derechos de las personas con discapacidad y declara a 1981 como “Afio
Internacional de las PcD”.

v" En la década del ’80 la linea no sefiala normativa internacional con la significativa
omision del Programa de Accion Mundial de Naciones Unidas que sefiala las tres
acciones hacia la discapacidad: prevencion, rehabilitacion y equiparacion de
oportunidades.

v' En la década del 90 Naciones Unidas adopta las “Normas Uniformes sobre la
equiparacion de oportunidades”

v" En el periodo 2000-2003 en la Unién Europea, el Parlamento Europeo adopta la

directriz de autobus y automoviles que requiere la accesibilidad universal.

Concluyendo este punto, diremos que la linea del tiempo permite afirmar que existe
un movimiento de personas con discapacidad cuyos actores multidimensionales tienen una
variedad mucho mayor que otros movimientos internacionales. Algunos paises
“madrugadores” marcan la tendencia de movimientos similares en otros paises (con
distintas condiciones culturales y socioeconémicas) fecundando discursos y ocupando los
espacios con una suerte de “trasplante” o globalizacién de organizaciones. Las posiciones
en el campo de organizaciones de sociedad civil han replicado en cierto modo las
posiciones politicas de los paises o regiones: paises desarrollados y con posiciones

dominantes han importado discursos y practicas que los paises subdesarrollados han
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asimilado y replicado con matices de la idiosincrasia y la cultura local. En el
movimiento de personas con discapacidad, las organizaciones internacionales con mayores
caudal de capitales ocupan facilmente posiciones en los &mbitos locales, marcando las
tendencias en las disposiciones o habitus de los diferentes actores que son aceptadas,
institucionalizadas o resistidas ya sea explicita o simuladamente.”

Otros actores protagonicos en este campo han sido los Organismos Internacionales
que han acompafiado con sus normas y declaraciones los cambios nuevos habitus. Sin
embargo las tomas de posicion han sido ambiguas: ain dentro de Naciones Unidas, la OMS
realiza una nueva clasificacion que mantiene la dualidad entre la visién médica y la social,
se lleva a cabo una convencion que pretende garantizar los derechos de las personas con
discapacidad, con masiva presencia de organizaciones de personas con discapacidad del
primer mundo mientras las representaciones de organizaciones de paises pobres o en vias
de desarrollo mantienen un status subordinado respecto a aquellos que financian su
participacion. Por otro lado, los organismos financieros internacionales dependientes de
Naciones Unidas sostienen o permiten politicas que profundizan la prevalencia de la
discapacidad y limitan las acciones de gobierno que podrian garantizar la calidad de vida de
las personas con discapacidad de poblaciones expuestas a condiciones de mayor exclusion
social y econdmica.

Los procesos de acumulacion de desventajas, las inequidades en el acceso a bienes
y capitales, y la delegacion a posiciones de subordinacion de las personas con discapacidad
se sostienen en las practicas cotidianas de las préacticas institucionales y se replica (de modo
fractal), peligrosamente en el campo internacional a través de las practicas de organismosy

organizaciones internacionales de la sociedad civil.

™ Un ejemplo de ello es la resistencia frontal o sutil de los docentes y las instituciones escolares hacia pautas
de integracién de alumnos con discapacidad en ambitos educativos regulares que fue legitimada en la
Declaracion de Salamanca. A casi veinte afios de la declaracién, no se ha logrado la integracion universal de
alumnos con discapacidad.
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4.4, PARTICULARIDADES BIOLOGICAS CONDUCTUALES

Distingo este aspecto del modelo de la encrucijada debido a los cambios que se han
producido durante el periodo que abarca la linea del tiempo. Indudablemente esta aspecto
se ha visto influido por los cambios culturales, normativos y politicos que se han dado en el
campo. En la actualidad, este afluente estd “monopolizado” por la medicina. Existen
organismos (nacionales o internacionales) encargados de definir, categorizar y clasificar las
enfermedades y la discapacidad. La Organizacion Mundial de la Salud OMS es la
encargada de la Clasificacion Internacional de Enfermedades-CIE .

La primera revision de la clasificacion original de 1893 de Bertillon; en 1900, se
introdujo la CIE-1; en 1910 la CIE-2 y asi sucesivamente hasta la CIE-9,
publicada en 1979. Por solicitud de varios paises, la introduccion de la CIE-10 se
retrasd hasta 1994, cuando empezd a usarse en unos paises de Europa. Desde

1995 esta implementandose gradualmente en el resto del mundo.”

También es la OMS la encargada de las Clasificaciones Internacionales de la
Discapacidad. Hasta ahora existen una Clasificacion Internacional de la Deficiencia, la
Discapacidad y la Minusvalia (CIDDM), y su revision, la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF).” En los distintos paises existen
organismos encargados de vigilar la correcta implementacion de estas clasificaciones’™.

Inscrita en el espacio de lo patoldgico, la discapacidad queda hoy asociada a
estructuras (corporales o genéticas), comportamientos y funcionamientos anormales o
deficitarios en relacion a una norma. La particularidad biol6gica o de conducta que hoy
“marca una diferencia”, entre ese sujeto y el grupo del cual forma parte, se define en
relacién a lo anormal.

Por otro lado, los “desordenes mentales” (que en el afluente “biol6gico-conductual”
estan relacionados con la conducta o el comportamiento) son definidos, especificados,
tipificados en un material de American Psychiatric Association que se auto-define como

una “herramienta diagndéstica”. Este manual, “Diagnostic and Statistical Manual of Mental

™ Fuente: http://www.paho.org/Spanish/DD/AIS/be v24n2-Actu_CIE.htm
™ Fuente: http://www.who.int/classifications/icf/en/
"8 En el siguiente capitulo veremos el caso de México.
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Disorders, sufre revisiones periddicos, actualmente se halla vigente su edicion IV y es
vulgarmente conocido como “DSM-1V”.”’

El concepto necesidades educativas especiales, que ingresa al campo a partir de la
Declaracién de Salamanca y se refiere a una necesidad particular dentro de un contexto
particular (el escolar) se ha deformado en el discurso cotidiano. Hoy leemos y oimos
hablar de personas con necesidades especiales, personas con capacidades especiales,
personas con capacidades diferentes, personas con necesidades diferentes. No es extrafio
hallar estas frases ain en documentos o discursos oficiales o “especializados” (sobre todo
normativos, de asistencia o de politicas sociales). Esta proliferacion de eufemismos se
inscriben en una linea de asistencia y caridad que pretende evitar palabras “dolorosas o
molestas” y se puede explicar por la ausencia de un término consensuado que nombre y
defina a la discapacidad y a las personas con discapacidad no en su dimension individual,
sino en su dimension social.

El espacio de la encrucijada, y en funcién al aspecto de las particularidades
bioldgicas y de conducta, el “campo” de la discapacidad no se conformara igual para una
persona que nace con un retraso mental, para otra que adquiere una discapacidad como
secuela a una lesion medular postraumatica en su adultez, para una persona sorda, o ciega,
0 con una persona con sicosis, por ejemplo. Al intentar “demarcar” el campo es sumamente
importante valorar este afluente ya que condicionarda los otros dos.” El peso que
organismos nacionales e internacionales, la academia, los “especialistas” y las instituciones
han dado al diagnostico (como definicion cientifica del déficit y de lo “anormal”), es un
factor de enorme contradiccion y conflictividad: se ha legitimado el diagndstico como base
de la identidad social de la persona. A lo largo de mi experiencia en las areas de salud y
educacion fue habitual la referencia a los alumnos y pacientes (sobre todo en el proceso
diagndstico y evaluativo) con frases como: es un “PC” (parélisis cerebral), un D3 (Lesion
medular dorsal 3), un bipolar (sindrome que se caracteriza por la alternancia de periodos
maniaco- depresivos).

Como ejemplo en contrario —y en correspondencia al proceso de deconstruccién y

de resistencia a asumir identidades discapacitadas imputadas social o cientificamente- cito

" Fuentes: http://www.psychiatryonline.com/resource TOC.aspx?resourcel D=1 http://www.psych.org/
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una frase cada vez mas extendida en los testimonios de personas con discapacidad: “yo no

soy mi discapacidad”.”®

78«1 am not my disability". Pueden hallarse numerosos testimonios en Internet que repiten esta cita.
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Capitulo V

EL CAMPO DE LA DISCAPACIDAD EN MEXICO 1980-2006

En este Capitulo reconstruiré el campo la discapacidad en el México urbano durante el
periodo 1980-2006, que es el espacio social en el que acoto mi objeto de mi investigacion.
Para ello realizaré un breve analisis de los principales actores: personas con discapacidad,
organizaciones de sociedad civil e instituciones gubernamentales.

A partir del cambio de paradigma, ciertos conceptos de la orbita de lo politico han sido
asumidos por las demandas de los grupos a nivel mundial, y en parte, han impactado en la
“cultura” de algunas instituciones mexicanas, sobre todos instituciones como las
comisiones de derechos humanos.

El primero de estos conceptos es el de ciudadania que ha orientado la creacion de normas
e instituciones destinadas a garantizar su ejercicio pleno asi como el respeto de los derechos
humanos y a la no discriminacion.

Por otro lado el estado de bienestar (su tipo y extension) que ha regido en México durante
este periodo, ha obligado a las organizaciones a cubrir servicios de salud, educacion,
recreacion y laborales debido a los escasos servicios (en cantidad y calidad) que ofrecia el
gobierno hacia la discapacidad.

Son dos elementos fundamentales para el modelo de la encrucijada en nuestra actualidad
urbana. La importancia de estos conceptos para el modelo de la encrucijada estriba en su
poder para analizar disposiciones, posiciones y toma de posiciones dentro del campo.

El campo de la discapacidad en México durante los Gltimos 26 afios requiere distinguir los
actores, las posiciones, sus trayectorias, las practicas y las disposiciones que las orientan.
Con ese objetivo recurri a fuentes documentales diversas: datos estadisticos oficiales del
INEGI, un documento del mismo Instituto que releva organizaciones de México, tesis de la
Universidad Nacional Autonoma de México, y leyes y programas de gobierno. Otra fuente

han sido las entrevistas a activistas del movimiento de y para personas con discapacidad:
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Carmelina Ortiz Monasterio (COM) ex presidenta de APAC™ y madre de una hija con
discapacidad y Federico Fleischmann (FF), persona con discapacidad, fundador y
presidente de Libre Acceso y de PSI (Por una Sociedad Incluyente).

Rescato aqui fragmentos muy acotados de los relatos de vida que veremos en el capitulo
siguiente porque que nos permiten reconocer el habitus que orientan las practicas de estos
actores y el modo en que los cambios producidos a nivel mundial han impactado en el

campo de la discapacidad en México.
5.1. ACTORES

5.1.1. Personas con discapacidad

Personalmente yo no tenia una percepcion del problema que representaba la
discapacidad como un problema general. Yo conocia mi discapacidad y mis
limitaciones y mi mayor preocupacién era que no podia entrar a los restaurantes y
a las tiendas. (F.F.)

Segun los resultados del Censo y la Encuesta censal llevadas a cabo por el INEGI en el afio
2000, entre el 1,84 y el 2,31 de la poblaciéon en México tienen algun tipo de discapacidad.
Esta prevalencia difiere del porcentaje que refiere la OMS (10%) y entra en el amplio
abanico de porcentajes que despliegan los censos y encuestas llevados a cabo en América
Latina. Podemos entender esta inconsistencia debido a la dificultad de arribar a una Unica
definicion de discapacidad y a la asuncion de tal identidad por parte de los encuestados.

En los resultados de los relevamientos oficiales realizados en América Latina entre el 2000
y el 2005, hallamos un espectro que oscila entre el 1% de Bolivia y el 14.5% de Brasil.
Evidentemente esta situacion hace incomparables los resultados hacia el interior de
América Latina, y marca una alarmante diferencia respecto al primer mundo: en 2001 los
paises miembros de la Uni6n Europea tenian un porcentaje promedio de 19,3% y que

coincide con el porcentaje de Estados Unidos relevado en el 2000 (Jimenez Lara, inédito).

" APAC, I.A.P. -Asociacion pro personas con paralisis cerebral- se fundé en 1970 como una institucion
de asistencia privada que se proponia fomentar el desarrollo fisico, mental y la convivencia de las personas
con pardlisis cerebral que les permitieran integrarse a la sociedad.

Fuente: http://www.apac.org.mx/paginas_interioresiap/quees iap.htm
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Si aceptamos la posibilidad de que sean més certeros los parametros de la OMS, el 10% de
la poblacion en México tendria algun tipo de discapacidad: nos estamos refiriendo a
10.326.000 personas.?’ El impacto de esta situacién se dimensiona al inferir que 40
millones de familias tienen algun tipo de relacion con la problematica. Segun datos del
INEGI (2004:26), el Estado de México y el Distrito Federal son las localidades que tienen
la mayor concentracion porcentual dentro de la poblacion de personas con discapacidad,
con el 10,5% vy el 8,9%, respectivamente (0 sea de cada 100 personas con discapacidad de
México, 10,5y 8,9 viven en estas localidades). El 72,6% de la discapacidad en México, es
urbana. Por tipo de discapacidad el 45,3 % es motriz, el 26% visual, el 16,1, mental y el
15,7 auditiva (2004: 28).

Mientras el 91,3% de la poblacién de entre 6 y 14 afios de la poblacion en general asiste a
la escuela, la proporcion baja al 62,9% en poblacion con discapacidad. Y -de la poblacién
urbana con discapacidad- en el rango de 6-14 afios el 65,8% concurre a la escuela, pero de
15-29 afos, solamente lo hace el 18,4%. Los datos estadisticos permiten obtener un
panorama valioso para plantear nuevas hipotesis o preguntas que, sin embargo, exceden el

marco de la presente investigacion.®*

Para una valoracion cualitativa de la situacion de las personas con discapacidad,
apelaremos a los resultados de la Primera Encuesta Nacional sobre Discriminacion en
México 2005%:

v’ las personas con discapacidad constituyen uno de los dos grupos que se
perciben como mas discriminados (junto a los homosexuales)

v el 94,4% de personas con discapacidad cree que en México hay
discriminacion hacia su condicion,

v el 32,9% ha sufrido discriminacion durante el Gltimo afio

v el 53,4 ha sido discriminado en su trabajo

v' el derecho a trabajar es su segundo derecho no respetado

v’ para el 22% de la poblacion seria el grupo al que mas le costaria conseguir
trabajo

8 Calculo sobre resultados del 11 Conteo de Poblacién y Vivienda, 2005. INEGI. Fuente:
http://www.inegi.gob.mx/est/contenidos/espanol/proyectos/conteos/contec2005/default.asp?c=6224

8 por ejemplo: ¢por qué si casi la mitad de las discapacidades son de tipo motriz, solamente el 18,4% de los
jovenes con discapacidad de las ciudades concurre a algun tipo de escolaridad?

82 Estos datos pueden consultarse también en Internet. Fuente:
http://www.sedesol.gob.mx/subsecretarias/prospectiva/main_discriminacion.htm#
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v’ para el 41% de los encuestados, las personas con discapacidad no trabajan
tan bien como los demaés

v 1 de cada 3 cree que en las escuelas donde hay muchos chicos con
discapacidad la calidad de la ensefianza disminuye

v el 42% cree que con las dificultades de empleo que hay en México seria
preferible dar trabajo a las personas sin discapacidad

v' la mitad de las personas con discapacidad dice que no se respetan sus
derechos

v’ casi el 60% se siente rechazado por la sociedad;

v uno de cada dos se siente incapaz de tener un rol importante en la sociedad;

v la discriminacion se manifiesta en menores oportunidades de trabajo y
educacion: el 83% asocia discriminacion a menores oportunidades de empleo,
casi el 90% cree tener menos oportunidades de conseguir trabajo y uno de
cada cuatro cree tener menos posibilidades de educacion

v’ creen tener menos posibilidades de ejercer libertad para tomar sus propias
decisiones

v al 40% se les niega el trabajo o se le paga menos

v los espacios donde se percibe mayor discriminacion son: trabajo (7.58/10),
en la escuela (6.74/10), en hospitales publicos (6.32/10), y en la familia
(5.88/10)

v la mitad considera que las situaciones de discriminacion referidas se deben a
tradicion o valores de la familia...y la mitad cree que es justo que la familia
los discrimine

v"la mitad cree tener pocas posibilidades de mejorar su condicién de vida

vy la pobreza y la falta de trabajo son su mayor sufrimiento (recordemos a
Castel: el “no-trabajo es mas que el desempleo™),

v el 60% cree que la discriminacién no ha disminuido en los ultimos cinco
afnos.

Este es el contexto, “el terreno” del campo donde se juegan las situaciones de

discapacidad en México. Los datos —tanto cuantitativos como cualitativos- dimensionan la

realidad que intentamos describir: le otorgan espesor y densidad a lo particular.

5.1.2. Organizaciones de la Sociedad Civil en México

Cuando tenia yo como 37 afios, pensé en la posibilidad de mudarme a EEUU porque en
EEUU realmente todo era tan sencillo y porque lo que me preocupaba que eran las tiendas y
los restaurantes todos eran accesibles (cada vez que hablo de que me preocupaban las
tiendas y los restaurantes me averglienzo, aclaro). Pero no me gusté el entorno, no me gusté
la gente, no me gusto la comida, no me gusto el lugar y deseché la idea.

Y entonces pensé que lo que habia que hacer era arrancar algo en México.

Eso fue en 1987, tenia yo 38 afios y fue cuando empecé a buscar alrededor, decia, “vaya
¢quién en mis condiciones o en condiciones similares a las mias queria unirse a mi?” Yo no
encontré una sola, en 1989, yo no encontré una sola organizacibn de Personas con
Discapacidad, una organizacion “de” Personas con Discapacidad, no de personas
interesadas en las personas con discapacidad. F.F.
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Para delinear el campo de la discapacidad en México, se analizardn los datos aportados
sobre ciento sesenta y seis instituciones del Distrito Federal segun aparecen en el listado
del Directorio de Organizaciones de Personas con Discapacidad del INEGI. &

Tal como figura en el mismo directorio las organizaciones ofrecen diversos servicios. Por
lo que puede verse, y aun cuando muchas de ellas refieren abordar distintos aspectos de la
discapacidad: atenciébn médica o rehabilitacion, educacién especial u orientacion
pedagdgica, capacitacion laboral o actividades relativas a deporte, recreacion, cultura y
arte, solo treinta y una organizaciones se reconocen como coordinadoras o representantes
de asociaciones en una linea que ha seguido el movimiento internacional de personas con

discapacidad a traves de las organizaciones “paraguas”.

Cuadro 1: Organizaciones por tipo de servicio vy nivel de cobertura

Coordinacién
Nivel de repres%tacién Atencion | Rehabilitacion | Educacién | Orientacién | Capacitacion Depo;tlvos ArtIS),ltICOS esperz\tl:(i)fica otro
cobertura de médica fisica especial | psicoldgica laboral recreativos | culturales do
asociaciones
Subtotales 31 25 97 99 75 85 99 87 16 20
Local 75
Nacional | 72
Municipal | 3
Estatal | 16
TOTAL 166

Cuadro realizado por la autora sobre datos del DIRECTORIO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD DEL INEGI

Significativamente ninguna organizacion ofrece servicios de asesoramiento y apoyo
Juridico y la mayoria de las acciones se enfocan hacia la atencion directa de las personas
con discapacidad, y en algunos casos, a sus familias. No se detallan actividades hacia la
sociedad en general (como campafias masivas de capacitacion, concientizacion y/o

sensibilizacion).

En la entrevista con Carmelina Ortiz de Monasterio, madre de una joven con paralisis
cerebral, ex presidenta de APAC vy activa participante del movimiento de personas con
discapacidad da cuenta del papel que jugaron las primeras asociaciones de familias para

83
Fuente:
http://www.inegi.gob.mx/est/contenidos/espanol/metodologias/registros/sociales/dir_discapacidad.pdf
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cubrir las falencias en la atencion de las necesidades en dos areas bésicas: salud y
educacion. En la entrevista, la Sra. Carmelina Ortiz de Monasterio da cuenta del proceso

que realizaron las familias y las asociaciones:

Cuando Beaty naci6, primero no nos dimos cuenta, luego empezamos a buscar y luego
tuve una terapeuta del lenguaje aqui que venia y era maestra y aprendid muchisimas
cosas. (...) Y so6lo existia un centro el Mariano Escobedo que era dependiente de la
Secretaria de Salud, que funcionaba pero recibia alli accidentados, todas clase... pero no
era escuela era rehabilitacion. De ese centro de Mariano Escobedo N° 5 salié un grupo de
madres que fundé APAC. Ellas eran 8 mamas que tenian hijos con paralisis cerebral que
decidieron formarla.

En 1977 yo no supe de APAC luego, luego. (...).Entonces como no encontrdbamos ninguna
escuela, después esa terapeuta de Beaty fue con un maestro de lenguaje pero los chicos
gue él tenia en una escuelita pequefia en casa de una mama era mas bien, con
discapacidad intelectual, no fisica, entonces Beaty fue y aprendi6 cosas.

¢,Como fue el paso a APAC?

Entonces, cuando yo regresé, Ala Monroy, antes de irme esa Ultima vez, me habia
platicado de APAC.

¢, Empez6 como escuela?
Si, desde un principio es lo que vieron las mamas, que ya hubieran pasado lo mismo. Yo le

di mucho impulso, incluso yo le di mucho impulso a la cosa de escuela tanto que fue
primaria, secundaria preparatoria y una escuela de Artes y Oficios. (C.O0.M.)

Intentando hacer una distincion entre las organizaciones “de” personas con discapacidad
que luchan por sus derechos e integracion, y las organizaciones “para” personas con
discapacidad, especialmente las llevadas adelante por “las madres” (como le interesa

resaltar) dice Federico Fleischman:
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¢En qué estriba la diferencia? en que para la persona con discapacidad, la discapacidad
es simplemente una de sus caracteristicas, yo creo que la gran mayoria y yo te diria que
mucho mas que en el comun de las personas, la persona aun con discapacidad no se
cambiaria por otra persona. De alguna manera su existencia es tan llevadera como la
sociedad se lo permita.

Pero si tiene las mismas oportunidades, las mismas posibilidades y la sociedad lo
incluye, realmente la discapacidad no es tan dramética como se puede suponer. Y
esta...claro! si esta discapacidad te impide ir a la escuela, conseguir un trabajo, conseguir
una novia, casarte, tener una relacién entre comillas natural, o normal entonces si es una
carga. (...)

Por ello es que la persona con discapacidad lucha por esta integracion, en sus ratos
libres, es una funcion méas dentro de todas las demés. Es una funcién mas dentro de
estudiar, o sea adicional a estudiar, a trabajar, al esparcimiento, a integrarte, a tener
novia, a pasear con ella. O sea es una funcién mas su lucha por lograr su integracion y
la de sus similares. (F.F.)

Y refiriéndose a la disposicion y toma de posicion de las familias, y en especial las madres,

agrega:

En el caso de la madre de un nifio con discapacidad es su lucha primordial, es la lucha méas
importante. El padre, la madre en primer lugar de una persona, de un nifio con
discapacidad no puede permitirse el lujo de morir. No se puede permitir morir, todas las
noches se acuesta angustiada no porque se le vaya a morir alguien, sino porque se vaya a
morir ella y entonces que va a hacer de su hijo o hija. Ahorra cada peso que puede no para
ella, no para su vejez, sino para el futuro de su hijo o hija. La maternidad se vuelve sicotica,
se vuelve un estado...

¢, COMO UNA OBSESION...?

Obsesiva. Obsesiva, si, si... Esa es la palabra. La maternidad se vuelve obsesiva. Y por
ello en el momento en que logra llegar a un nivel de satisfactores X para su hijo sigue mas,
y sigue mas y sigue mas. Y luego su hijo o hija se representa en cada uno de todos los
nifios que tienen un padecimiento igual. Es el caso por ejemplo, de Carmelina Ortiz
Monasterio. Carmelina es... yo inclusive le digo de apodo “mama Carmelina”, porque es
mama de miles de nifios.... (F.F.)

Aln cuando conocemos la relevancia de muchas organizaciones en el movimiento

mexicano de personas con discapacidad, ese activismo y ese protagonismo no se ha volcado
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en las actividades ofertadas ni en précticas innovadoras, manteniendo en lo general un
perfil tradicional de asistencia médico-educativa y de espacios especiales de recreacion o
trabajo.

Analizando el Cuadro 1, a partir de las visiones referidas en el Capitulo Il veremos que la
vision predominante es la médico-reparadora (con la oferta de rehabilitacion, atencion
médica, psicoldgica y de educacion especial) y la normalizadora-asistencial (que ofrece las
actividades que se suponen “normales” -deportivas, recreativas, artisticas y culturales-
pero en el espacio segregado de una institucion “especial”).

La mayoria de las organizaciones iniciaron sus actividades para suplir las carencia de
espacios de salud o educacion desde instancias gubernamentales. Muchas de ellas, creadas
por parejas con hijos con discapacidad que contaban con recursos y relaciones, con

capitales, que les permitian iniciar esa empresa.

Yo si lo veo, por ejemplo, como una familia con recursos, era mas facil hacer negocios
con el gobierno, generar los recursos que ademas esto era muy posible. O sea en el
pasado las negociaciones con el gobierno estaban ubicadas en un nicho preferente,
familias privilegiadas haciendo negocios con el gobierno, hacian los recursos necesarios
y ponian su propia escuela. La solucién no era negociar con el Gobierno sino ver cémo lo
solucionabas ta. F.F.

Por otro lado y a fin de contextualizar el surgimiento de las instituciones en relacion
con acciones y discursos en el contexto global o mundial, analizaremos la temporalidad del

nacimiento de estas instituciones:

Cuadro 2: Surgimiento temporal de las instituciones del DF

Rango en funcion de los Cantidad de
“afos de fundada” organizaciones
(al 2002)

1-9 67
10-19 41
20-29 25
30-39 11
40-49 4
50-59 1
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60-69 0
70-79 2
80-89 2
90-99 0
100 y mas 2
No especificado 11
Total 166
Cuadro realizado sobre Directorio realizado por el INEGI. El
documento no refiere fecha, pero en sus propiedades puede verse
“fecha de creacion 2002”.

De la informacién se desprende que del total de las 166 organizaciones del DF, 133
de fueron fundadas después de 1973 y de ellas, 108 se fundaron después de 1983. Aunque
el crecimiento de estas organizaciones es exponencial, se evidencia que la década del *80
ha sido sumamente “prolifica”. Podriamos inferir que la importancia que el tema ha
tomado a nivel internacional a partir de los *80, ha impactado en México —entre otras cosas-
en el reconocimiento de las necesidades de las personas con discapacidad y —a falta de
politicas y acciones de gobierno- en el surgimiento de organizaciones de la sociedad civil

que las satisficieran.

Es importante analizar los capitales (econdémico, social, politico y simbdlico) que

los lideres del movimiento, las organizaciones y sus representantes ponen en juego.

A un politico -hablando del México actual- le preocupa mucho mas lo que pudiera decir
en una tribuna Carmelina Ortiz Monasterio ¢verdad? que lo que podria decir ahi un
changuito en una silla de ruedas que en la mafiana estaba pidiendo limosna en un alto
éporqué? por la capacidad de gestion que tiene cada uno...

...la capacidad de denuncia

iExacto! la capacidad de denuncia. Cuando yo quise formar Libre Acceso me di cuenta,
por ejemplo, todas las Personas con Discapacidad no solo en aquel tiempo, muchos de
los actuales que tenian su problematica socioecondmica resuelta, no se preocupaban
por pelear. Y hoy mismo cuando t( evallas e invitas a los lideres con discapacidad
pocos son los que tienen una situacion econémica cémoda o resuelta. Pocos. No digo
que ninguno. Curiosamente todos los gestores sociales, representantes de personas

con discapacidad, la gran mayoria tienen su situacion socioeconémica resuelta. (F.F.)
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Un ejemplo de la transformacion que sufren las organizaciones se puede observar en el

modo en que se reorganizan:

Cuando formamos Libre Acceso (LA) muchos de los integrantes, de los primeros
integrantes de LA pertenecian a una organizacion que ...todavia creo que existe aunque
que ha perdido o que ya no es tan activa se llamaba “Camina”, se llama Camina y era
una organizacion financiada por una persona que paga investigacion para rehacer la
médula espinal y de alguna manera revertir el dafio de la lesién medular. F.F.

Progresivamente las organizaciones se reconvierten. Aldn cuando permanezcan en el

campo, las personas que las integran mudan, con nuevos discursos y representaciones

mentales hacia otras organizaciones. “Camina” tenia una claro objetivo de cura, pero sin

embargo algunos de sus miembros forman una nueva organizacion con objetivos alineados

a los nuevos discursos: lograr que la sociedad permita el libre acceso a para todos. Hoy,

algunos integrantes de “Libre Acceso”, han conformado una nueva organizacion: “PSI”

(Por una Sociedad Incluyente).

Las Organizaciones en Movimiento

Federico Fleischann nos da pistas para interpretar tres aspectos que retomaremos en
conclusiones. Da cuenta, ademas, sobre como ha ido cambiando la vision de
discapacidad, como las préacticas y los discursos del movimiento han impactado en

précticas y los discursos sociales.

las

la

as

En estos cambios que vos fuiste viendo a lo largo de este tiempo, en los 16 afios de Libre
Acceso ¢cOmo te parece que ha cambiado la vision de la PcD desde la politica y desde la
sociedad?

Vamos a hablar de la sociedad. En 1989 no existia. No habia una percepcion clara de una...
0 sea era una condicién pero no era una condicién social. Era una condicion médica.

De la persona

Era alguien con muletas, era alguien con silla de ruedas o alguien ciego o...curiosamente
entonces si eran ciegos, sordos, cojos, etcétera ¢no? Después...yo diria que a partir de 1994
la presencia y yo creo que nos lleva 4 afos, 5 afios que permea hacia la sociedad. Yo creo
que la percepcion de la discapacidad como tal, porque ya cuando hablas de discapacidad ya
estas hablando como cuando hablas de adultos mayores ¢no? de viejitos. Hace muchisimos
afos habia viejitos o no los habia en la familia pero no hablabas de “los adultos mayores”.
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Federico asocia esa transformacion de la persona con discapacidad como sujeto social con

acciones realizadas a partir del sexenio de Zedillo.

No era un sujeto social...

Exacto, exacto. No era un ente social. No tenia una...una...un perfil. Yo creo que el perfil
social de las personas con discapacidad se crea y se empieza a percibir desde la
perspectiva social... yo calculo y mira que es ya..pronto..a lo mejor...hasta
mediados, fines... del sexenio de Zedillo. Antes no existia, como tal. Eh...del gobierno,
definitivamente a partir de Zedillo. A partir de Zedillo es que las PcD son parte del programa
de gobierno. Antes no. Hay esbozos, en los Ultimos afios de Salinas y en el entorno
médico.

Es durante este periodo cuando se disefia el Programa Nacional para el Bienestar y la
Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad 1995-2000.

Consulto a Federico sobre antecedentes de acciones colectivas del Movimiento en México:

Si, de hecho yo creo que el movimiento conjunto de Personas con Discapacidad se genera
un 14 de febrero de 1990 y... 2. Casi podria asegurar que el '92... en el que en un programa
de un conductor que entonces tenia un programa de television, un programa de televisiéon
que empezaba a las 11 de la noche y terminaba a las 2 o 3 de la mafiana...(...)

Un conductor que se llama Nino Canun que actualmente tiene un programa de radio, es
un director muy mordaz, muy critico, algunos dicen que exageradamente mordaz...y en un
programa que hizo en la televisién sobre discapacidad, en uno de los cortes, él nos arengo
y nos dijo: “bueno...;y no van a hacer nada?”

Y entonces ahi, ahi en un corte decidimos ir a la Camara de Diputados el 14 de febrero. Me
imagino que estdbamos en noviembre, diciembre algo por el estilo; y todos los siguientes
programas, un mes, mes y medio antes de llegar a la fecha, iba yo a los programas de
madrugada porque al cierre del programa me permitia invitar a todos a que el 14 de febrero
fuéramos a la Camara de Diputados (CD).

En aquel tiempo, como ahora, habia 3 partidos importantes: el PRI, el PRD y el PAN. El
PRI nos conmind a que no fuéramos, de plano, nos invité a que no fuéramos el PAN, sin
embargo, y el PRD nos apoyaramos que los visitiramos y respaldaron nuestra visita a la
CD. Un diputado del PRD Juan Hernandez, y un diputado del PAN, Garcia Toro, y ellos nos
invitaron a ir. Y fue la primera vez que la comunidad con discapacidad nos conocimos
unos a otros.

Llegan a la Camara de Diputados y toman conciencia de las multiples diferencias hacia el
interior de la discapacidad, de la necesidad de prepararse como actores politicos y logran

hacerse visibles:
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Alli se hicieron visibles...!

En '92, pero mas que hacernos visibles... si nos hicimos visibles pero yo creo que lo
mas importante no fue el que los demas nos vieran, sino que nos viéramos Nosotros
mismos. Nosotros estabamos asombrados de que por ejemplo los ciegos se
guedaran viendo a las bocinas que de ahi venia la voz y cuando pedian la palabra se
levantaban y hablaban a la bocina o sea nunca tuvimos la preparacion de donde
estabamos, quienes éramos, de donde venian cada quien...

(...

yo creo que mas importante que nos vieran fue que nos vimos nosotros mismos y
detectamos que cada uno de los grupos no era Unico. Nos conocimos muchos grupos
gue hasta la fecha habian estado trabajando por su cuenta. (F.F.)

La discapacidad ponia en un capital social, politico y simbdlico sumamente valioso. A
partir de esta accion colectiva, son convocadas las organizaciones a participar de un consejo

convocado por Marfa Angélica Luna Parra.®!

Cuando ustedes van a la camara ¢ya era diputada Ma. Angélica Luna Parra (MALP)?

Yo creo que no...no te lo puedo asegurar tampoco, no la conociamos en ese momento. Yo
creo que a ella la conocimos 1993, fines del ‘93 por alli.

¢Ella en el "93 si era diputada?

No sé si era diputada en ese momento...

Esta fue el primer movimiento serio, social, y creo que hasta antes de eso, LA se fundo en
noviembre del ‘89, LA trabajaba por su cuenta y solos, y casi te podria decir que luego de
€es0 seguimos practicamente trabajando por nuestra cuenta y solos y que el primer
aglutinamiento de asociaciones se lleva a cabo cuando por iniciativa de MALP se conforma
el Consejo Nacional de y para Personas con Discapacidad.

¢Entonces si les result6?

Si! ...bueno! Tan nos resultd... tuvimos dos objetivos importantes: uno conocernos, tres
diria yo, dos el preparar el campo para que la intervencion de MALP tuviera frutos fértiles y
tres, la Camara de Diputados hoy es accesible, 100%. A partir de nuestra visita se
comprometieron a hacer accesible la CD porque en aquel tiempo no podiamos entrar a
ninguln lado. Todavia no podemos llegar al estrado...! (Risas).

(F.F)

8 Maria Angélica Luna Parra: Diputada Plurinominal del PRI Local Asamblea Legislativa del Distrito
Federal (1997-2002). Asesora del subsecretario de Gobierno, en asuntos de participacion Ciudadana y
Sociedad Civil (1995-1996). Coordinadora Ejecutiva de la Comisién Nacional para la Integracion de las
PcD v creadora del “Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo de las Personas
con Discapacidad” (1995) Directora General de Concertacion Social. Sedesol. (Con Luis Donaldo
Colosio) (1992-1993)

Fuente:

www.inmujeres.gob.mx/extra/consejos/organos_auxiliares/consultivos/documentos/Angelica Luna.ppt
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Si bien, como vemos en la linea del tiempo analizada en el capitulo anterior, hubo ciertas
ideas que fueron constituyendose en el marco maestro del movimiento de personas con

discapacidad esto no es percibido por Federico Fleischmann.

A partir del ‘82 Naciones Unidas crea el Programa de Accion Mundial que marca las tres
acciones basica para la discapacidad y en el ‘93, las Normas Uniformes que si bien no
son obligatorias si les dan a los paises ciertos lineamientos y de alguna manera esto que
vos contabas de la ORPDISC es también un modo de ir permeando estas nuevas ideas
sobre la discapacidad entre las politicas, entre las instituciones.

Yo no creo que vino por ahi. Yo creo que después de que Zedillo incluyé a las personas
con discapacidad en su campafa politica, lo hizo también ya...ya por ejemplo en aquel
tiempo. En un mitin politico, en el de Zedillo no, pero en un mitin politico de Diego
Fernandez Cevallos que era el contendiente de Zedillo y de Cardenas. De alguna manera
el tema ya se percibia como una necesidad.

No como un tema importado, importado porque esta de moda afuera.

No, no, no...nunca fue importado, mi percepcién es que nunca fue importado. (F.F.)

Sin embargo los cambios en las legislaciones estatales, en la adopcién de los nuevos
discursos por parte de las instituciones tradicionales, o de las que surgen, a la luz de los
derechos humanos y el derecho a la no discriminacion, permiten afirmar que (aun cuando
esta situacion no es evidente para los mismos lideres) sus acciones y demandas se alinean
con los marcos maestros del movimiento a nivel mundial y con el cambio de paradigma que
inicia en los ’70 y que se consolida en la documentacion internacional y en las

conceptualizaciones surgidas de los *80 en adelante.
5.1.3. La ORPISPCD
La Oficina de Representacion para la Promocion e Integracion Social para Personas con

Discapacidad (ORPISPCD) se crea luego de una larga lucha de las organizaciones de
Sociedad Civil. Federico hace una resefia:
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A partir de la campafia y un poquito antes de la campafa de...Zedillo fue 1993, 92, 1993 con
Angélica Luna Parra. La primera persona en México que pone sobre el tapete, como ti
dices, el concepto minusvalido como se llamara, pero el concepto de la discapacidad. Y lo
propone inclusive como una...como un concepto que debe ser incluido en las campafias
politicas...Dejaban de hablar de mujeres, de indigenas, etc. y hablaban de alguien nuevo.

¢,Como fue el paso de eso a la ORPDISC?

Cuando empieza la campafia de Colosio...en enero por ahi, o diciembre. Maria Angélica ya
me incluye dentro de la campafia de Zedillo. Gana Zedillo las Elecciones en julio y en
diciembre toma posesién de gobierno. Nombra a Mario Luis Fuentes (MLF) director del DIF,
le encarga la discapacidad a él y a Maria Angélica la nombra directora, no sé si de
rehabilitacién pero alguno de los dos directores importantes, una directora importante del DIF
y ella lo incluye en el programa de gobierno por primera vez se incluye el concepto
discapacidad dentro del programa de gobierno de Zedillo. A partir del gobierno de Zedillo
cada de 6 meses ibamos a Los Pinos convocados por MLF. MLF que tampoco tenia un
conocimiento de la discapacidad previamente, le pesca a Maria Angélica lo que y ademas es
un hombre con compromiso social, realmente buen funcionario. Estos funcionarios publicos
que son tan buenos funcionarios que el régimen que sigue los desecha por buenos. Buenos-
Buenos. O sea buenos de bondad y buenos para hacer.

Aja, eficientes

Eficientes. Y como son tan eficientes que... bueno! tienen que...el gobierno que entra no
quiere...quiere demostrar que él también puede ¢no? Entonces...debié de haberlo pensado
mejor este gobierno. Después de ser director del DIF y director del Seguro Social de repente
tiene que desaparecer (inentendible). Ese es el momento y entonces Mario Luis que se
compromete con la discapacidad, aun cuando Maria Angélica -yo creo que estuvo uno o dos
afios nada mas con él- él sigue adelante promoviendo la discapacidad aun a costa de la
esposa de Zedillo que le chocaba. Le chocaba que la llevaran a esas...tradicionalmente en
México la esposa del Presidente es la presidenta honoraria del DIF. En el caso de Salinas la
sefiora era la presidenta pero bueno en aquel tiempo todo era nifios y viejitos. Y en caso
de Zedillo cuando era nuestro afio de boom. (F.F.)

Ante la pregunta sobre como fue el proceso hacia la creacion de la Oficina, agrega:

Después de Zedillo viene Fox. Ya para Fox el tema discapacidad es “casi” tan
importante como el de los indigenas. Y entonces hace dos oficinas que le reportan
directamente. Yo no conozco el manejo interno, en corto cuando Fox estaba ya
formando su gabinete, pero dice que le dijeron, le dijeron ¢las personas con
discapacidad qué? Bueno...;,no estan ubicadas? Bueno, hacemos una oficina ¢ quién
se encarga? El no conocia a Victor Hugo. Victor Hugo era el presidente del Consejo de
y para Personas con Discapacidad. Un Consejo...una agrupacion que agrupaba a
todas...

En diciembre de 2000, iniciado el gobierno del Licenciado Vicente Fox, se publica

en el Diario Oficial el “Acuerdo de la Presidencia de la RepUblica para la creacion de la
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Oficina de Representacion para la Promocion e Integracion Social para Personas con
Discapacidad (ORPISPCD)”. La Oficina queda conformada en su mayoria por personas
con discapacidad provenientes de organizaciones de sociedad civil y presidida por el Ing.
Victor Hugo Flores, quien habia sido Presidente del Consejo Estatal de Personas con
Discapacidad por Baja California.®® El Articulo 2 del Acuerdo expresa que “para el
estudio, planeacion y despacho de los asuntos de su competencia” la Oficina Ejecutiva de
la Presidencia de la Republica contara con diversas unidades entre la que se encuentra la
ORPISCD. Entre sus funciones se enumera: “planeacion, colaboracion, coordinacion,
apoyo y promocion” de los asuntos que les encomiende el Presidente de la Republica.

Progresivamente el papel de la ORPISPCD se diluye, hasta que con la promulgacion de la

nueva Ley General para las Personas con Discapacidad, desaparece.

Yo...porque aqui hay una parte muy importante que tenemos que tener presente
ORPISPCD no... consolido... la lucha de las Personas con Discapacidad. La presencia de
ORPISPCD debilité la cohesion de las Organizaciones de Personas con Discapacidad.
No porque ellos lo hubieran deseado.(F.F.)

Las Organizaciones de Sociedad Civil, a partir de esa Ley, pierden su papel protagonico de
interlocutor directo con la presidencia y se les asigna el papel de asesores, que antes
ocuparon las instituciones de Salud y Asistencia Social.

Estamos en un momento critico porque de alguna manera sin haber tenido todos la
capacidad de salvar nuestra oficina....perdemos nuestra oficina. Nos la disuelven los
diputados. Nos la disuelven y todos tratando de que en esta nueva ley, y asi venian de
alguna manera los proyectos, nos crearan un Instituto. Un Instituto que tuviera un
presupuesto, pero creo yo que con mucha influencia del ejecutivo, nos crean en lugar de
ello, nos crean un Consejo en el cual los mas picudos es el propio gobierno, con la
participacion de 6 representantes de la sociedad civil. (F.F.)

8 En febrero de 2001 se publica en el Diario Oficial el Acuerdo por el que se crea el Consejo Nacional
Consultivo para Personas con Discapacidad “como un 6rgano de consulta e instancia de coordinacion
para las politicas, estrategias y acciones en materia de discapacidad”. Estd conformado por los titulares de
las secretarias de Desarrollo Social, Comunicaciones y Transporte, Educacién Publica, Salud, y Trabajo y
Prevision Social asi como los titulares de la ORPISCD, y el Titular y el Subdirector General de Asistencia e
Integracion Social del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF). EI Consejo podra
invitar a titulares de otras dependencias, de distintos niveles (federales, estatales y municipales), distintas
instituciones y organizaciones sociales, incluso a organizaciones de personas con discapacidad para “opinar y
recomendar” sobre los temas tratados por el Consejo. Segun el texto del Acuerdo “sesionard cuando menos
una vez al afio” y “podréa acordar la constitucion de subcomisiones (...) para el estudio de asuntos especificos
en materia de discapacitados (...) (y) que desarrollaran sus funciones bajo la coordinacién del Secretario
Técnico del Consejo”.
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5.1.4. Universidades

&Y las Universidades?

Cero. (F.F.)

Este didlogo telegréfico podria ser la sintesis del rol, del aporte de las Universidades

respecto a una vision social de la discapacidad. Luego Federico agrega:

Hay una sola Universidad accesible fisicamente e inaccesible econémicamente: la
Ibero.
Toda accesible, pero es una de las que menos becas otorga. (F.F.)

Conocer y entender la relacion de la Academia mexicana con la Discapacidad es un
objetivo que amerita una investigacion propia. Sin embargo hay dos aspectos sobre los que
es necesario reflexionar: las practicas y los discursos de la Academia hacia la discapacidad.
Tomaré a la UNAM como “un caso particular de lo posible”. Respecto a las practicas, las
acciones que se realizan son aisladas, discoordinadas y se basan més en la buena voluntad
de quienes las llevan a cabo que de una politica concreta para llevar adelante las gestiones y
tareas necesarias a fin de ser un espacio fisica y simbélicamente accesible e inclusivo.2® A
pesar de esta realidad, la Universidad ha firmado numerosos acuerdos internos®’ e
interinstitucionales (por ejemplo: CONAPRED, LIBRE ACCESO), donde se compromete
a mejorar las condiciones a fin de favorecer la atencion e integracion de jovenes con
discapacidad.

Respecto a los discursos, al modo en que la discapacidad es dicha, pensada y significada,
podemos realizar un sencillo ejercicio. A través de la busqueda en la base de datos de tesis

de la UNAM a nivel licenciatura y posgrado aparece un total de 166 fichas.

8 Segun distintas fuentes se pudieron conocer “la intencién” de lograr la accesibilidad del edificio de la
biblioteca, de documentos y informacidn; por otro lado se ha hecho un relevamiento de la accesibilidad de
distintas Facultades, y hay intentos de mejorar la accesibilidad al medio fisico (existen muestras sorprendentes
como una rampa en la Facultad de Contaduria que no cumple con los criterios minimos (grado de la
pendiente, descansos) y termina (al llegar al nivel inferior)en un escalén. Muchas otras rampas y adaptaciones
no cumplen con los criterios internacionales de accesibilidad.

87 “Acuerdo por el que se establecen los lineamientos para la atencion con calidad a las personas con
capacidades diferentes en las instalaciones de la universidad nacional auténoma de México” 12 junio 2003.
Fuente: http://xenix.dgsca.unam.mx/~oag/abogen/acuerdos_rector/consulta/#
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Tesis referidas a discapacidad Tesis referidas a locura
Total | Maestria |Doctorado| Total| Maestria | Doctorado
Cantidad | 166 7 23 3 1
Linea o 1 Geografia Antropologia
i (planeacion) 1 Letras
darea 1 Pedagogia 1Antropologia
1 Psicologia 1 Filosofia
Educativa
1 Psicologia
Clinica
1 Disefio
Industrial
1 Derecho
1 Investigacion y
Doc. en Arquit.

Fichas referidas a discapacidad segin campo disciplinar, UNAM, fecha de consulta de
datos: julio 2006.

Cuadro 4: Tesis referidas a discapacidad a nivel Licenciatura

Tesis de Licenciatura relacionadas a “discapacidad”
segin campo disciplinar

Refinando la blsqueda Cantidad
por campo:
“Facultad/Escuela/Carrera™
Psicologia 45
Pedagogia 30
Derecho 17
Medicina 0%
Arquitectura 11
Disefio 4
Trabajo social 10
Comunicacion 7
Politicas 5
Sociologia 0
Antropologia 0
Filosofia 0
Ciencias Sociales 0
Historia 0
Arte 0
Estadistica 0
Total 129%
Fichas referidas a discapacidad segin campo disciplinar. UNAM, fecha
de consulta de datos: julio 2006

8 Si la busqueda se hace excluyendo la palabra “licenciatura” aparecen 19 fichas.
® Debido a que el campo disciplinar opera en la bisqueda como palabra clave, es probable que un mismo
documento aparezca bajo dos campos, por ejemplo arquitectura y disefio; psicologia y pedagogia.
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Sin pretender realizar un anélisis exhaustivo de las tesis sobre discapacidad, se puede
interpretar una tendencia evidente: la academia relega el estudio de la discapacidad a

aquellas disciplinas que historicamente se han ocupado de su “atencion” y cuidado.

Sin embargo, y bajo la influencia del nuevo paradigma, puede explicarse el fortalecimiento
de disciplinas que favorecen el disefio de habitat menos excluyentes y de otras que lideran
el discurso legal, que crece a la sombra de la nueva normativa internacional y local. Aun
asi, es alarmante la ausencia de las ciencias sociales y humanas -y sus perspectivas- en las
nuevas posiciones que el tema va ocupando en la academia. Se podria inferir que no existe
gran diferencia entre la realidad de la UNAM respecto a otros &mbitos académicos de

México.

Entonces...;quiénes estan pensando qué y como? Las areas del conocimiento que tienen
directa incidencia en intervenciones “sobre” la discapacidad, que se ocupan de su
“atencion” y su “tratamiento” (ya sea en los niveles micro, meso o macrosociales) son las
areas relevantes segun los datos revisados. Aun cuando, significativamente, a nivel de
postgrado la discapacidad es un tema desestimado por la medicina, vemos que las areas en
las cuales la persona con discapacidad es objeto de la practica de otros son las mas
abordadas. La discapacidad es significada —segun estos indicios- como un eje sobre el que
giran las intervenciones, como un objeto “necesario” de ciertas acciones, discursos y
practicas sociales. La Academia no esta pensando la discapacidad méas que como objeto de
practicas especializadas. No podemos dejar de recordar la larga historia de construccion de
“lo patoldgico”, lo “anormal”, lo deficitario y su peso y vigencia en nuestra sociedad actual.
Esta representacion de la discapacidad se reedita y refuerza con cada avance de la
medicina, la genética, y la tecnologia dejando a la persona que -“aln a pesar” de estas
intervenciones- no mejore, en una peor posicion en el campo: la ciencia ha ido inatilmente
“en su rescate”. ¢Pero si la medicina es tan importante para la discapacidad por qué la
discapacidad no es importante para la medicina? La ausencia del tema a nivel médico

evidencia un estatus de inferioridad de la problematica hacia en interior de esa disciplina.
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A nivel de tesis de maestria es evidente el progresivo interés que la discapacidad despierta
en carreras relacionadas al disefio y el habitat y —por el contrario- la preeminencia que areas
como psicologia y pedagogia tenian a nivel de licenciatura, se retrae de modo notable. Sin
embargo la comparacion mas significativa surge cuando se analiza en relacién con tesis de
posgrado sobre locura: convoca disciplinas que no han mostrado interés en la discapacidad,
cuando podrian pensarse como problematicas similares. ¢Qué representa la locura que no
representa la discapacidad? ;porqué logra una posicion de tan diverso status? ¢por qué la
disposicion y la toma de posicion de cada disciplina frente a ambas? Podriamos
cuestionarnos si la locura -por si- ha podido ubicarse en un espacio méas “libre” y menos
“condicionado” de la academia que toda la discapacidad en su conjunto. Quizas el rostro
de la locura ha logrado quitarse las méascaras que le impone la razon y la ldgica académica
mientras la discapacidad sigue aprisionada bajo el signo de lo patoldgico y relegada al
estudio de quienes pueden repararla. La academia en América Latina ha sido la encargada
de dar continuidad a los discursos “técnicos” sobre la discapacidad, significAndola como
objeto de reparacion, asistencia o tutela en consonancia con la representacion simbdlica que
ciertas visiones referidas en el Capitulo Il. La vision técnica y especializada podria ser uno
de los motivos que permitiera explicar la escasa produccion de conocimientos y analisis
sobre la relacién sociedad-discapacidad: sigue significada como una condicion individual
que requiere reparaciones: cura, compensaciones, tratamientos, normas, abordajes. La
academia no se ha apropiado aun de una nueva representacion de la discapacidad que
analice y cuestione las practicas sociales que producen, sostienen y legitiman situaciones de

exclusién, diferenciacion y desventaja.

Un aspecto que reclama particular atencién es la Universidad no como sujeto que estudia la
discapacidad, sino como “ambiente”. Los espacios fisicos a los que podria acceder una
persona que use silla de ruedas o tenga una movilidad limitada, seran sumamente
restringidos: la cadena de accesibilidad estd fracturada en multiples eslabones
desarticulados que la hacen intransitable. Existen pocas y mal disefiadas rampas, los bafios
tienen puertas y cabinas estrechas, no tienen soportes que faciliten los traslados. El acceso e
la informacion y la comunicacion también estan restringidas: no existen libros o material

para ciegos, los materiales audiovisuales en espafiol —por ejemplo- no estan subtitulados
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para que puedan leerlos los sordos. Tampoco existen ofertas de actividades de extension
comunitaria para personas con retraso mental o discapacidad siquiatrica como podrian ser
actividades de artisticas en espacios integrados: jovenes con y sin discapacidad en cursos de
danza, teatro, fotografia, etc. Sobre el tema de accesibilidad existen datos sobre un
relevamiento® del afio, pero que ha sido diagnéstico, sin consecuencias précticas, y que ha
quedado desarticulado de otras acciones también aisladas.”* Son acciones individuales, no

sistematicas ni institucionalizadas.

5.1.5. Actores que “certifican” la discapacidad

Referimos en el Capitulo anterior los organismos internacionales que certifican la
discapacidad.®” En cada pais existen organismos analogos, En México ese rol le cabe al

Centro Mexicano para la Clasificacion de Enfermedades.

El Centro Mexicano para la Clasificacion de Enfermedades (CEMECE) es el centro
nacional de referencia para promover y vigilar el uso correcto de las clasificaciones
Internacionales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en México entre las que
destacan la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE), la Clasificacion del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) y la Clasificacion de
Procedimientos en Medicina (CPM) y para asesorar a los usuarios de estas clasificaciones

en la solucion de los problemas detectados durante su aplicacion.”

La Ley General de las Personas con Discapacidad determina que es la Secretaria de Salud,
en Coordinacion con el Consejo Nacional par las Personas con Discapacidad, quien emitira

la Clasificacion Nacional de Discapacidades (Titulo Segundo, Capitulo I, Articulo 8°).

% Gufa de accesibilidad para los discapacitados en las dependencias de docencia en CU 2000. Se relevaron

las Facultades de Ciencias, Arquitectura, Filosofia y Letras, Ingenieria, Veterinaria y Zootécnia, Odontologia,

Psicologia, Derecho, Economia, Medicina, Quimica.

°1 Como cursos de accesibilidad para alumnos en la carrera de arquitectura.

%2 a Organizacién Mundial de la Salud: Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE), Clasificacion

Internacional de la Deficiencia, la Discapacidad y la Minusvalia (CIDDM), y actualmente ha publicado la

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF).

Véase: http://www.who.int/classifications/icf/en/

La “American Psychiatric Association” edita el “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,

“DSM-1V”. Véase: Fuentes: http://www.psychiatryonline.com/resourceTOC.aspx?resourcelD=1
http://www.psych.org/

% Fuente: http://sinais.salud.gob.mx/cemece/cmc_intro.html
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El espacio de la encrucijada, el campo no se conformara igual para una persona que nace
con un retraso mental, para otra que adquiere una discapacidad como secuela a una lesion
medular postraumatica en su adultez, para una persona sorda, 0 ciega, 0 con una
discapacidad mental por una sicosis, por ejemplo. Al intentar “demarcar” el campo es
sumamente importante valorar este afluente ya que condicionara los otros dos. El peso que
organismos nacionales e internacionales, la academia, los “especialistas” y las instituciones
han dado al diagndstico (a la definicion cientifica del déficit y de lo “anormal”), es un
factor de enorme contradiccion y conflictividad: han legitimado el diagndstico como base
de la identidad social de la persona.

Desde esta perspectiva, los actores dominantes en el campo son las instituciones
relacionadas al area de la salud: IMSS, ISSTE, Instituto Nacional de Rehabilitacion,
Secretaria de Salud, e instituciones y organizaciones que prestan servicios de rehabilitacion
como el DIF. El DIF (Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia) coordina
Centros de tecnologia adaptada y Servicios de Produccién a Distancia de Ortesis y Protesis
Mediante Sistemas Computarizados (CAD-CAM).* EIl DIF tiene programas de prevencion
y atencion de personas con discapacidad y atiende a 70 de cada 100 personas con

discapacidad de México.*

5.1.6. Los médicos

El papel de los médicos en el campo de la discapacidad es un papel sumamente
contradictorio. En primer lugar, cargando con el mandato de la cura y la reparacion, se
enfrentan a una situacion donde sus esquemas mentales no hallan respuestas: la
discapacidad, aun originada en una condicién de salud, no es una enfermedad: por tanto no

se cura. Ademas el uso de ayudas técnicas 0 mecanicas deberian ser evaluadas en cada caso

% Centros donde se cuenta con CAD-CAM: CNM Iztapalapa Distrito Federal, CREE Campeche, Campeche;
CREE Chetumal, Quintana Roo; CREE Chihuahua, Chihuahua; CREE Cd. Victoria, Tamaulipas; CREE San
Luis Potosi; CRI Tijuana, Baja California; CRIS Irapuato, Guanajuato; CREE La Paz, Baja California Sur;
CREE Saltillo, Coahuila; CREE Hermosillo, Sonora; CREE Tuxtla Gutiérrez, Chiapas; CREE Villahermosa;
Tabasco; DIF Estatal Yucatan.

% Fuente: http://www.dif.gob.mx/noticias_/ver_noticia.asp?id=8 Fecha de consulta: 21 de julio de 2006.
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y acordadas con la persona. En este punto, el testimonio de Sandra -cuyo relato biografico

veremos en el siguiente capitulo- da un claro ejemplo de esta “obsesion” reparadora.

(...) de ahi lo que sac6 mi mama en claro fueron...curioso...varias cosas...pero una es que
me dieron una proétesis que era una mano de plastico pero has de cuenta que era rigida,
era asi muy dura y era... basicamente era de estética. Pero resulta que yo ya en ese
entonces ya calculaba perfecto para tomar un vaso, para muchas cosas...y con la protesis
me empecé a hacer mas torpe porque entonces ya no calculaba y tiraba las cosas y
demas. Aparte llevaba una cinta que agarraba...(se sefiala el pecho como si llevara una
bandolera)

Un arnés

...Y me lastimaba horrible, entonces...y dice mi mama: andabas todo el tiempo con el brazo
asi (lo deja caer al lado del cuerpo como un brazo muerto) ¢no? Y dice ¢ sabes qué?
No...se lo voy a quitar. Porque ni lo estda ayudando y nada mas pues esta siendo mas torpe.
Entonces me quita la protesis y le habian dado también un brazalete, un como brazalete
que tenia dos orificios, uno para meter el lapiz y otro para meter la cuchara. Y decia pues si
ese le ayuda que lo utilice...pero realmente no lo usé nunca porque yo ya usaba la pluma,
ya tomaba la cuchara con las dos manos...entonces realmente no fue de utilidad tampoco
el brazalete. En ese entonces le decian a mi mama ahi en rehabilitacion que facilitara las
cosas en el sentido por ejemplo me comprara zapatos sin agujetas, que la ropa en lugar de
botones que llevara cinta velcro, y mi mama dijo, porque ya en ese entonces ya me habia
ella ensefiado a abrochar los botones, a atar las agujetas, entonces jpues no tiene ningdn
sentido! S.T.

En segundo lugar, los médicos que atienden las situaciones criticas (un parto dificultoso, un
accidente cerebro vascular, una lesién de nervio periférico o en el plexo braquial, un
traumatismo de craneo o una lesién medular), salvan la etapa aguda aislandola totalmente
de las posibles secuelas que condicionaran una discapacidad y desencadenaran

consecuencias igualmente complejas.

Un extrafio silencio me rodea. Caras largas, preocupadas comienzan a entristecerme, ain
cuando estoy bajo los efectos de la anestesia.

Al no poder precisar lo que sucede, hago un esfuerzo por despertar. Cuando lo logro, no
consigo saber mas.

(...) Ante mi insistencia, solamente escucho la respuesta que nace del desconcierto: “...no
te preocupes, ha sido una nifia, todo ha salido bien”.

Cuando logro hablar con el médico (...) se acerca a mi titubeante, con angustia en la
mirada y me dice: “Fue dificil el parto. Imaginese que usted hubiera tenido que pelear con
un campeodn de boxeo, sin ninglin entrenamiento y éste le hubiera golpeado, asi se
encuentra en este momento su hija; lo siento, de veras”. (Cérdova Ruiz, 1992: p. 14-15)

También Sandra narra una experiencia similar, en la cual la discapacidad irrumpe sin que la

institucion médica pueda hacer otra cosa...mas que medicar:
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...dice que cuando yo naci que ademas dice que fue un impacto bastante dificil porque yo
fui cesaria, mi hermana también era cesaria, entonces ella dice que en ese momento el
doctor -que era un esposo de su prima- ginecélogo le habia dicho que la iba nada més a
bloguear para que pudiera estar escuchando todo.

Pero resulta que estaba con el bloqueo y de repente ya cuando dicen va a salir la bebé de
repente: silencio...asi como... y entonces decia ¢ qué pasa? y el doctor le decia “tu céllate”,
“tu espérate”.

Total que dice ella que lo Unico que escucho fue que una enfermera que se acerco a ella le
dice “jsefora ¢,qué tomo?!”

Entonces dice mi mama& que obviamente... que ahi se dio cuenta de que algo
pasaba...entonces pues si se angustié, entonces la sedaron, me platica que estaba...que
cuando reaccion6 de estar sedada que igual no le explicaban, no le decian nada y que ella
angustiada porque siempre la fantasia de catastrofe, ella se estaba imaginando otra cosa
muy diferente entonces estaba angustiada, hasta que ya hablé con ella el esposo de su
prima y le dijo mira la nifia naci6 asi, obviamente para ella en ese momento fue un shock
, Si empezo a llorar angustiada, y que...haz de cuenta lloraba y entonces la sedaban y asi
¢no? “hasta que ella dijo no, no, no, no me den nada...” (S.T.)

En tercer lugar, cuando atienden a una persona con discapacidad son poco o nada explicitos

sobre lo que le sucedié o esta sucediendo:

Pasar una y otra vez por la consulta externa, donde los médicos no conocian la “Pardlisis
Cerebral”, empezé a confundirme por las suposiciones hechas y los diagnésticos
equivocados. De esta manera la confusién llegé a nuestra casa y los médicos fueron
convirtiéndose en personajes frios y hostiles.

(...) si al nacer (Elisa) el ginecélogo hubiera aceptado la responsabilidad de un parto
problematico, no hubiéramos tenido que buscar a lo largo de nueve meses un diagnéstico
acertado (...). El doctor sabia que habia usado foérceps, sabia de su asfixia y de su color
cianético al momento de nacer, conocié su “avgar” (cuantificacion del grado de normalidad
del nacimiento durante el parto), pero no lo menciond...(...).

Tengo presente el recuerdo de nuestras visitas semanales al pediatra, quien media la
cabeza de Elisa (con una cinta médica de las que utilizan las costureras), diciéndonos en
cada sesion que ella era hidrocefalico, mongolita... (Cérdova Ruiz, 1992: p. 26- 28)

En otras ocasiones, cuando las situaciones de riesgo no son tan evidentes para las familias
(por escasa instruccion y por no contar con informacion previa), los médicos evitan abordar
el tema y el descubrimiento de la discapacidad se transforma en un largo camino de

frustracion y desconcierto:

...yo naci con el cordén umbilical (sefiala su cuello) tengo paralisis cerebral, por falta de
oxigeno al momento de nacer. Tuve aproximadamente 40 dias de incubadora, la nuestra
es una familia de inmigrantes del campo, mi pap4 y mi mama son hijos de campesinos.
Somos de clase social media y yo ocupo el 4to lugar de 5 hijos.

Al principio mi mamé& no sabia qué tenia. Ella solamente comenta que yo me ahogaba
cuando comia un alimento, pero no se explicaba algo mas. (J.L.)
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Quizas los médicos parten del supuesto que explicar a la persona es muy complicado que
no podré entender, 0 que no es parte de su tarea. En mi experiencia de casi 30 afios
trabajando con personas con discapacidad en la atencion clinica, la mayoria llegaba a mi
consultorio o a la escuela especial sin saber porqué la mitad de su cuerpo estaba paralizado,
porqué la mano habia perdido movimiento o sensibilidad, o porqué su hijo de 2 afios, ain
no se sentaba. La Universidad no prepara a los médicos para la discapacidad, salvo a
aquellos que se dedican especificamente a disciplinas como la fisiatria, y adn asi, la
mayoria de las veces, el médico considera que su intervencién acaba en la tarea de
consultorio. Esta relacion, a veces nefasta, a veces reconfortante pero a la vez necesaria, se

convierte en una realidad ambivalente, en palabras de AMCR

Mira mi experiencia con los médicos es una experiencia muy fuerte: es ambivalente. Yo
he conocido tres o cuatro médicos que jmis respetos! qué hombre, qué capacidad para
visualizar, para solucionar. Pero el 90% de los médicos son gente que estan ausentes
de la realidad, imaginate que tl con una Elisa llegas y un médico que esta sentado
detras de su escritorio te dice “pdngala en la plancha”, “descubrala”, “yo creo que lo
gue tiene su hija es algo de mongolismo”. Y no se levanta del escritorio. Entonces yo
me volteo y le digo “oiga doctor ¢ usted de veras cree que es algo de mongolismo?” Y
me dice él “jqué en su familia no habia otra persona con mongolismo!?” y le digo “si
(tenia una sobrina con Sindrome de Down) ¢y usted doctor en su familia no tiene
ninguna persona que tenga sindrome de Down?” “no sefiora, ninguna” “El primero con
sindrome de down es usted!” ...asi le contesté. Por qué? Porque hay una ausencia
absoluta de lo que es la realidad y ademas los mismos médicos, yo ahora deduzco,

que fijate los médicos tienen miedo! (AMCR)

Obviamente, si hay un bastion de la visidbn médico-reparadora es en la misma institucion
médica. Sin embargo también existen testimonios sobre acciones que cuestionan y aportan

a la deconstruccién de estas practicas.

En el entorno médico los médicos empiezan a percibir que hay algo que ya se les
escapa. Que no... no es nada mas rehabilitar médicamente a la persona, sino que
una vez que terminan ellos ahi hay un trabajo truncado. (F.F.)
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Sandra narra en la entrevista como un médico que viendo sus destrezas (pinta, toca el piano
y es absolutamente independiente en su autocuidado) le pidi6 que lo acompafie a un
congreso para que los otros participantes del evento vean cdémo un deéficit no implica
discapacidad y para hablar sobre lo importante de no predeterminar a los chicos cuando

nacen con una discapacidad.

5.1.7. Actores que coordinan acciones sociales

Las siguientes instituciones publicas desarrollan acciones de asistencia social y poseen con
representacion a distintos niveles de gobierno: DIF, SEDESOL, INDESOL.

a.- DIF.*® Si bien hemos resefiado las acciones de esta institucién en el punto anterior, es
importante agregar que el DIF realiza también politicas sociales y de asistencia. A fin de
tener un panorama de la situacion actual del DIF sobre el tema discapacidad haré referencia
a una nota aparecida en el periédico La Jornada sobre un examen aplicado en mayo del
2006 a directores y coordinadores generales de los centros de rehabilitacion del Sistema

Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia:

“revela que 60 por ciento de estos funcionarios desconocen cdmo hacer eficiente la
operacion de estas instituciones encargadas de atender a los discapacitados en el pais.
(.....) (Luis Rosales Pérez) enumer6 otras inquietudes, como la falta de operacion de los
Centros de Tecnologia Adaptada en las 32 entidades del pais, pues el equipo que
permitiria enriquecer las herramientas terapéuticas en favor de los discapacitados "esta
abandonado". (.....) Habld de la falta de certificados de discapacidad que permiten acceder
a las credenciales que brindan apoyos para las personas con algin problema fisico o
motor. Dijo que "no se vale" que los directores o coordinadores de los centros de
rehabilitacion expidan algunos a favor de quienes padecen patologias "que no tienen nada

que ver" con los casos a los cuales estan dirigidos. (...) Los resultados "son
desalentadores”, pues descubrieron que ni siquiera conocen el nombre real de leyes que

sobre discapacidad se tienen en los diferentes estados o saben cuantas unidades basicas de

% La NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-173-SSA1-1998, PARA LA ATENCION INTEGRAL A
PERSONAS CON DISCAPACIDAD, es de observancia obligatoria para todo el personal de salud que presta
servicios de prevencion, atencion y rehabilitacion de cualquier tipo de discapacidad a que se refiere esta
Norma, en los establecimientos de atencion médica de los sectores pulblico, social y privado en el
territorio nacional.
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rehabilitacion hay en cada una de las areas territoriales a su cargo. "Donde existen 15 se

habla de 30", lament6 Luis Rosales Pérez.%’

Lamentablemente no se pudo acceder a las conclusiones que Cecilia Ruiz Lozano “se
comprometio a entregar (sobre) un anélisis de cada uno de los 24 centros de rehabilitacion
con que cuenta el DIF en 19 estados del pais”.® La descripcion anterior muestra las
dificultades de plasmar las intenciones en la préctica, y pone de manifiesto que las antiguas
estructuras no se han adaptado a las nuevas funciones relativas a una perspectiva que
pretende superar la vision médica y asistencialista.

b.- SEDESOL. La Secretaria de Desarrollo Social desarrolld, junto al CONAPRED, la
Encuesta Nacional sobre Discriminacion en México, 2005. Esta Encuesta ha sido un
excelente aporte para diagnosticar una situacion social compleja. Quedan por verse las
politicas y acciones que se gesten para modificar esta situacion. Esta institucion juega, sin

embargo un papel importante en la conformacion del campo de la discapacidad.

Yo te podria decir que en términos generales la discapacidad es tomada en serio a partir
de Colosio en SEDESOL y por una vision politica de Maria Angélica Luna Parra. Esta
mujer es la que arranca y la que pone sobre el tapete a la discapacidad como un
problema social, con su astucia, ella se da cuenta que si el 10% tiene discapacidad eso
representa para mi casi 10 millones de votantes y lo involucra, lo inculca a Colosio como
un area que tiene que ser atendida primero, porque ademas con una con un interés
social cuando Colosio es Secretario de Desarrollo Social. Desde Desarrollo Social Maria
Angeélica lo impulsa, lo pone en la campafia de Colosio como un asunto importante.
Matan a Colosio y lo incluye en la campafia de Zedillo por inercia. Zedillo no tenia ni
idea. Colosio ya estaba ilustrado, instruido por Maria Angélica Luna Parra. Esta mujer es
la que le da el giro para incluirlo y es cuando la palabra discapacidad resur...no resurge
isurge! F.F.

c.- INDESOL. El Instituto Nacional de Desarrollo Social, llevo a cabo un Programa de
Capacitacion a Distancia 2004, en cuyo Mddulo 11 se aborda el tema de las politicas de
integracion de PcD. Este Instituto no es referido por los entrevistados como un organismo

importante en cuanto a sus acciones referidas a la discapacidad.

% Fuente: http://www.jornada.unam.mx/2006/05/09/046n1soc.php
% \er misma fuente de nota 15.
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Las instituciones muestran una permeabilidad a los nuevos discursos. Sin embargo
podriamos inferir que hacia el interior de ellas (y de modo fractal) conviven las mismas

visiones contradictorias que en el campo todo.
5.1.8. Instituciones de derechos humanos y por la no discriminacion

CONAPRED: “El CONSEJO NACIONAL PARA PREVENIR LA DISCRIMINACION,
es un oOrgano de Estado creado por la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminacion, aprobada el 29 de abril de 2003. (...) EI Consejo es la institucién rectora
para promover politicas y medidas tendientes a contribuir al desarrollo cultural y social y
avanzar en la inclusion social y garantizar el derecho a la igualdad, que es el primero de los
derechos fundamentales en la Constitucién Federal”.®® EI CONAPRED tiene un Programa
de la Presidencia del CONAPRED para la Defensa de los Derechos y la Dignidad de

las Personas con Discapacidad a cargo de la Dra. Amalia Gamio Rios.

CNDH: “Respecto de los antecedentes directos de la CNDH, el 13 de febrero de 1989,
dentro de la Secretaria de Gobernacion, se cred la Direccion General de Derechos
Humanos. Un afio mas tarde, el 6 de junio de 1990 naci6 por decreto presidencial una
institucion denominada Comision Nacional de Derechos Humanos, constituyéndose como
un Organismo desconcentrado de dicha Secretaria. Posteriormente, mediante una reforma
publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 28 de enero de 1992, se adicioné el
apartado B del articulo 102, elevando a la CNDH a rango constitucional y bajo la
naturaleza juridica de un Organismo descentralizado, con personalidad juridica y
patrimonio propios, dandose de esta forma el surgimiento del llamado Sistema Nacional No
Jurisdiccional de Proteccion de los Derechos Humanos”.!®® Entre los programas de la
Comisidn, que tienen por objetivo “brindar atencion especializada a sectores de la sociedad
que se hallan en una situacion de vulnerabilidad que los expone a violaciones de sus

derechos humanos”, no existe un programa para las personas con discapacidad.

% Fuente: http://www.conapred.org.mx/index.php
100 Fyente: http://www.cndh.org.mx/lacndh/anteced/antece.htm
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CDHDF: “La Comisién de Derechos Humanos del Distrito Federal (CDHDF) se cre6 el 30
de septiembre de 1993. Es el méas joven de los organismos publicos de defensa de los
derechos humanos que existen en México, los cuales tienen fundamento en el articulo 102
apartado B de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, que consagro en
la Ley Suprema de nuestro pais la institucion del Defensor del Pueblo”.!®* Si bien existen
referencias al tema de discapacidad (articulos en la revista el DFensor, acciones especificas
e inclusién del tema en cursos de capacitacion) no se hace referencia a un area o programa

especifico.
5.1.9. Las instituciones educativas. Escuelas y maestros

La Secretaria de Educacion Pablica desarrolla e implementa a partir del 2002 el Programa
Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial y la Integracion Educativa
PNFEEIE.’ EI programa reorganiza los servicios a través de servicios escolarizados
Centros de Atencion Multiple-CAM), de Unidades de Servicios de Apoyo a la Escuela
Regular- USAER, y de Unidades de Orientacion al Publico- UOP. Ademas reconvierte los
Centros de Atencidn Psicopedagogica de Educacion Preescolar en servicios de apoyo a los
jardines de nifios (SEP,2002: p.14). Se crean Centros de Recursos e Informacién para la
Integracion Educativa CRIE (actualmente existen 113).1% Segtin el Registro de Menores
con Discapacidad promovido por la Secretaria de Educacion Publica en coordinacién con
el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia DIF y del Instituto Nacional
de Geografia, Estadistica e Informética INEGI se reporté mas de 2.700.000 nifios y nifias
con algun signo de discapacidad, de los cuales 2.121.000 recibian algln tipo de servicio
educativo, mientras 600.000 no asistian a ninguno (SEP, 2002: p.16). Sin embargo el
mismo documento aclara que debido a dificultades basadas en la comprension de las

preguntas y en las formas de recoleccién, los datos no fueron confiables.

101 Fyente: http://www.cdhdf.org.mx/index.php?id=queson2

102 «|_a Integracion Educativa es el proceso que implica que los nifios, las nifias y los jévenes con necesidades
educativas especiales asociadas con alguna discapacidad (...) estudien en aulas y escuelas regulares,
recibiendo los apoyos necesarios para que tengan acceso a los propdsitos generales de la educacion”, (SEP,
2002: 31)

103 Evaluacion Externa del PNFEEIE, Informe Final, 2005.
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Existen en Mexico 4.097 servicios de educacion especial aunque sélo el 42% de los
municipios cuenta con alguno de esos servicios.

¢Porqué es importante y necesaria la integracion de alumnos con discapacidad a espacios
educativos regulares? En primer lugar porque implica una adecuacion de los espacios y
recursos que favorecen en la toma de conciencia respecto a la necesidad de disefar
sociedades no excluyentes. En segundo lugar porque, como sefiala Bourdieu, la escuela es
la primera inculcadora de habitus: es en la escuela donde interiorizamos las arbitrariedades
culturales que se perpetuaran en todas nuestras practicas (Bourdieu y Passeron, 1998: p.
72).

Y en tercer lugar porque, existen evidencias empiricas que demuestran que una interaccion
directa previa aumenta la actitud favorable hacia las personas con discapacidad debido,

entre otras razones, a que la representacion social ya no se basa en estereotipos.***

¢ Seria mas facil si los chicos con discapacidad fueran a las escuelas regulares?

Yo vivi esa experiencia con Patricia (su hija mayor, hermana de Elisa) estaba en el
colegio Madrid, que tenia... habra tenido como...12, 13 afios, yo creo que estaba en la
secundaria, no recuerdo, yo creo que si... Yo llevé a Elisa a una escuela normal, a una
escuela oficial. Y la dejaba yo alli. Entonces Paty se salia de la escuela, iba a la escuela
a buscarla y la llevaba al bafio y luego la regresaba. Y no sabes de veras qué
experiencia! hubo jovenes que la quisieron mucho, nifios que ahora son jovenes que la
quisieron, la protegieron la ayudaron y hubo quienes se abusaron de ella y le hicieron lo
que pudieron porgue era un ente raro dentro de un ambiente... Pero fue una experiencia
valiosa y al final no se pudo mantener porque como el salén estaba en el segundo
piso...stbelay bjala... (A.M.C.R.)

Lejos de ser reconocido como un derecho, la integracion de alumnos con discapacidad

dependia de la buena voluntad de las personas de la institucion:

104 «|_a relacion entre la frecuencia con que se establece interaccion con las personas con discapacidad y el
tipo de actitudes manifestadas confirma que los contactos “frecuente”, “habituales” y “esporadicos” existe
una menor propension hacia actitudes negativas. No obstante, contrariamente, cuando la frecuencia de la
relacion es “casi permanente” se invierten los resultados aumentando las actitudes desfavorables,
posiblemente por la responsabilidad que implica la atencién a estas personas” (Castillo y Orea, 2001: pp. 116-
117).
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¢ Tu experiencia en la escuela? ¢ crees que fue muy diferente a lo que debe ser ahora?

Nada que ver. Fue “muy” diferente a lo que es ahora y ahora es muy diferente a lo que
debe ser. En mi caso, en mi caso no habia la menor recepcion, hablamos de una escuela
adecuada. Y, y yo creo que las consideraciones que inclusive yo pude haber recibido eran
actos de bondad.

No porque era tu derecho

Exactamente. No era un reconocimiento a mi derecho, era un acto de bondad. Me tocaba
un...toda mi primaria (un joven pagado por la familia) me subié cargando y me bajo
cargando al piso que me tocara...Yo tuve una ventaja desde el punto de vista educativo
pero una desventaja desde el punto de vista social: yo estudié en un colegio aleman. En
un colegio aleman romper una regla era, en aquel tiempo -ahora creo que es mas liberal-
pero era inconcebible: jno! Las reglas ni siquiera eran reglas, era una forma...las cosas
son como el director dice, punto! Si mafiana cambia de opinién jpst! la nueva regla y se
acabo! (F.F.)

Las personas con discapacidad intelectual, o con otra discapacidad que se asocie con
retraso mental, tienen mayor inconvenientes en el campo escolar. Asi como el capital en el
campo médico es la salud y la capacidad de curar (y de curarse); en el campo educativo el
capital remite a la inteligencia, a la capacidad de aprender. En ambos casos tomando como

parametro una “norma”.

Mi mama era comerciante en el mercado, entonces habia una guarderia para los hijos de
los comerciantes y ahi ibamos varios.

Cuando entro a la primaria, mi maestra, mi primera profesora no me queria, me sacaba
constantemente del salén, decia que yo era travieso, muy latoso, esa era la excusa. (J.L.)

Luego de ser derivado desde la escuela regular al DIF y de alli a APAC, donde J.L cursa su
escolaridad por un tiempo, les dicen a sus papas que “ya esta bien” y que puede concurrir
nuevamente a escuela comun. La integracion de alumnos con discapacidad en los niveles

superiores es mas resistido por los docentes con diferentes argumentos.
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Cuando paso a 5to afio me toca un maestro muy distinto, que decia que yo tenia un
retraso...que yo tenia un retraso mental y que cuando mucho iba a leer y escribir mi
nombre. Que no me podia pedir mas mi mama, mas cosas. Entonces mi mama iba al
colegio a hablar con él pero nunca lo encontraba. Entonces mi mam4 ya trabajando en
APAC, conversd y vio un diagnostico un oficio. Me acompafié una comision que iba
formada por médico, sicéloga, directora, pedagoga....estamos hablando que APAC no era
lo que conocemos actualmente: APAC era una escuela nada mas. Entonces fue. El
maestro nunca llegaba, lo esperaba, y cuando llegé... los profesores de APAC, bueno la
comitiva, hablé con el maestro y le explicé que no era un retraso mental que era nada mas
un problema motor. Pero viendo que se le cuestioné a ese maestro su sabiduria (se rie)
como que comenzé a tener otra actitud...

¢Mejor?

No...jPeor! (J.L))

Es una hipétesis a retomar que la integracion de alumnos con discapacidad en escuelas
regulares pone en cuestion la esencia misma de la institucion educativa: la
homogeneizacion y la inculcacion de valores sociales hegemonicos y de obediencia a “la
norma” (Alvarez Uriay Varela, 1990; Alvarez Uria, 1997; Brogna, 2004: 34).

5.1.10. Los medios de comunicacién vy las familias

Existen dos actores sobre los que no se abundarad en esta enumeracion: la familia y los
medios de comunicacion. Sobre éstos ultimos, “una investigacion desarrollada por la
Agencia de Noticias por los Derechos de la infancia (ANDI) y la Fundacion Banco del
Brasil, con el apoyo técnico de Escola da Gente - Comunicacion en Inclusion, analizé el
tratamiento otorgado por los medios de comunicacion brasilefios a las noticias sobre
discapacidad y sus conclusiones pueden dar pistas sobre coémo se comporta el resto de los
medios latinoamericanos.
La investigacion constato tendencias de los medios a:

- Tratar a la persona con discapacidad como victima o como héroe

- Abordar el tema de la discapacidad desde el campo de la salud

- Consultar pocas fuentes con opiniones divergentes
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- Partir de eventos organizados por entidades interesadas en la causa o de la agenda
de organismos oficiales para hacer una cobertura

- Ignorar ampliamente la correlacion entre discapacidad y pobreza. ®°

Sobre el papel de la television respecto al tema de la discapacidad en México, Miguel hace

una diagnostico critico:

La television puede volverse un instrumento valioso para ir modificando la
percepcion que muchas personas con discapacidad tienen de si mismas y de la
manera en que la sociedad —igualmente- se percibe a si misma alrededor de las
cuestiones de las discapacidades.

En televisibn una barra, una serie, un programa bien logrado, completo,
informado y respetuoso hacia las discapacidades, va a ejercer un fuerte efecto en
todas las areas que convivan con las personas con discapacidad. Las televisoras
estan en todo caso mas afectas, en cuanto al tema de discapacidad, a trabajar
en producciones de bajo costo, en horarios improbables o cumpliendo a través
de sus ajustes de programacion.

Ni siquiera en su propia cancha acaban de identificar a las personas con retos
especiales como potenciales consumidores adicionales, por muchas de sus
necesidades diferenciadas.

Por ende, tampoco identifican el papel que pueden llegar a desempefar las
diversas asociaciones cupula de personas con discapacidades cuando estas al
fin se consoliden y adquieran mayor poder social y politico de cabildeo.
Desconociendo éstas informaciones relevantes, se equivocan al definir su
universo y sus perfiles comprensivos de tele auditorio.

En fin, estos cambios ya comienzan a suceder y estos chuchos capiruchos de las
tendencias de mercadotecnia todavia siguen chiflando en la loma... (M.E.)

Por otra parte, el tema de la familia en el campo de la discapacidad plantea una
complejidad y una variedad de aristas que excede el marco de este trabajo. Sin embargo,
durante las conclusiones se consideran algunos aspectos que consideramos centrales en

funcion de las entrevistas y los relatos de vida.

1% Fyente: http://www.elcisne.org/html/la_educacion_de_las_personas.html Fecha de consulta: 11 de agosto
de 2006.
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5.2. EL ESPACIO ESPACIALIZADO Y EL ESPACIO ESPACIALIZANTE

El espacio, su disefio, juega un papel determinante en el campo debido a que las

limitaciones en el movimiento resignifican las barreras arquitectonicas

(...) cuando salgo con Elisa y asisto a algunos lugares, me pregunto ¢dénde esta la gente con
discapacidad? Generalmente soy la Unica gente en un teatro, en un concierto, en un cine,
los lugares de los discapacitados estan vacios siempre, y me pregunto ¢,donde esta la gente
que son discapacitadas? ¢adonde las llevan? Y la pregunta me la puedo contestar de dos
maneras. La sociedad no es incluyente porque enfrentarse —segun yo- a un problema de
estos, conocer un problema de estos te cuestiona. (.....) Por un lado. Y por otro lado, todas
las cosas mecanicas que pueden ayudar a un discapacitado estan asi bloqueadas. Tu sales
con una silla de ruedas y yo hoy por hoy camino por donde van los coches. Unas veces
contrasentido y otras como fluye el carro porque si yo me subo a la banqueta los agujeros,
los coches estacionados, los puestos de la calle la gente que esta comiendo...no puedo salir
con Elisa. Llegas a un teatro y hay una escalera de 50 escalones y no hay rampa. Llegas al
mismo Bellas Artes hemos ido, en situaciones especiales, donde se va a recibir ha ido a
recibir un premio y pedi que me pusieran en uso una plataforma que tienen y me dijeron
Jtiene usted un oficio? Porque nosotros no podemos mover la plataforma sin oficio. Como
esas cincuenta cosas...(AMCR)

Asociado a un habitat que restringe la participacion, aparecen actitudes que tornan inutiles

las escasas acciones en contrario:

Si reconozco que han puesto rampas en algunas calles, también reconozco que donde
esta larampa se estaciona la gente; entonces me vale la rampa para dos cosas: para nada
y para nada. (AMCR)

Un espacio pensado en funcion de una “normalidad” inexistente, hace que para salvar las
barreras se deba recurrir a “la ayuda” y la persona queda signada literalmente como algo a
transportar.

Si hay una escalera de 25 escalones: “a ver, vamos a ver cudl gente de aqui...a ver tl que
eres joven, tU que eres joven, tl que eres joven, ay! no seas malito, ayddenme a subirla”.
(AMCR)

Este espacio espacializado cobra su cualidad espacializante en las précticas cotidianas, y es

vivido desde puntos de vistas muy diferentes.



-134-

...yo creo que era una perspectiva superficial porque te platiqué que para poder
estudiar me cargaron todos mis estudias, menos los Ultimos 3 afios: eso debié haber
sido mi motor, no el hecho de no poder entrar a las tiendas. Te digo que hoy lo digo con
verglienza. jVaya! ése debié de haber sido mi motor. En ese momento debid de haber
nacido en mi la inconformidad, el coraje, porque eso realmente me lastimé. (F.F.)

Elisa da su version sobre el mismo tema:

mi mama...para ella no es problema pedir “sibanme a mi hija entre 4 o 5 personas”.
Para ella no es problema. Pero para mi si es mucho... problema. Porque veo esas
escaleras y digo ...! (...) ...a mi me choca salir, en ese sentido.

Sin embargo, AMCR, tiene un punto de vista diferente:

Y entre cuatro me la suben en andas, como egipcia verdaderamente ha vivido la vida.
(AMCR)

“Ser cargado”, “ser subido” no representa lo mismo para uno que para el otro. Ser cargado
como reina egipcia, no representa un privilegio en un campo regido por otros habitus. La
significacion de la misma practica adquiere un significado opuesto en cada contexto. La
percepcion subjetiva de la situacion —en los términos de ciudadania, derechos, no
discriminacion, igualdad e inclusion que rigen el campo actual- no se asocia, para Elisa y

para Federico, a una prerrogativa real.
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CAPITULO VI

LOS RELATOS DE PRACTICAS EN SITUACION

En este capitulo reconstruyo las los relatos de practica de tres personas: Elisa, José Luis,
Sandra a partir los relatos de vida que han sido la fuente. Agrego el testimonio de Miguel
que tiene una fuente diversa a la entrevista: me baso en la copia escrita de una ponencia
testimonial.

Le entrevista a Ana Maria, madre de Elisa, ha sido de mas ayuda para reconstruir, en

interrelacion con otras fuentes, el campo de la discapacidad en México, y por tal motivo sus

aportes han sido incorporados, en su mayoria, en el capitulo anterior.

ELISA: A VECES NO ME ENTIENDE LA GENTE

JOSE LUIS: HACER MI VIDA COMO CUALQUIERA

SANDRA: ES QUE NO ME CONOCE

MIGUEL: LA INTEGRACION ES UN CAMINO DE DOS VIAS
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ELISA. AVECES NO ME ENTIENDE LA GENTE

Elisa, 35 afos, soltera, tiene parélisis cerebral y utiliza silla de ruedas. Vive con su mama.
El primer tema que surgio, incluso mientras acordabamos la cita por teléfono y luego

durante la entrevista, fue sobre “el ser tratado como adulto”:

Por ejemplo...yo quiero estar en la casa sola y no me dejan porque no puedo ir al
bafio sola.

Otra: yo quiero a veces estar pintando, o haciendo cualquier otra cosa, o hablando
por teléfono., o asi. Y luego me preguntan ¢con quien hablaste?...¢y que le dijiste?

En el ambito doméstico, la adultez representa para Elisa la posibilidad de resguardar

momentos y espacios privados, de intimidad.

El relato de vida de Elisa da cuenta de una las situaciones mas complejas en el campo de la
discapacidad: la posibilidad de determinar la propia vida de una persona que depende de

otros para las actividades mas elementales. Nos decia su mama durante la entrevista:

Es una situacién muy compleja pero muy clara. Y entonces lo que tiene uno que
hacer entender a la gente es... que es una condicién que no les permite hacer...el
otro dia, ayer, antier hice un ejercicio con Eli. Elisa vamos a ver ¢qué es lo que no
puedes hacer no puedes ir al bafio sola, no te puedes vestir sola y no puedes
caminar. Fisicamente, asi en grandes..en grandes adjetivos esos son.
iiCuantas cosas puedes hacer!! Entonces no eres victima! Eres una persona con
una condicién especial que tiene la fortuna de que esa tres condiciones que tienes
te estan ayudando a solventarlas jcomo sea! Pero las solventas: hay quien te lleve
al bafio, hay quien te bafie y hay quien te vista. (AMCR)

La madre nos habla del nivel personal, del déficit, de la condicion. Sin embargo estas tres
actividades que Elisa “no puede hacer” la ponen en una situacion y en una posicion de
dependencia y desventaja para su autodeterminacion.

Antes de iniciar la entrevista hablabamos con Elisa de los paseos de compra. Le comentaba
que a mi no me gustan pero a mi hija le encantan: para mi hija son un programa de dia
completo. Elisa me dice: “a mi también me encantan, pero a mi mama no...asi que no voy”.
El hecho de no poder caminar no es solo la imposibilidad de desplazarse: representa la

imposibilidad de acceder a espacios y de realizar actividades placenteras. En los paises del
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primer mundo, los servicios de asistencia personal (PAS pos sus siglas en inglés) son una
practica incorporada al repertorio de derechos que el estado de bienestar provee o garantiza.
A partir de la Convencion por los Derechos de las Personas con Discapacidad cuyo texto ha
sido consensuado y esta pendiente de aprobacion en Asamblea de Naciones Unidas, sera un

derecho para las personas en el resto del mundo:

Articulo 19. Los Estados partes a esta Convencién deberan adoptar las medidas efectivas y
apropiadas para facilitar el pleno disfrute de las personas con discapacidad de su libertad de
eleccién, vida independiente y plena inclusion y participacion en la comunidad, que incluya
asegurar que: (inciso b) las personas con discapacidad tengan acceso a una gama de
servicios de apoyo comunitario, en el hogar, residenciales u otros, incluyendo la
asistencia personal necesaria para apoyar la vida y la inclusidn en la comunidad, y para
prevenir la segregacion o aislamiento de la comunidad. (Borrador del texto de la
Convencidn Internacional sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, preparado por
el Sr. Don Mackay).

Desde lo institucional, Elisa da cuentas de las practicas médicas que disponen del cuerpo;
practicas han merecido el reconocimiento de un derecho especifico: el derecho al

consentimiento informado.

El otro dia me llevan al doctor, me dicen “necesitas un corset” y no sé qué y
no sé qué...entonces me le quedé viendo asi como “NO”.

O sea: primero preguntenme ¢no? ya estan decidiendo por mi. Le van a decir
a mi mamay todo. No...

Pero si yo tengo terapia, ¢,por que me ponen en ese detrimento (sic)? O sea
saben en APAC que yo tengo terapia aqui...o sea: no nos hagamos tontos.

En el subcampo institucional, se reproducen précticas sin sentido, contradictorias. Sin el
acceso a un trabajo rentado, la persona queda atrapada en una estructura hibrida a mitad de

camino entre lo escolar y lo terapéutico.

Yo no quiero ir a veces. A muchas....a terapia ocupacional, o asi. Me interesan
otras cosas! Y te exigen! O sea: yo voy a tomar pintura o lo que tu quieras
¢no? por ponerte un ejemplo que es cierto. Voy a tomar pintura o voy a tomar
sicologia y ellos te obligan, de una cierta manera te obligan a cumplir con los
requisitos. Y eso a mi ho me gusta. Porque no puedo terminar mis cuadros y
luego al fin del afio me dicen “spor qué no terminaste?” “jporque no me
dejaste!”

Recordando a Castel, cuando nos habla de la importancia de participar en estructuras
dadoras de sentido, las instituciones adonde concurren adultos con discapacidad mantienen

habitus de visiones médicas, reparadoras, asistenciales.
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De pequefia, concurria a una escuela regular, sin embargo la escuela no pudo adaptarse a
las caracteristicas particulares de Elisa, por ejemplo con un accesibilidad acorde, o con
adaptaciones curriculares (de acceso o propiamente dichas) que hubieran sido de gran
ayuda. Su madre nos comentaba ya las dificultades de traslado, para ir al bafio, Elisa sefiala

otras:

¢Y luego ya no?

No...porque te ven como ¢¢iqué quél??...y ese era mi problema
porque no podia escribir rapido.

Ninguna dificultad hubiera sido insalvable. Sin embargo lograr este espacio hubiera

requerido de su familia una pelea adicional.

El transito a la vida adulta, apropiarnos de la comunidad, del entorno en que vivimos, irnos
alejando de la casa y la familia para apropiarnos de espacios méas lejanos y complejos
requiere de un proceso de aprendizaje que generalmente pasa desapercibido. Signado por
determinados “hitos” quizas solamente tengamos un lejano recuerdo de la primera vez que
fuimos a comprar solos al almacén de la esquina, de la primera vez que viajamos solos en
metro, que fuimos al cine con una amiga, o0 nos inscribimos en una facultad.

Es un aprendizaje que la mayoria de nosotros realiza de modo imperceptible, “natural, en
base a ensayo y error, a permisos cedidos o tomados. Para Elisa ese aprendizaje no sera
espontaneo. A falta de programas institucionales especificos que sistematicen el desarrollo
de las habilidades necesarias, este acercamiento a la comunidad representa un esfuerzo. Las
instituciones “van detras” de los desafios que plantea la atencion de la discapacidad, no

pueden prever, anticipar.

Elisa da indicios sobre estas dificultades (las propias y las ajenas) y habla de situaciones
cotidianas, que marcan niveles de igualdad y de diferencia con el resto de la sociedad....

...salir de compras
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O sea para yo pedir una cosa me tardo!!...afos...
¢,Como para pedir qué por ejemplo?

Cbémo para pedir...cuando voy de compras, 0 sea todavia no me ubico bien qué onda. Pero eso lo
voy a aprender con el tiempo.

Si, vos y la gente que te atiende va a aprender a darse el tiempo de escucharte. ;Y qué es lo que
te cuesta?

Este...me da pena... pedir las cosas. Por ejemplo en el cumpleafios de mi mama yo le compré un
libro equis y yo llegué al lugar super sudando. O sea quizas sea una reaccion pero...iba sudando.

¢, Con quien fuiste?

Con la persona que me hace los ejercicios. Que ella viene desde hace quince afos, y que ella me
conoce y todo eso ¢,no?

¢ Y cuantas veces vas a comprar sola: asi que alguien te acomparie?

(Hace un silencio mientras piensa) ...no tengo registrado.

...el manejo del dinero...

¢, Como manejaste el tema del dinero? ¢Vos tenés un dinero que manejas como lo querés....?

Si. Si... pero a veces me hago bolas. El chiste es que yo vaya aprendiendo. O sea sola o con
ayuda el chiste es que yo vaya aprendiendo.

Y la Unica manera que se puede aprender a usar el dinero...
(Me interrumpe) es regandola.

(Risas)...si! y es usandolo

Y regandola!! (Insiste)

Y regandola, claro! También te iba a decir que igual yo me hago bolas a veces...Pero si uno no
sale a hacer compras y eso, nunca aprende...

No!! (asiente de forma terminante)
...porque eso no se aprende en un cuaderno
...de la noche a la mafiana. Me dice la persona que ya tiene mucho tiempo conmigo ¢ pero en qué

lo gastas? Le digo: mira pagué mis cosas, para esto, para lo otro y ya esta bajando mi dinero
pero no me importal...porque estoy pagando mis clases de pintura...y esas cosas.
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...la (in) comunicacion...

¢ Y el trato de la gente como es?

Amable

Pero antes decias “me miran como a un bicho raro”

O sea...si yo empiezo a hablar y eso... “j¢,qué te pasa?!” O sea a mi me da pena hablar
iPero vos hablas muy bien!

Pero a veces no me entiende la gente

A veces a mi tampoco me entiende...(risas)

Pero cuando estoy nerviosa y eso...se me lengua la traba...

...de las parejas...

¢,Cémo ha sido tu proceso de crecimiento?;,Cémo fue cambiar de la infancia a la
adolescencia?

De la infancia a la...jah!! (se rie) jay...! que me vas a hacer llorar yo creo ¢no?
Me contabas de este tio que era el que te consentia...

Y en una época también mi novio. (Risas). Los dos teniamos 18 afios, y me dejaba
verlo en su casa, mi tio. La Unica que sabia era mi mama, mi papa no.

¢ Y porqué dejo de ser tu novio?

Porgue se caso.

Ah! Mira vos!

Se casbé... el muy canalla, se casoé. (Risas)

Si...suele pasar que hagan esas cosas. ¢ Fue tu primer novio?
Si.

¢ Tenia discapacidad?

Era sordomudo

&Y como se entendian?
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Lenguaje de sefias...ahora se ha modificado el lenguaje.

¢ Y has tenido mas novios?

Si (se rie)...de hecho tu conoces a uno.

Yo lo conozco?

Aja...Augusto.

&Y con él estan ahora o ya no?

Hace mucho que dejamos de ser...

¢ Y cdmo resuelven el tema si quieren estar solos? ¢,como hacen?

Nada...antes era mas facil. En esa época nadie se fijaba ¢,no? pero en esta época
esté en chino.

“Antes era mas facil”. “Nadie se fijaba”. Cosas que “antes” eran tomadas como juego, con
un tio complice y una mama que encubria las “travesuras”. Pero ahora ““esté en chino”.

¢Como resuelve su sexualidad una mujer de 35 afios que depende para que la vistan y
desvistan, con otra persona con las mismas o mayores dificultades? ¢ Aceptaria la mama, el
tio, la institucion, la sociedad que Elisa tuviera “relaciones de verdad” -y no juegos
exploratorios de la adolescencia- con un joven sin limitaciones de movimiento (como su ex

novio sordomudo) o alin con un joven con sus mismas limitaciones?

El relato de Elisa es valioso para comprender la particular posicién en el campo de las
personas adultas con paralisis cerebral, que debido a dificultades de movilidad quedan
atrapadas en instituciones “especiales”, en el rol de hijos, en una posicion dependiente, a la
espera de ser transportada. Esta situacion es compleja por las relaciones intersubjetivas que
tienen lugar hacia el interior de las familias. Las palabras culpable, victima y molestar, se
repitieron a lo largo de la entrevista con Elisa y su mama. Esto nos remite al estudio sobre
la actitud hacia personas con discapacidad (Castillo Fernande y Orea Hernandez, 2001: p.
117) “contrariamente, cuando la frecuencia de relacion es “casi permanente”, se invierten

los resultados aumentando las actitudes desfavorables”.
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Y a nivel institucional, normativo y de politicas publicas existen pocas 0 ninguna

respuesta.

Finalizada la entrevista, ya en el patio de la casa, le consulto a Elisa si habia votado y me
dice que no. No ha sacado la credencial -agrega su mama- no quiso. Asumir este rol de
ciudadania politica'® es una opcién para Elisa. Un status que puede o no tener. Una

posicion que puede 0 no ocupar.

Realizamos la entrevista en su cuarto, Elisa sostenia la grabadora para orientarla a su boca.

Cuando le digo que ya hemos terminado me la da y, sefialando los botones, dice:

¢ Puedo hacer algo que siempre quise hacer? Quiero oir mi voz

108 Marshall y Bottomore (1998) resefian el desarrollo y evolucién de la ciudadania hasta finales del siglo
XIX, dividiendo en tres partes: el elemento civil, el politico y el social. Marshall refiere el elemento civil en
su relacion con los derechos necesarios para la libertad individual: libertar de la persona, de expresion, de
pensamiento, a la propiedad, a la justicia. El elemento politico es constitutivo de la ciudadania y trataba de los
derechos a participar en el ejercicio del poder. El elemento social abarca los derechos a la seguridad, a un
minimo bienestar econdmico, a compartir la herencia social, vivir la vida de un ser civilizado de acuerdo a los
niveles que prevalecen en su comunidad. Tiene especial relacion con ciertas instituciones: sistema, educativo,
sanitario y los servicios sociales.



-143-

JOSE LUIS: HACER MI VIDA, COMO CUALQUIERA

José Luis, 35 afios, es el cuarto de cinco hermanos, tiene paralisis cerebral, es psicologo en
APAC, Doctor en Investigacion en discapacidad por la Universidad de Salamanca, Espafia.

Esta casado y tiene una hija.

Parte de la historia de José Luis (J.L.) la hemos referido en el capitulo anterior. Concurri6 a
escuelas regulares hasta que, tras una larga peregrinacion (recurrente en la historia de

muchas familias de nifios con discapacidad), llega a APAC.

Entonces de ese lugar la mandaban (a su mama) a otro lugar y asi
sucesivamente. Pero llegamos al DIF y ahi le dieron el diagnédstico: que yo tenia
paralisis cerebral infantil, pero que yo alli no tenia lugar, que no habia lugar.
Entonces alli mismo le dieron la direcciéon de APAC que antes era Asociacion Pro
Pardlisis Cerebral.

José Luis vivia en Azcapotzalco, una zona que segun las variables que toma la
investigacion realizada por el DIF y UNICEF (segun cobertura territorial por zonas de
media, alta y muy alta marginalidad), entra dentro de las zonas censadas. En la
investigacion queda clara la relacion entre pobreza, marginacion y procesos de exclusion
social: entre la poblacién con discapacidad encuestada, el 9% corresponde al nivel de
marginacion media, el 36% a marginacion alta y el 55% a niveles de muy alta marginacién
(DIF-DF/UNICEF, 2006: 20).

José Luis es diagnosticado en el primer grado de su primaria. Si bien sus dificultades
podian detectarse desde antes, el diagnostico que dijera —-méas que sus dificultades- cuéles
eran los apoyos que necesitaba, llegd tarde. Esta realidad de José Luis coincide con los

resultados arrojados por las encuestas de la investigacion:
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Cuadro sobre edades promedio de deteccién
y diagnostico de la discapacidad
en relacion al tipo de discapacidad y nivel de marginalidad:

Deteccion y diagndstico [meecul Moes | vl | suiio g | s

Edad en que fue detectada la
K 3.7 49 28 B 32
Marginacion : discapacidad _ 24 :
Media | Tiempoenquefue
Nivel  diagnosticada la discapacidad. S ; o
de marginacion Edad en que fue detectada la 43 al as 4 16

Marginacion
Alta

Fuente: DIF-DF/ UNICEF, 2006, “El reto de la inclusion y atencion integral a nifios, nifias y jovenes con
discapacidad en el Distrito Federal”, pagina 32.

En total coincidencia con la experiencia de José Luis, los nifios con discapacidad motriz
son diagnosticados a los 7 afios en niveles de marginacion media. Luego de casi 30 afios
entre ambos momentos, parece no haber habido modificaciones a las condiciones que
originan esta situacion: ni en cuanto a la capacitacion de las familias en el reconocimiento
de signos “de alarma” (cuando la familia o alguien cercano se da cuenta “de que algo
pasa”) ni en relacion a la capacidad de intervencion precoz y eficaz de las instituciones o
personal que realiza el seguimiento medico del chico. En niveles de alta marginalidad la
edad promedio de diagndstico se eleva hasta alrededor de los diez afios. No hay datos sobre

niveles de alta marginacion, pero podriamos inferir que es a edad ain mas tardia.

Una vez que ingresa a APAC cursa alli parte de su primaria hasta que le indican que puede
regresar a la escuela regular. Su vieja escuela no lo acepta hasta que “una vecina” es el

enlace con una institucion que, luego de una prueba, lo acepta.
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Al otro afio entro a la escolaridad aqui mismo en APAC, nada mas estuve los tres
primeros afios de primaria. Cuando ya iba a pasar a 4to afio a mi mama... a mi
mama le comentaron que ya no deberia estar en APAC, que estaba ocupando el
lugar de otra gente. Entonces mis papas se (inentendible) “otra vez hay que
buscar otra escuela!”. Y ellos dijeron que si era por cuestién econdémica ellos veian
como hacian. Pero les dijeron que no era por la cuestién econémica que era
porque yo ya estaba bien. Entonces buscaron escuelas oficiales, vuelvo a donde
estuvieron mis hermanos y alli me dijeron que no, que yo todavia necesitaba estar
en APAC. Entonces una vecina que conocia a un director de otra primaria y fue a
verlo. Y le dijeron “jnol... pues si! y no hay necesidad que de (...) sino en 4to de
primaria, el afio que le corresponde. Pero lo vamos a tener un mes a prueba, si
funciona se queda y sino se va a casa”. Entonces una maestra me aceptoé y pase la
prueba.

La “prueba” era escrita, cosa que para José Luis representa una dificultad importante.
Ademéas de su escolaridad realizaba sus terapias a contraturno. Recordamos aqui la
situacion planteada con un maestro que decia que “tenia un retraso mental”. Una comitiva
de profesionales de APAC lo acompafia a la escuela a aclararle al maestro que no era un

retraso mental que era nada més un problema motor.

empez6 como a ser mas drastico, mas severo ¢no? Mi familia lo tom6
como un reto familiar, porque siempre mis hermanos estuvieron conmigo,
me apoyaban en estudiar, mis hermanos salian conmigo a la calle, porque
yo no hablaba bien, entonces uno de mis hermanos siempre decia que era
mi traductor oficial, y decia yo voy contigo para traducirte.

Cuando pasa a 6to afio me toca con otra maestra “que me pidid. Pero yo no quise ir con

ella...y me quedé otra vez con el mismo maestro!” (risas)

i¢, Porqué?!

No sé...porque a lo mejor me gustaba como era ¢no?... como ensefiaba
o...fue un reto!!! Ahora lo veo como un reto, a lo mejor en esa época ni lo
veia.

La relacion con sus compafieros era ambivalente
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...la convivencia entre los compafieros, unos me apoyaban, otros no.
Algunos me ponian sobrenombre ¢,no? por la misma discapacidad.

La relacion con ese maestro tampoco fue sencilla:

&Y como fue ese afio con ese maestro?

Fue...ya un poquito mejor. Pero como que siempre marcaba una linea
de separacion.

¢Por qué? ¢ qué hacia?

Cuando tenia la oportunidad era como echarme la culpa de algo ¢no? y
cuando no... Yo nunca fui el mejor de ninguna clase, ni fui el peor.
Siempre me he considerado como un estudiante comdn que reprueba y
pasa. Como todo el mundo.

Cuando termina la primaria rinde examen en la escuela donde concurren sus hermanos y
“se queda”. Cursa su escolaridad sin adaptaciones curriculares.*’

Resalta el mandato de independencia que le daba su madre y su familia:

197 Definimos las adaptaciones curriculares como un proyecto de ajuste e innovacién que afecta al
curriculum, a las estructuras organizativas del centro escolar y a la estructura docente a fin de mejorar las
propuestas y actuaciones en funcion de las caracteristicas individuales de los alumnos. Los elementos
susceptibles de adaptacién respecto del curriculum ordinario son: objetivos, contenidos, actividades, recursos,
materiales didacticos y evaluacion. Existen dos tipos de adaptaciones curriculares (AC): (1) de acceso al
curriculum: en el cual se modifican espacios, materiales, sistemas de comunicacion, profesionales (ej.:
Ejemplo: emplazamiento, organizacion de rrhh, servicio de refuerzo pedagdgico, tratamientos, espacios,
tiempos, equipamientos, Sistemas Alternativos o Aumentativos de Comunicacion (SAAC), dispositivos del
aulay (2) las ac propiamente dichas, que responde a “.QUE, COMO Y CUANDO ENSENAR Y
EVALUAR?” y se dividen en (a) significativas: modifican elementos que afectan los aprendizajes
esenciales de las areas del curriculum oficial: objetivos, contenidos, criterios de evaluacion y (b) no
significativas: modifican elementos de la programacién que no afecta la ensefianza del curriculum oficial:
metodologia y actividades.
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...mi mama aparte de que yo fuera a la escuela queria que yo fuera
independiente: tenia que ir al mercado, tenia que limpiar la casa, tenia
que hacer la tarea y si me quedaba tiempo (resalta) tenia que ir a jugar
al tenis.(Risas) Y a veces me hacia de comer. Yo digo que eso me
sirvio mucho para lograr una vida independiente totalmente. Mi familia
siempre confié en mi.

Esa “confianza” se traduce en delegarle responsabilidades y dejarlo solo:

porque si mi mam& me hubiera dicho que yo me iba a quedar solo... o
buscaba a alguien para que se quedara ahi conmigo. Pero no...mi mama
dijo “te tocd” (risas)

Luego de la secundaria hace el intento de prepararse para estudia arquitectura,a pesar de
que la familia le dice “fijate que no vas a poder”. Finalmente, luego de cursar un afio en un
Centro politécnico de Estudios técnicos y cientificos, se da cuenta que dibujo técnico es

muy complicado y abandona.

Aprueba el examen para el CCH

Entonces termino el CCH y me integro muy bien al grupo, mis amigos me
aceptan como, como...cualquier chico, no hay ninguna burla, no hay ningin
sobrenombre. Y asi es como entro a estudiar un idioma: el aleman. Porque yo
me queria ir a Alemania a estudiar.

Se inclina por la psicologia, luego de comenzar a atenderse con una terapeuta y realiza su

tesis sobre lenguaje y paralisis cerebral.

Si, alli comienzo a estudiar la carrera y un profesor que yo tenia, particular de
filosofia me hace una....me cuestiona algo, me dice “¢,cémo te fuiste a sicologia
si es de lenguaje? Y tu el lenguaje no lo tienes tan bien” y me dice “el médico
se cura...el médico se alivia a si mismo primero para aliviar a los demas”. (...)
Entonces comienzo con mi primera tutoria sobre lenguaje y me la llevo, toda mi
tutoria, todos mis 4 afios de carrera.(...) hice mi tesis sobre problemas de
lenguaje en chicos con pardlisis cerebral.
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Parece recurrente que personas con discapacidad, o relacionadas a ella, tienen mayor

disposicion a estudiar el tema: la vivencia personal como orientadora de las disposiciones.

Curiosamente, José Luis utiliza la expresion “me cuestiond” cuando se refiere a personas

que le realizan algun planteo en relacién a las actitudes de las personas hacia él:

...una maestra de la facultad: “no, no te voy a regalar la nota”.
Y yo le dije “yo aqui no vengo a que usted me regale algo sino a obtener mi
calificacion”.

Y asi un dia una compafiera me cuestioné. Y me dice “tU que te crees?”y
yo le dije “yo no me creo”, y entonces hablé con mi maestro y luego salié
en la platica. A ella no le gustaba algo mio y sali6 entre la platica. Pero
pues... no me llevaba con nadie, nada mas hago equipos para cooperar en
equipo, no para decirle a nadie, no es que yo impongo.

Y me dice (el psic6logo): “date cuenta que no es tan facil, que te tienen
envidia”, y yo le digo “¢pero como envidia?” “es que una persona con
discapacidad... date cuenta de eso, hay muchos chicos aqui que no tienen
nada...y muchos que no entraron y tl entraste y vas bien. Date cuenta de
eso...”

Da cuenta de las dificultades en las relaciones sociales:

en la facultad yo no tenia muchos amigos, y mucho menos en mi salén de
clases. Todo el mundo me veia como...como raro ¢no? me unia a equipos
porque ya no habia de otra.

Podriamos interpretar estas situaciones como la necesidad permanente de refrendar la
propia capacidad, sobre todo la capacidad de estar en un ambito académico.

La discapacidad queda en evidencia una vez y para siempre, la capacidad debe ser
permanentemente validada. La persona se juega su posicion de “capacitado” o
“discapacitado” en cada situacion. Si las escuelas secundarias y preparatorias apenas estan
flexibilizandose para favorecer la integracion de personas con discapacidad, la presencia

de José Luis en la universidad debe haber cuestionado muchos estereotipos y prejuicios.

Al recibirse hace intentos por trabajar:
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En esa época me toco la crisis aqui en México. Entonces no habia
trabajo ni para la gente que no tenia discapacidad. No habia....
Mucho menos para mi.

Con la ayuda de su familia pone un consultorio en una iglesia, pero le roban y lo cierra. La
busqueda de trabajo lo confronta con las contradicciones de las instituciones para personas

con discapacidad:

...buscaba en instituciones particulares, en una institucién de discapacidad
intelectual aca por Sta. Ménica, pero lo méas curioso era que todo el mundo
me pedia mi curriculum pero al momento de yo comunicarme con ellos me
decian no.

A sugerencia de su mama4, que desde la fecha en que José Luis inici6 sus terapias trabaja en

APAC, concurre a pedir trabajo alli.

Vengo a APAC y me dicen si, pero como voluntario. Entonces yo le digo a
mi mama voy a ir un mes, si no me contratan vuelvo al consultorio. A los 15
dias me contrataron en el area médica como investigador

En 1997 intenta una beca para estudiar en la Universidad de Salamanca un Doctorado en
Investigacion en Personas con Discapacidad, con el apoyo de distintas personas de APAC

para los diferentes tramites.

Llego de vacaciones y mi mama me dice “comunicate con tu hermano”, me
comunico con uno de mis hermanos y efectivamente él me dice: “hablé
Miguel Angel (Verdugo, director del Doctorado en Salamanca) y me comentd
que no te dieron la beca”.

Me desanimo.

Me pongo muy triste...y mi hermano me dice “jno! pero yo ya hablé con una
persona en el Instituto de Salud Mental en México, ya hablé con Relaciones
Exteriores (SER), vete aqui, vete alla...” y al mismo tiempo Miguel Angel, en
Espafia, comenzé a pedir que revisaran otra vez los papeles.

Ademas del capital cultural, el capital social de José Luis fue determinante:
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Voy a la SRE y me entrevisto con la Lic. Ménica Marina (¢,) de Relaciones
Exteriores del departamento de cultura y becas. Y ella me dice que ya le
habian informado, porque el embajador Carlos Tellos hablé personalmente
con ella.

&Y él como supo?

¢ Carlos Tellos? Por medio de mi sobrino (poco entendible) ....bueno!
conocia a mi hermano porque mi hermano trabajé con él, con Carlos Tellos.
Entonces llego y me dice Mdnica te estoy buscando adonde te metiste?, me
dice Mdnica “mira, tenemos dos opciones si te quieres ir a Cuba te vas de
una vez, si te quieres ir a Espafia, me tienes que dar unos dias mas” dije
“bien! me voy a Espafa” (risas).

José Luis hace su doctorado en Espafia. Es importante interpretar la narracion que hace de

esa experiencia:

...el 8 de octubre de 1998, llego a Madrid me voy a Salamanca a los 2 dias y
alli empiezo a estudiar mi doctorado. Llego a vivir a una residencia de
estudiantes que a los 8 dias consigo un departamento yo solo. Y comienzo a
hacer mi vida como cualquiera. Hacer mis cosas y de alli al doctorado ¢no?
como el doctorado comenzaba hasta enero entonces yo comencé a leer para ir
iniciando (¢) al tema de mi investigacibn y me metia como oyente a la
maestria; entonces cuando comienzo el doctorado pues ya llevaba yo las
clases por la tarde y por la mafana iba la facultad a leer y a escribir sobre mi
investigacion. A los 2 aflos me meto para otra beca para quedarme otro afio
mas. Y me quedo.

José Luis dice: “y comienzo a hacer mi vida como cualquiera”. Cursa una Licenciatura,
logra una beca, vive solo en Salamanca, realiza un doctorado, adelanta su capacitacion -
tomando clases de maestria como oyente- e inicia su investigacion: comienza a hacer su

vida como cualquiera.

Esta expresion de José Luis, “una vida como cualquiera” se puede dimensionar cuando
sabemos que todos sus hermanos tienen estudios universitarios y cuatro, incluyéndolo,

tienen estudios de posgrado.

Mis papéas siempre nos decian que “lo Unico que nos podian dejar era educacién”.
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SANDRA: ES QUE NO ME CONOCE

Nace en 1968, es la segunda de tres hermanas, soltera, Licenciada en sicologia. Para
Sandra, concurrir a instituciones de rehabilitacion deja una huella de desconcierto:

De hecho yo de lo primero que me acuerdo, tendria yo como 4 afios, mas
0 menos, y si me llevaba mi mama al Instituto de rehabilitacién y era bien
curioso porque yo llegaba al hospital y veia personas en sillas de ruedas,
otras que estaban en la tina de hidroterapia y yo decia ¢ijqué hago
aqui!?

Como que de alguna manera como mi experiencia habia estado
relacionada con mis hermanas, yo estuve en guarderia y entonces...pues
realmente...y ya en ese entonces como a los 4 afios yo estaba en el
anexo de la escuela de educadoras que era donde mi mama daba clases
entonces siempre estuve en escuela regular, desde chiquitita. Entonces
cuando yo llegaba decia “¢ qué hago aqui?, no es mi lugar..”.

Las practicas terapéuticas, basadas en “la compensacion del déficit”, implican el uso de
prétesis que, como vimos antes, no tienen en cuenta sus aprendizajes ni sus necesidades:
responden a recetas “de libro”. Le indican el uso de aparatologia o accesorios que no le
aportan una mejoria en sus habilidades hasta que, como vimos, su mama decide que deje de

usarlos.

En el relato de vida de Sandra en particular prefiero realizar una reconstruccion en
retrospectiva, asi que -a partir de aqui- iremos de su adultez hacia su infancia. EIl motivo de
esta eleccion, en el caso de Sandra, obedece a que prefiero no condicionar la lectura del

relato al conocimiento anticipado de su déficit.

Luego de esa experiencia en el instituto de rehabilitacion, Sandra no vuelve a tener relacion
con personas con discapacidad. Se acerca a la discapacidad, a través de su primera
experiencia laboral y a través de una persona y un proyecto que refirman su habitus sobre la

discapacidad.
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...curiosamente todo ese trayecto (su escolaridad), todo ese proceso yo nunca
tuve relacién con otra persona con discapacidad. O sea yo y mis comparfieros
y nada.

Entonces salgo de la Universidad (...) y haz de cuenta que hasta ahi curioso,
yo muy en mi rollo y ahi cuando estaba haciendo el diplomado una amiga de
mi mama estaba en la SEDESOL, en la Secretaria de Desarrollo Social y me
dice “oye ¢te gustaria venir a trabajar aca conmigo? fijate que hay un
abogado, una persona que trabaja aqui conmigo que es ciego y que esta
haciendo un proyecto para personas con discapacidad ¢te interesa venir a
trabajar”?

Y le dije ah, si!

Entonces, ya!

Fui a SEDESOL y conoci a Mario que hasta la fecha es un amigo muy lindo, y
entonces haz de cuenta el panorama fue diferente porque aparte de que
empecé a conocerlo y a convivir con él, me di cuenta de que el proyecto de
entrada era un proyecto de integracion social y productiva de las personas con
discapacidad y sensibilizacién de su entorno social.

Entonces pues ahi nosotros, o se él, empezamos a estructurar el proyecto y
obviamente muchas de las ideas que él tenia yo decia “jsi! 0 sea yo pienso lo
mismo” ¢no?, y ademas chistoso porque no se me ocurria que fuera de otra
forma.

Por ejemplo él decia que “discapacidad no es sufrimiento” (habla como si
dialogara)

-“iNo!-

-“no es una enfermedad”

“ipues no!”...

O sea me checaba mucho con lo que yo pensaba.

En la Universidad, luego de un breve paso por abogacia, Sandra inicia su carrera de

sicologia:

....cuando sali de prepa no estaba yo asi como muy convencida de qué estudiar.
Tenia como varias opciones, a mi siempre me ha gustado la sicologia, como que
mi opcién nimero uno.

Pero ya en prepa como que igual y...porque ya ves, tipico te empiezan a decir “no,
no vas a acabar mas loca que los pacientes y luego...” todo el rollo ¢no?

Y en ese entonces dije no, sicologia no.

Y me fui por derecho, empecé estudiando. Bueno vienen los exdmenes de
admision y cero problema en la lbero, lo hice en la Ibero y no tuve ningln
problema. Entré pero haz de cuenta que en la Ibero yo me di cuenta que en la
Ibero, yo me di cuenta que era como la cafeteria mas grande con una
Universidad.

O sea realmente la mayoria de los chavos que estaban en derecho al menos, o
sea lo que a mi me tocé pues eran “ah, no es que mi papa es abogado y yo
también”... como que realmente era distinto a lo que yo me habia imaginado.
Entonces me fui a la Panamericana que tenia muy buen nivel, muy buen nivel
académico, ahi si yo no tenia nada que decir pero ahi me di cuenta que derecho
no era lo que yo queria, porque yo no me imaginaba litigando, ese tipo de cosas.
Entonces dije, no, realmente derecho no.

Y me cambié a sicologia.
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Fue justamente como estudiante de sicologia, cuando siente de parte de un docente una

actitud que la desacredita.

Yo pensaba si tuve experiencias de ese tipo fue ya en la Universidad, con un
maestro de pruebas psicoldgicas 3, que si de alguna manera en un principio
era asi como... este...sin decirlo abiertamente, era asi como “tu estas aqui
porque tienes como forma de pagar la Universidad pero si hubieras tenido que
ir a la UNAM quien sabe si estarias en la carrera”, comentarios de ese tipo,
pero que realmente a mi no me preocupaban en lo mas minimo. Pero creo que
fue el Unico. Yo ya! terminé ese curso, aprobé y dije mira...ya! No me causé
gran cosa.

Cursa la preparatoria en una escuela diferente a la escuela donde cursé su primaria y
secundaria.

La prepa me cambié a otra escuela que para mi fue asi como que la
mejor etapa de mi vida. Te puedo decir que la prepa yo la disfruté
como no tienes una idea. Me diverti muchisimo. También me gustaba
mucho el estudio asi que sali bien. Tenia también un grupo de amigos
gue nos ibamos a comer...

Yo de la prepa me acuerdo con mucho carifio, de hecho hasta de
repente voy a ver a mis maestros y lo que sea, muy rico.

¢;Donde era?

Bueno las siglas es CUAM Centro Universitario Anglo Mexicano. Esta
ahi en Barranca del Muerto.

La secundaria transcurrié en la misma escuela donde curso la primaria

En la secundaria yo me quedé en la misma escuela y como que
segui con la misma dinamica. Con mis amigos, ya mi grupo de
amigos era mas sélido. Habiamos crecido juntas ya era otra cosa.
También ya ahi me querian mucho igual.

Digo la secundaria fue un proceso dificil en cuestién pues de la
adolescencia que de repente pasas por cambios distintos y que...
gue ya te gusta tal nifio, lo que ta quieras ¢no? entonces ahi fue un
poco diferente en ese sentido pero yo como que seguia sintiéndome
muy bien, muy a gusto en la escuela y con mis amigos, con mis
comparieros.
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En su escolaridad, no aparecen dificultades que pusieran en riesgo su proceso de
aprendizaje: las instituciones no significan un problema. Sandra narra haber sido aceptada

en las escuelas donde estuvo. Repite que los maestros “me querian mucho”.

Sobre la relacion con los comparieros de la primaria, Sandra coincide con la experiencia de

José Luis: tener mejor relacion con alumnos de grupos superiores.

tenia muchos amigos pero curioso eran la mayoria de mis mejores
amigos eran de afios arriba, por ejemplo yo iba en 1ro y eran de 3ro
0 de 4to, de 5to. Luego de mi saléon me llevaba bien pero no eran
como asi que muy mis amigos cercanos, eran eh, okey ¢no? pero ya
de 5to 6to ya me querian mucho y me llevaba muy bien con ellos. Mi
hermana también estaba en esa escuela porque la cambiaron, igual
gue a mi, y pues igual llegabamos juntas, esperabamos las dos
hasta que empezaban las clases. Entonces yo me acuerdo de la
primaria como de una cosa muy bonita, tengo muchos amigos...

Curiosamente, los profesores de educacion fisica, son los que demostraron actitudes

relacionadas a la sobreproteccion...

una vez una maestra de gimnasia porque tomabamos clase de
gimnasia ahi en la escuela era muy cuidadosa, ay que no se vaya a
lastimar. Haciamos por ejemplo...no sé... rueda de carro o en la caja 'y
ella siempre y ella siempre me cuidaba mucho. Entonces por lo mismo,
yo me acuerdo que yo no hacia mas esfuerzo por hacer lo mismo que
los otros nifios

El trato igualitario...

y en un curso de verano un maestro dijo a ver haz la rueda de carro y
entonces yo ya empecé a hacerla, aprendi y ya cuando regresé a la
escuela se dio cuenta y dijo ¢qué hiciste? Y dije “pues no... ya aprendi”

Y realmente eso me ayudd mucho porque él me dijo ti puedes...
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Y el rechazo, enmascarado en el cuidado...

En otra ocasion, ahi estaba yo si mas chiquita, Lauris -mi hermana- y yo
gueriamos tomar clases de gimnasia ritmica afuera de la escuela donde
estabamos porque a ella también le encantaba y era buena.

Entonces nos vamos a una escuela privada de gimnasia y ya nos inscribe
mi mama y entonces ese dia mi papad nos va a dejar y ya cuando
veniamos con nuestro payasito rojo y todo el relajo y de repente le dice el
maestro a mi papa oiga ¢puedo hablar con usted?

Y entonces ya salgo yo y le dice “oiga es que su hija no puede entrar”,
estaba hablando de mi, “la verdad es que se puede lastimar y nosotros no
podemos tomar esa responsabilidad y bla, bla...” y entonces dice mi papa
“oiga pero si ella hace gimnasia olimpica ella ha estado en competencias y
todo”, y le decian “si... pero no” O sea...

Entonces yo me acuerdo que ahi dije “ay qué feo” ¢no?

Pero... entonces ya luego mi papa le dijo a mi mama “oye es que no les
dijiste”. Entonces mi mama se fue a pelear con el maestro y ya sabras.

Pero yo dije “bueno... es que no me conoce y no sabe lo que soy capaz de
hacer”. Y ya segui tan normal y campante como siempre porque si segui
haciendo gimnasia.

Cuando Sandra entra al kinder, su hermana mayor cursaba su primaria en la misma escuela.
La integracion de Sandra disparé una situacion especial que su madre evalué como un

riesgo de quiebre en la relacion de las hermanas.

Cuando yo entré al St. Martin, que estaba en kinder mi mama me platica
que si de repente también la maestra le dijo: “no, perfecto yo recibo a
Sandy que esté aqui a prueba vamos a ver como la aceptan los nifios y
como se siente ella...”

Y entonces Norma, mi hermana ya estaba en esa escuela en 1ro de
primaria entonces de repente manda a llamar la directora a mi mamay le
dice mi mama “ah! no me diga que ya no me va a aceptar a Sandy”,

Y le dice “no, no, no esta perfecto a la que le voy a pedir que se lleve es a
Norma” (se rie a carcajadas) y dice mi mama “¢porqué?”; “no... es que de
verdad esté! esta aislada, no quiere hacer nada, se queja”.

Entonces mi mama hablé con ella y resulta que si, al entrar yo todos
los niflos que estaban ahi con ella le empezaban a decir cosas o0 a
molestar o equis entonces a ella si la afecto, “no, yo no quiero ir ala
escuela porque me dicen que Sandy esto lo otro o lo de més alla...”
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Entonces mi mama le dijo...a ver...Dice (su mama) que en ese momento dijo pues a
ver iluminame! ¢qué hago? ¢la cambio o no la cambio? Y entonces le dijo a la
directora “¢sabe qué? deme chance porque si yo ahora la cambio las voy a separar
para toda la vida, entonces esto es algo que esta tiene que superar y tiene que
manejar’. Entonces dijo “no, te quedas”. Yo por ejemplo creo que de ahi si
efectivamente creo que fue un proceso de ella porque ya cuando entramos al UIC yo
entraba a 1ro de primaria y ella a tercero, ella! olvidate! Juntas para todos lados y de la
manita...

¢ Coémo lo resolvio?

Pues, platicando con ella, ella me dice que si fue esa, asi como que esa etapa... y que
de alguna manera después dijo pues esta es mi hermana y si no la aceptan, no la
aceptan y eso no tiene que ver conmigo.

Entonces fue un proceso pasado ese tiempo ella empez6 a superar y a manejarlo
distinto. De hecho lo que yo me acuerdo de esa edad es que ella y yo para todos
lados...y ademas super unidas...Sandy y Norma toda la vida! Entonces me defendia
porque si habia ocasiones en que se daba que me decian algo o lo que sea... y ella
me defendia, como muy padre ahi y se resolvio bien en ese sentido pero si creo que si
mi mam@ hubiera dicho “la cambio”, hubiera sido diferente

Esta experiencia de la hermana de Sandra podria quedar en la anécdota si no la
encuadramos en la préctica de la institucion: la discapacidad de Sandra dispara actitudes
entre los nifios que la escuela resuelve expulsando a quien hace el sintoma: Norma, la
hermana. El problema institucional se resuelve volviéndolo un problema familiar e incluso
individual. La madre llega a reconocer que esta situacion podria significar un quiebre entre
las hermanas: Norma debe “hacer un proceso de ella” donde la institucién no asume ningln
rol.

Aqui Sandra da un valioso testimonio desde otra perspectiva: como sicéloga de APAC,

trabajo con el primer acercamiento de la familia al diagnostico...

A mi fijate que me tocaba dar la platica a los papas recién llegados a valoracion y
jguau! a mi me impactaba que de repente que si era...vaya “me dicen que no va a
poder caminar, 0 no va a poder hablar o esto o lo otro”... entonces...claro que es
como muy distinto en ese sentido y obvio los procesos...

Es un nudo para los profesionales...no podemos dar falsas expectativas...pero
tampoco poner techos...

Si, esa parte si era como muy impactante...
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...y con la relacion de los hermanos con la discapacidad....

...y también con los hermanos me tocd vivir muchas cosas que en mi
experiencia fueron distintas.

Decias que las historias de hermanos que viste en APAC...

...eran diferentes! Por ejemplo, a los hermanos mayores que a mi me
tocaba ver, o que no fueran mayores pero el que de discapacidad era el
mayor, por ejemplo a mi me tocd un chico con sindrome de Down que
teniendo hermanos un poquito mas chicos y desde chiquito era como a ver
tu hazte cargo de tu hermano y lo cuidas...y esto y lo otro...

Entonces él -cuando a mi me tocé verlo- pues obviamente tenia un coraje
tremendo con el hermano, porque era como ahi te va la responsabilidad.
Me tocO ese caso como me tocaron otros...incluso en el grupo de
hermanos, de nifios, era impresionante como manejaban muy diferentes
esas reacciones muchos de ellos eran como pues lo que yo diga o piense
0 sienta no importa, mi hermano es el que importa.

Entonces era como mil reacciones, mil reacciones que yo decia pues si,
son diferentes realidades pero en el caso de mi hermana no se dio en ese
sentido. Y Laura mi hermana menor pues crecié desde que nacié que tenia
una hermana con discapacidad asi que para ella era asimilable totalmente,
entonces fue diferente. Y si te digo que yo decia guau! Este hermano o
este chiquito si lo esta viviendo muy diferente, con mucho coraje, o con
mucha... como pasar sus necesidades, sus inquietudes a Ultimo plano, “no
importa...yo tengo que apoyar a mi mama y no le voy a dar mas
problemas”... si me tocé ver mucho esa parte.

En la experiencia de Sandra, las circunstancias fueron distintas. En su atencion a familias
en APAC fue testigo de como “el problema de la discapacidad” debe resolverse con los
recursos de la familia. Sobre-exigiendo a los diferentes miembros. La falta de un estado de
bienestar que haga suya la responsabilidad de respuesta (a través de “servicios de asistencia
personal”, de lo que en Espafia se llaman “programas de respiro” para facilitar horas libres
a los familiares encargados del cuidado de personas dependientes) y de legislacion y
politicas publicas que aseguren la universalidad de esas respuestas, hace que sean las
familias quienes deban buscar hacia el interior el “hacerse cargo”. Las tres fuentes de los
regimenes de bienestar son el Estado, el mercado y la familia. En los grupos sociales para
los cuales el Estado o el gobierno no representan una opcién (como es el caso de América
Latina) y que no pueden comprar en el mercado ese servicio (pagando a alguien que cuide o
asista a la persona), sélo queda buscar hacia el interior, entre los miembros de la familia.

Asumir esta responsabilidad implica: abandonar el trabajo para hacerse cargo de los
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traslados, la escolaridad, los tratamientos; resignar los propios proyectos; asumir

responsabilidades centrales, secundarias o —al menos- “no dar mas problemas”.

De su experiencia en APAC hay otro aspecto que Sandra ha conocido: la permanencia de

la vision magica:

SPor tu experiencia en APAC sabias de papas que llevaran a
sanadores, a bendiciones o curanderos?

Si me he llegado a enterar, sobre todo la gente que venia de
Unidades Mdéviles y me decian “es que ya lo llevé con el brujo, con el
curandero”, eso obviamente yo lo entiendo como ese proceso de
negociacion donde dices “voy a ver si...con esto, haciendo esto, se
cura’...

Si me pasaba mucho con las maméas que llegaban a platicarme
sobre experiencias de ese tipo y que al final de cuentas no era
cuestion magica pero en el proceso de duelo yo entendia como esa
negociacién de “te doy esto y que mi hijo esté hien...”

Como sicologa, Sandra contextualiza esta practica en las etapas del proceso de duelo, con el
que se asocia la discapacidad. Hace una referencia interesante: “sobre todo la gente que
venia de Unidades Mdviles”. Las unidades mdviles son grupos de profesionales de APAC
que viajan a lugares apartados y marginales del Distrito Federal y al Estado de México para
atender alli las necesidades de familias con hijos con discapacidad que no cuentan con
acceso a otros servicios. La gente que concurre a los servicios de las unidades maviles, en
determinadas ocasiones en especial si requieren de servicios mas especializados, deben
concurrir a la sede central de APAC. En ese espacio, eran entrevistados por Sandra. Desde
el modelo de la encrucijada podriamos decir que la organizacion econdmica y social asi
como la cultura de las personas que concurren a las unidades moviles, explicarian una

mayor prevalencia de estas practicas.

A padre de Sandra le costo la aceptacion de la discapacidad. Resumo en este parrafo
situaciones que Sandra narr6 en diferentes momentos de la entrevista. Cuando Sandra
nacio, su papa no queria invitar a su amigos a su casa a conocer a la beba. Entonces su
madre los invit6 y la naturalidad con de sus amigos ayudd a su papa a hacer un proceso de

aceptacion. Su papa fue validandola a medida que ella crecia y le demostraba lo que podia
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hacer. Cuando ella se recibid de sicdloga, viajo desde la ciudad donde vive (los papas de
Sandra estan separados) para estar con ella, hizo una fiesta en un restaurante e invito a los
sinodales. Se despidié diciéndole “chau, Lic”. Su papa fue quien la impulsé a aprender a
manejar: le dijo al chofer que le ensefiara. En este punto surge otra situacion significativa:
cuando concurre a sacar su licencia de conducir, le piden una nota donde “un médico
certificara que podia manejar”. ;(No seria lo mas pertinente que una escuela de manejo
certificara que Sandra ha desarrollado esta habilidad?

La visién médica, que relaciona discapacidad-enfermedad, halla resquicios en las précticas

y discursos mas inesperados.

Luego del momento del parto, que inclui en el apartado referido a los medicos en el

capitulo anterior, la narraciéon continuaba asi:

...como a los dos o tres dias (del parto) ya! Y en ese momento la preocupacion era ¢y
como va a poder hacer esto o lo otro? ¢cémo le va a hacer para esto?

Pues seglin me platica en esos tres dias. Ya en esos dias dijo aqui no hay dos sopas,
esta es la situacién y tengo que hacer algo.

Entonces ya no acept6 que la sedaran se par6 y... desde entonces empez6 a decir ella
“no, a mi hija la voy a ayudar para que sea independiente para que sea esto o lo otro”,
ahi fue donde hizo el clic.

Entonces después de esa parte de shock y de esa angustia, mi mama me lo platica y
es de risa porque haz de cuenta que ella te platica de cdmo fue viendo los logros y muy
poco de ese proceso que muchas mamas viven... los miedos, el coraje incluso, el
frustarse... mi mama como que lo bloqued, lo vivio muy distinto

Entonces a mi cuando me platicaban mamas que estaban en otros procesos si me
llamaba la atencién porque era muy diferente a lo que mi mama... a como lo manej6é
ella.

Que estaban enojadas con el médico, con el marido, con Dios, de muchas maneras...o
gue estaban como en otro tipo de etapas, entonces yo siento que mi mama las vivié tan
rapido en ese sentido que en tres dias era asi como...y con las mamas no, yo me daba
cuanta que muchas estaban en la etapa de la negacién, otras en el dolor o en la
culpa...entonces como que muy diferentes procesos.

Aqui lo que Sandra no puede valorar es como se construye “la confluencia”: la
particularidad bioldgica de Sandra, y los capitales de su familia condicionan la situacion

social y le otorgan una posicion diferente en el campo.
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La disposicion de su mamé fue determinante: a Sandra nunca le dijeron “no vas a poder”.

Ese proceso se apropiarse de su poder hacer, se transforma en un poder ser.

A mi desde chiquita nunca me dijeron “jah! no, no vas a poder”. Entonces...mi mama
incluso, ella a mi fue la que ensefid a escribir. Y ella de eso si me acuerdo porque estaba
yo mas chiquita y se me caia un botén o un alfiler y me decia “levantalo”. Y yo lo
levantaba.

¢Con las dos manos?

Si con las dos manos. Y sus amigas asi como “cémo eres!” y ella “pero es que ella
tiene que poder porque el dia que yo no esté qué va a hacer qué va a ser de ella”.
Entonces asi fuera algo muy pequefiito, una moneda, un alfiler, lo levantaba. Y no me
causa...yo nunca me cuestioné que era dificil, mas dificil para mi que para los otros
nifios. Era como...lo que tenia que hacer.

Y mi mam@ asi como mucho con esa idea, ah! Desde la cuna eh!

Porgque dejaba mi juguete del otro lado de la cuna y a ver ahora agarralo. Entonces yo ahi
iba y alcanzaba el juguete. O que de repente ibamos al parque con una amiga de ella
gue tenia un nifio chiquito también y ya era hora de irnos y decia mi mama “Sandy ponte
el suéter” y yo media hora peleando con el suéter y la amiga asi como “¢la ayudo?” “no,
no, no déjala” y media hora que yo me pusiera el suéter pero me lo ponia.

Muy bien tu mama

Sill Fijate que una sabiduria...yo creo...dice ella “Dios me ilumind” yo creo que
con una capacidad muy padre.

De no sobreprotegerte.

Entonces...asi te tardes, mamacita... aqui te espero pero tu lo haces.

Llegamos ahora al final de la reconstruccion de la historia de vida de Sandra, con lo que fue

el inicio de su relato:
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¢ Vos tenés todavia o guardas tu Historia Clinica?

Mira ...de hecho...pues casi no se tiene mucho... Tengo nada mas una carta que dieron
en la guarderia donde viene el diagndéstico como le llamaban y cosas asi como muy
contaditas pero asi que como un expediente grande, no.

&Y como le llamaban?

Focomelia. Es el nombre técnico.

¢, Se sabe a qué se debe?

Fijate qué curioso. Siempre le dijeron a mi mama que el 90% de esos casos se debia a
gue en ese entonces usaban un medicamento que se llamaba talidomida, entonces que
el 90% de los casos de focomelia tenian que ver con el consumo de ese medicamento
.pero en el caso de mi mama jamas tomé nada ni le dieron nada de ese tipo. Entonces
como que de alguna manera a una conclusion asi clara no se llegé porque descartaron
obviamente ese origen pero nunca le dijeron esta fue la causa.

¢ Y ha habido otras personas con focomelia en tu familia?

No, nadie. Ni mis hermanas, ni mis sobrinos, nadie.

La focomelia es una malformacion congénita caracterizada por la ausencia de las secciones
proximales de los miembros, por ejemplo: por ausencia del antebrazo la mano esta
implantada en el extremo distal del brazo, a la altura del codo.

El nombre verdadero de la malformacion congenita de Sandra es aqueiria que se
caracterizada por la ausencia de una o ambas manos. El antebrazo derecho de Sandra es
mas corto que el izquierdo y termina en un mufidn cénico, el miembro izquierdo termina en
una mano no totalmente formada, probablemente con algunos huesos del metacarpo y
vestigios de dedos sumamente cortos, sin estructura 0sea, sin movilidad y sin funcion
prensil. Sandra ha intentado la reconstruccion de sus manos a traves de la implantacion de
huesos del pie para conformar dedos, pero los huesos transplantados se reabsorvieron.
Sandra utiliza ambas manos, como las llamo a lo largo de la entrevista, para realizar las
prensiones. Como he referido al inicio, vive sola y es independiente en todas sus

actividades.
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MIGUEL: LA INTEGRACION ES UN CAMINO DE DOS VIAS

Como comenté, mi intencion de entrevistar a una persona con discapacidad, que hubiera
debido “dejar su vida anterior”, iba a quedar inconcluso. Los contactos que intenté en esa
direccion fueron indtiles. Habia resignado realizar una entrevista a una persona que hubiera
adquirido su discapacidad en la vida adulta. Por otro motivo, Benjamin Mayer me hace
llegar la ponencia que Miguel Ehrenberg, un amigo comun recientemente fallecido, expuso
en el Encuentro que la Red Internacional de Investigadores y Participantes sobre
Integracion Educativa llevé a cabo en Canctn en el mes de mayo del 2004.*® Por este
motivo, la presente reconstruccion tiene dos limitantes: se basa en conceptos “cerrados”, sin
la posibilidad de repreguntar y es acotada respecto a los ejes de mi guién de entrevista. Sin

embargo, Miguel aporta un puntos de vista valiosos:

Yo sufri un ataque isquémico. En palabras mas llanas: se me fundieron varios cables.
Iba yo a todo vapor... Hacia (y pretendo seguir haciendo) cine, television y foto fija.
Creia ya tener planchados los conceptos de técnica, produccion, contenido y hasta
politicas profesionales de sobre vivencia (entiéndase grillas).

En general, no tenia demasiada dificultad para moverme en el ambito de las infra- y
superestructuras de las comunicaciones.

De pronto se desvaneci6 el tapete bajo mis pies...

Cuando me dio el tremendo campanazo, a la edad de 38, tuve que comenzar de
nuevo a picar piedra... de cero 0 menos uno -asi lo sentia yo- porque mi lesién fue
un ataque isquémico cerebral masivo que por otro poco y ahi me quedo...

La hemiplejia, secuela de accidentes cerebrovasculares, no revierte. Sin embargo Miguel da
cuenta de dos aspectos: por un lado —como veiamos- de la indefinicion de la definicion, y
por el otro la cualidad situacional de la discapacidad (que para él disminuye a partir de
lograr una marcha independiente, el uso de medios de transporte y finalmente manejar su

propio vehiculo).

108 — . w . . L A . .
Existen “casualidades” que se pueden significar de multiples maneras: jgracias, Miguel!
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Por varios afios quedé hemipléjico...

Sefiala como “se da cuenta” de una realidad que antes pasaba desapercibida.

...asi que -a mi manera- aprendi nuevamente a caminar. En el
proceso me di cuenta de las tremendas vallas y obstaculos que
teniamos que sobrellevar.

La vivencia de distintos déficit lo acerca a la grupos con discapacidades especificas:

Quedé malo de la vista. Un ojo que no ve practicamente nada -
conservo mas 0 menos el 15% de vista periférica y de mala
calidad (...se fundi6é el nervio Optico). Y el otro que esta
gastado, como dirian en Yucatan (yo diria mas bien que ha
visto demasiado)...

Me aproximé a los problemas de los camaradas ciegos y
débiles visuales.

Me quedé hipoacusico para ciertas frecuencias.

Me concentraba —en realidad al principio sin darme cuenta-
en los labios de mi interlocutor. Ahora comprendo mejor a los
sordos.

Descubrir las implicancias cotidianas de la discapacidad, impactan en lo emocional.

...emocionalmente era una piltrafa: ridiculamente lloraba y
ocasionalmente reia porque volaba una mosca...

Miguel narra su proceso con una significativa ausencia de las instituciones. El area médica

se ocupa solamente del cuerpo....

..para reincorporarme al mercado de trabajo, que es el que claramente
recompensa el esfuerzo y te brinda independencia, tendria que reponerme y
volver a afinarme intelectualmente.

Después de todo, el dafio lo sufri en el cerebro y en esos afios de terapia
fisica, habia descuidado la terapia mental e intelectual.
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Como en el caso de Elisa, apropiarse de los entornos sociales, pretender una vida
independiente, cuenta con dificultades extras: no son solamente el habitat y el mobiliario

urbano los que tienen una cualidad inaccesible.

Me recuerdo una vez, viajando sélo en esta ciudad -no le deseen ni a su
peor enemigo ser discapacitado en el De eFe- y al pagar mi boleto de
pesera con una moneda de 20 pesos (antes de reaprender a manejar coche
automatico usando solo el pié izquierdo y una mano), el chafirete me regresé
suelto de menos cambio de lo que debia ser y... de pura moneda de peso. Yo
ahi, deteniendo a los nuevos pasajeros con todo mundo observandome,
contaba y contaba y recontaba y cada vez me salia una cifra diferente a los
17 pesos 50 centavos que me imagino que debid ser.

Hasta que desisti: absorbi la perdida de unas cuantas monedas.

Todavia recuerdo a chafirete observandome como diciendo “que... ¢no te
gusto?”.

Y me di cuenta, una vez mas, de mi humillaciéon y de la pena que han de
sentir las personas de dificil aprendizaje o personas con discapacidad
intelectual que tratan de lograr una vida mas independiente.

La vision de Miguel sobre la sociedad, la discapacidad y la integracion dan cuenta de una

perspectiva amplia.

Se me hizo natural tratar de aproximarme a las personas que hacian
esfuerzos por acercar a estos mundos —el de la discapacidad y el de la
“normalidad” (entre comillas)- que en apariencia se separan 0 incluso se
repelen pero que, inexorablemente estan ligados.

Y a mi parecer, no veo incluso una razén valida para que, algin dia, no se
complementen...

Me planteé hacerlo desde mi profesién. Hacerlo desde mi circunstancia y mi
historia. Y hacerlo desde mi nivel de comprension.

Ademas, desde el principio supe que la integracion es un camino de dos
vias.

Y al menos procuro funcionar como puente entre estas dos realidades.
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Una perspectiva quizds basada en una experiencia de vida rica y atipica: vivio en el
extranjero, fue minero en Canad4, filmd en el frente sandinista de Nicaragua, y estuvo en el
Salvador también filmando las acciones de la guerrilla. La experiencia de la extranjeria es
también una vivencia de ser otro - diferente a nosotros. Su trabajo en el ILCE (Instituto
Latinoamericano de la Comunicacion Educativa) representa una propuesta amplia sobre el

tema de la discapacidad:'®°

...comenzar un magazine serial televisivo -que se llama la Revista Televisiva del Doble
Esfuerzo- y el cual me seria de utilidad en cuanto a definir prioridades y aplicar
metodologias.

Ademas este proyecto lo comencé, en parte, porque tenia que empaparme rapidamente de
cuanto conocimiento quedaba a mi alcance acerca de un tema tan amplio y con tantas
aristas como el de la discapacidad.

Para este fin, en el disefio de la revista recurri a la entrevista, la mesa redonda, la capsula,
el reportaje y el testimonio, guiados por conductores con discapacidad.

La revista televisiva es multi-tematica en fin, traté los mas variados temas, en la que se fue
convirtiendo en “nuestra” revista.

En 2005, Miguel deja de trabajar en el ILCE. Colaboré con la Evaluacion Externa al
Programa de Fortalecimiento a la Integracion Educativa y Educacion Especial de la SEP
2004 y 2005. Su situacion laboral se vuelve inestable. Muere a causa de cancer a mediados
de 2006.

109 . . . . -
““lo mismo (el magazine) toca temas de la discapacidad en derechos humanos que en artes plasticas, en

medicina y salud que en deporte, en poesia que en legislacion, en mdsica que en género, en asociaciones
civiles que en educacion integrada, en adultos mayores que en el medio rural e indigena, en el cine que
reflejados en los proto- y estereotipos, en los medios —periodismo, television y radio- que en teatro, en
sicologia que en danza, en filosofia que en fotografia, en enfermedades y/o condiciones especificas que en
perros guia, en critica de libros que en escritores y cuentistas, en nutricion que en cuestiones laborales, en
tanatologia que en transporte y accesibilidad, en turismo que en experiencias exitosas en diversos paises, en
ocupaciones y preocupaciones de adolescentes y nifios que en equinoterapia, en educacién para la sociedad
que en preceptos para desarrollarse y hasta brillar como persona desde la discapacidad, en conceptos de
disefio universal que en proteccion civil...”
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CONCLUSIONES:

La presente investigacion tiene caracteristicas exploratorias. Por lo tanto la muestra
no pretende ser una representativa de un colectivo; sino —a través de la reconstruccion de
las trayectorias- identificar las recurrencias y distinguir la légica que orienta las practicas
en el campo de la discapacidad. Los relatos autobiograficos representan un caso particular
de lo posible y me permiten interrogar un fragmento de la vida social.

En la matriz de campo (cuadro 4) se sistematizan datos obtenidos de diversas
fuentes y que interrelacionaré con la trayectoria de los entrevistados.

Sandra, José Luis y Elisa tienen actualmente entre 35 y 38 afios. Nacieron alrededor
de 1970. En esa década existian en el Distrito Federal treinta y tres organizaciones de (y
especialmente) para personas con discapacidad. Durante el transcurso de sus vidas se crean
mas de ciento treinta nuevas organizaciones. *°

Durante su infancia, México realiza la encuesta nacional de invalidos, Naciones
Unidas aprueba el Programa de Accion Mundial —documento que habla de la equiparacion
de oportunidades como una de las tres acciones hacia la discapacidad- y la OIT promueve
acuerdos internacionales y resoluciones sobre el trabajo de personas con discapacidad.
Durante su adolescencia el DIF inicia un programa de asistencia a minusvalidos, se crea la
Comision nacional de Derechos Humanos (como organismo descentralizado) y Federico
Fleischmann funda Libre Acceso.

A partir del periodo en el que Miguel sufre su accidente cerebro vascular'! y
durante la juventud de Sandra, José Luis y Elisa se dictan leyes especificas sobre
discapacidad en més de treinta estados de la Republica Mexicana,**? la Declaracién de
Jomtien pugna por una educacién para todos; la Declaracion de Cartagena da lineamientos
integrales para politicas de personas con discapacidad; se lleva a cabo una marcha de
personas con discapacidad a la Camara de Diputados en Distrito Federal; la Declaracién de
Salamanca propone la atencion de las necesidades educativas especiales; Naciones Unidas
publica las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades de personas con

discapacidad, la OEA aprueba la Convencién Interamericana para la Eliminacién de la

119 Seglin datos del INEGI, ver Capitulo V.
1 Alos 38 afios, alrededor de 1990.
112 | a primera en Nueva Le6n en 1992: ver Anexos, cuadro 4.
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Discriminacion y, en Mexico, formula el primer Plan Nacional de Desarrollo para
personas con Discapacidad para un sexenio de gobierno.

A partir del 2000, ya proximos a su adultez, el INEGI realiza una encuesta censal
sobre discapacidad, y se crean la ORPISPCD *** y el CONAPRED™.

En estos Gltimos afios México dicta una Ley General para Personas con
Discapacidad y Naciones Unidas ha llevado a cabo la redaccion de una Convencion por los

Derechos de las Personas con Discapacidad.

Al ir consolidandose un nuevo habitus, se introduce un nuevo principio generador
de la diferencia: ser sujeto de derecho. Este es quizés, respondiendo a mi pregunta, uno de
los modos en que ha impactado el modelo social de la discapacidad en Latinoamérica y ha
posibilitado que muchos actores tomaran posicion en este sentido. Sin embargo esta toma
de posicién no es unanime. Aquellos cuyos capitales dependen del mantenimiento de otros
habitus (como el médico) lucharén por no ceder espacios. Es necesario recordar que, como
totalidad temporal, en el sistema complejo que estudiamos cada vision de la discapacidad
mantiene su propia posicion, apuesta sus propios capitales y encuentra sus propias

estrategias de reproduccion. **°

En los relatos de José Luis y de Sandra no se ha conformado la posicion de
discapacidad, como condiciéon de vida ain cuando refieren situaciones en las que esa
posicion les era asignada. Ejemplos de esas situaciones son el diagnostico tardio e José Luis
con las consiguientes  tardanza en la implementacion de los apoyos necesarios; o el
rechazo hacia Sandra por parte de un profesor de gimnasia, sin embargo estas situaciones
no fueron constantes. A lo largo de sus trayectorias han podido ocupar diferentes espacios

en diferentes campos.

3 Oficina de Representacion de la Presidencia de la Republica para la Promocion e Integracion Social de las
Personas con Discapacidad. Ver capitulo V.

114 Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion.

115 Recordamos que las visiones de la discapacidad son: de exterminio o aniquilamiento, sacralizada o mégica,
caritativa-represiva, médico-reparadora, normalizadora- asistencialista y social. Un caso paradigmatico en
este campo es Teleton cuyos mensajes apelan a la cura, el milagro y la caridad; ain cuando, por ley en
México, la rehabilitacion es un derecho.
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José Luis debe demostrar que no es un “retrasado” apostando el capital que es
valioso en el campo escolar: el capital cultural y social.

Sandra da cuenta de su vision de la discapacidad desde un habitus que estaba
construido implicitamente sobre los preceptos mas progresistas: la discapacidad no es una
enfermedad, no es un sufrimiento, las personas tienen los mismos derechos y merecen las
mismas oportunidades. Estos conceptos, que se fueron instalando en el campo de la
discapacidad de la mano de los movimientos sociales y del modelo social, habian sido
incorporados naturalmente por Sandra.

Miguel debid reaprender a ser &gil fisica e intelectualmente para desempefiarse en
un entorno competitivo. Durante su trabajo como documentalista (previo a su discapacidad)
relato la situacion de la guerrilla en Centroamérica, de los inmigrantes guatemaltecos en la
frontera sur de México. Luego traslada ese habitus militante y critico a su trabajo televisivo
y a su participacion en grupos de personas con discapacidad en México: reinvierte en el

campo de la discapacidad sus capitales cultural, social y econémico.

Elisa, en cambio, da cuenta de précticas que la llevaron a una posicion de
discapacidad. A lo largo de su trayectoria vital, ha ocupado los mismos espacios: APAC, su
casa, sus tratamientos y sus clases particulares. No ha podido acumular demasiados
capitales que poner en juego. EIl aspecto individual de la encrucijada, su particularidad
bioldgica, podria explicarlo en parte. Pero sin duda la dimension cultural, en cuanto a los
significados compartidos y las representaciones, el habitus que orienta las précticas en su
entorno han tenido un peso similar o mayor. En cuanto a la organizacion politica y
econdémica no debemos olvidar que en México, el riesgo social debe ser gestionado,
mayoritariamente, por las familias y existen escasas politicas que apunten a la plena

integracion, la vida independiente y la autodeterminacion.

Desde una perspectiva macro, los relatos biograficos y el testimonio que he
analizado no pueden dejar de leerse, segun el modelo de la encrucijada, en relacion a estos
eventos que reconfiguran el campo social de la discapacidad en el México urbano. Los
aspectos politicos y econdmicos determinaran que, por presion y con apoyo econdmico

internacional, se lleven a cabo acciones como las muestras censales, la creacion de normas
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y de oficinas o consejos gubernamentales para la atencion del tema. Sin embargo, es
innegable cémo los nuevos discursos van permeando en la cultura y las normas (ya no
como leyes escritas sino como aquello que es debido). Los sucesos nombrados dan cuenta
del cambio producido en el campo de la discapacidad: el viraje hacia una visién social,
basada —en la practica- en los derechos y el discurso legal.



-170-



-171-

CONSIDERACIONES FINALES

A través del proceso de investigacion que resefio en estas paginas he podido
abordar la discapacidad como un objeto complejo y maltiple. Sin haber perdido la linea que
me interesaba, si creo que he debido ir méas lejos de lo que me proponia en un inicio. Como
diria un querido amigo en relacion a los viajes: “yo no hice la investigacion, la
investigacion me hizo a mi”.

Confirmar la pertinencia de hablar de una “construccion social de la discapacidad”,
dar cuenta del proceso y, en ese contexto, evaluar el impacto del modelo social en América
Latina eran mis pretensiones iniciales. ¢Es posible hablar del nuevo paradigma social en
nuestra region? ;Cémo se inserta en el proceso de construccion de la discapacidad? Ese era

mi tema.

Mi intencion es abrir un frente de reflexién que permita ubicar las acciones, las
practicas, los discursos, las relaciones y vinculos y -sobre todo- que otorgue elementos para
interpretarlas.

Este es un estudio exploratorio. Salvo algunos asentamientos de avanzada, la
discapacidad es un territorio ignorado por las ciencias sociales en América Latina. Deseo
que el presente estudio sirva para abrir, tomando la frase de Miguel, un camino de dos vias:
un camino que acerque a la academia y a la sociedad en la reflexion de este aspecto
particular de lo social. Expondré las conclusiones de mi trabajo a partir del titulo, la

hipotesis y las preguntas que lo guiaron.
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“El paradigma social de la discapacidad:

realidad o utopia en el nuevo escenario latinoamericano”

A la luz de los resultados tedricos y empiricos obtenidos diré que el nuevo
paradigma -iniciado a partir de la década de 1970 con una corriente tedrica que coloca en
el centro del analisis la situacion de segregacion, discriminacion y opresion que sufren las
personas con discapacidad- es aln una utopia en America Latina. En funcién al modelo de
la encrucijada este paradigma extrapola una concepcion cultural y normativa del primer
mundo a un sistema que mantiene constantes, en cuando a las condiciones de los paises en

vias de desarrollo, el aspecto politico y economico.

El modelo social como postulado tedrico

Este modelo surge en paises del primer mundo, con estados de bienestar fuertes, que
permiten el acceso a servicios amplios ya sea de extension universal, como en los paises
nordicos, o enfocada a atender grupos de bajos recursos que no pueden comprar esos
servicios en el mercado, como Estados Unidos. Otro punto nodal en los contextos donde
surge el modelo es el tipo y extension de la ciudadania que gozan las personas en esos
paises. Las luchas de los movimientos sociales de personas con discapacidad retoman los
discursos de igualdad y no discriminacion, que guiaron a movimientos por los derechos de
género o raza, alineandose al marco maestro de los movimientos por los derechos civiles y
sociales.

El modelo social como postulado politico

En el contexto Latinoamericano las prestaciones sociales varian entre las
universales estratificadas, los regimenes duales (al que pertenece México), y los regimenes
excluyentes. El clientelismo y la agudizacion de inequidades distributivas en la region son
factores que condicionan el acceso a las politicas sociales, sumado al riesgo de
estigmatizacion de las acciones focalizadas (Filguera, 1997). Sin olvidar el proceso de
desarticulacion del estado de bienestar en los paises de América Latina que tuvo lugar en la
década los “80 y "90. Respecto a la ciudadania, la inseguridad, la pobreza y la ausencia de

acceso a servicios de calidad, limitan el ejercicio de los derechos y colocan a la persona en
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situacion de exclusion permanente. Clientelismo, inequidad distributiva, estigmatizacion y
ciudadania restringida son un campo muy diverso a aquel en el cual se origin6 el modelo

social.

El modelo social como postulado analitico

Sin embargo, los ejes del modelo, han permeado nuestros discursos, y nuestras
pretensiones, a través de normativas y documentos internacionales. Han marcado un
parametro de aspiracion y comparatividad. La Convencion por los Derechos de las
Personas con Discapacidad en marcha en las Naciones Unidas, universalizara derechos y
servicios que no existen en nuestras politicas publicas ni regulatorias. El seguimiento de
este proceso de alineacion (y de resistencia) de las acciones sociales, institucionales,
gubernamentales y politicas, este transito desde una aspiracion “utdpica” a una realidad

generalizada sera un apasionante area de investigacion.

“La discapacidad: ¢una obra escrita por los actores de reparto?”

Mi hipétesis original era: “En una interrelacion social la discapacidad se delega y se
asume, es otorgada y apropiada pero debemos considerar que la interrelacion en las que
estas acciones se llevan a cabo no se dan en una relacion simétrica de poder: sino a través
de précticas profesionales e institucionales se legitiman situaciones de discriminacion,
sometimiento, restricciones y exclusion”. Si bien no resultd falsa, debo decir que fue
demasiado acotada para explicar el proceso de construccion social.

La discapacidad no puede ser abordada més que como un sistema social complejo,
cuyos elementos se interdefinen. No puede —por tanto- ser analizada e interpretada sino en
funcién de esa interrelacion, como totalidad espacial y temporal.

Las distintas visiones que el hombre ha tenido a lo largo de la historia conviven en
una conflictiva sincronia: eso explica la multiplicidad de practicas y discursos en ocasiones
contradictorios. EI modelo social solamente ha venido a sumar una nueva perspectiva, a

aportar una nueva voz.
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Para analizar la discapacidad como un sistema social complejo he distinguido
elaborado el modelo de la encrucijada. En él distingo tres elementos cuya interrelacion
conforma el espacio de la discapacidad: la particularidad biologica o de conducta de una
persona, la organizacion econdmica-politica y el aspecto cultural-normativo de la
comunidad en que la persona vive. Cada uno de estos aspectos varia en un espectro que se
despliega dentro de un continuum. Por un lado el extremo “duro” se conforma cuando las
particularidades representan limitaciones severas, la organizacion politica y econdmica es
excluyente y el factor cultural normativo, discriminador y estigmatizante. Por otro lado en
los extremos mas blandos y difusos la discapacidad, debido a que se basa en
particularidades no tan significativas, la organizacion politica y econdmica es mas solidaria
e incluyente y el aspecto cultural menos discriminatorio, la condicién particular de una
persona no determina una posiciéon de discapacidad. Este continuum presentara, en cada
una de las tres vertientes de la encrucijada, puntos intermedios entre esos extremos dando
lugar a multiples combinaciones posibles. El analisis de la discapacidad, desde una
perspectiva socioldgica, requerira siempre valorar estos aspectos.

La discapacidad, como sistema complejo, representa una totalidad espacial y
temporal. Las visiones historicas de la discapacidad no se suplantan. El surgimiento de una
nueva vision no reemplaza a las anteriores, sino que se suma a las anteriores. Todas
conviven en el campo social. La vision de exterminio o aniquilamiento, la vision
sacralizada o méagica, la vision caritativo-represiva, la médica reparadora, la normalizadora-
asistencialista, y la vision que sostiene al modelo social coexisten hoy en el campo de la
discapacidad. Coexisten a traves de actores que ocupando posiciones claras en el campo,

las representan; y coexisten en el habitus que orienta nuestras practicas.

Condicioén, situacion, posicion de discapacidad

No habia una percepcion clara de una...o sea era una condicién pero no era una
condicién social. Era una condicién médica. (F.F.)

Federico Fleischmann intenta aqui hacer una distincién imprescindible entre algo

que le es inherente a una persona y el modo en que ello es socialmente significado.
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Existen intentos por distinguir entre la condicion y la situacion de discapacidad
como un aporte conceptual, (Pantano, documento de internet). Sin embargo estos dos

términos son insuficientes.

Uno de los resultados méas importantes de esta investigacion es la distincion de tres
aspectos: los dos primeros, como bien sefiala la Dra. Pantano, son la condicién y la

situacion de discapacidad pero esta distincion queda incompleta sin sefialar la posicion de

discapacidad.

El diccionario de la Real Academia Espafiola da distintas acepciones a cada
término. Es notoria la recurrencia de un concepto en la definicion de otro. He seleccionado

los que clarifican mi argumento:

Condicién: indole, naturaleza o propiedad de las cosas. Situacion o circunstancia
indispensable para la existencia de otra. (Para curar enfermos hay que ser médico, el
enemigo se rindid sin condiciones). Este es el nivel de la particularidad biolégica o de
conducta, el nivel que “se diagnostica”. A su vez esta condicion, en términos actuales “el
déficit”, es una circunstancia indispensable para que se de una situacién y una posicion de
discapacidad. Esta condicion, definida hoy como “discapacidad”, ha variado

histéricamente.

¢La condicion de discapacidad es creada socialmente? No es socialmente creada,
pero si es socialmente significada. Sin embargo podemos afirmar que las circunstancias que
permiten la aparicion de la condicion si son creadas socialmente: los accidentes de transito,
las guerras, la pobreza, la violencia, la falta de prevencidn, son circunstancias que
favorecen la prevalencia de ciertas discapacidades (por ejemplo: las lesiones medulares, el
retraso mental, las secuelas de accidentes laborales, la polio). Si bien la condicion de
discapacidad no es socialmente creada si es social, politica y econémicamente permitida,

aceptada o favorecida. De cualquier modo, como hemos visto, una particularidad bioldgica



-176-

0 de conducta puede ser condicion de discapacidad en un momento histérico-social, y en

otro no. No se sitUa en el espacio de discapacidad.

Situacion: Conjunto de factores o circunstancias que afectan a alguien o algo en un
determinado momento. Este es el nivel interrelacional, situacional, el nivel dinamico. Es el
nivel donde las practicas, sus légicas, y los habitus**® que las orientan se ponen en juego

entre las personas.

Posicién: Categoria o condicion social de cada persona respecto a las demaés. Este
es el nivel estructural. La persona esta puesta en una categoria social respecto a las demés
y esa posicion se juega en campos de posiciones sociales histéricamente constituidos. La
posicion debe evaluarse en funcion de las posiciones de los otros actores del campo
incluidas las instituciones. La posicion se consolida a través del sostenimiento de

situaciones repetidas e invariables.

La condicion y la posicion de discapacidad se ponen en juego en situaciones
concretas.Esta distincion permite entender porqué es complejo reconocer “;qué se esta
jugando en el campo de la discapacidad?”, ;cual es el capital mas valioso? Cada subcampo

tiene su propio capital -su propio bien escaso y valioso.

En el relato de Sandra, para un médico (con su habitus médico) las habilidades que
ella habia desarrollado fueron un capital. El testimonio de Sandra, en ese contexto (incluso
la invitacion a un congreso médico), tenia de valor deconstructivo.En los relatos de
Federico y Carmelina, en el contexto del movimiento social, los capitales econémico,
cultural, social y simbolico de los lideres son prioritarios. En el relato de José Luis, el
capital en juego era su capital cultural, por eso la relevancia en demostrar que “no tenia

retraso mental”.

Pero en el campo de la discapacidad ;qué es lo que esta en juego? (cual es el

principio generador de la diferencia?

118 Como vimos: sistemas de disposiciones incorporadas por los agentes a lo largo de su trayectoria social.
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Mi respuesta es hipotética: lo que esta en juego en el campo de la discapacidad es la
posibilidad de ser persona. Las distintas posiciones en el campo (como totalidad temporal)
restringen o favorecen esa posibilidad, se arrogan el saber o el poder de asignarla o negarla.
Hoy, esa posibilidad de ser persona se relaciona a nociones como derechos, igualdad y

ciudadania: se juega en el subcampo juridico y legal.

En el campo mundial de la discapacidad, los movimientos sociales han tramado una
red de vinculos que repiten los esquemas de poder entre los estados y las regiones. Las
organizaciones internacionales expanden filiales y discursos y esto da como resultado una
situacion contradictoria: la normatividad se globaliza pero no las condiciones econdmicas,

politicas y culturales, que son prerrequisito para su implementacion efectiva.

En el campo de la discapacidad en México urbano en el periodo 1980-2006 han
aparecido posiciones que representan esos nuevos discursos. Las organizaciones de la
sociedad civil han debido dedicarse a las acciones bésicas respecto a la discapacidad
(rehabilitacion y educacion) dada la cobertura escasa o ausente de las politicas e
instituciones gubernamentales. Las instituciones de gobierno no han modificado su
estructura ni su funcion y aunque las personas que las conforman adhieran a un discurso del
modelo social, los resultados de las practicas no dan cuenta de un cambio de la “posicion

de discapacidad”.*'’

La situacion y la posicion de discapacidad si son creaciones, construcciones

sociales y por lo tanto de innegable incumbencia de la sociologia y de las ciencias sociales.
LA DEFINICION IMPOSIBLE
A lo largo de todo el proceso, he madurado y desechado posibles definiciones de

discapacidad. La confrontacion entre dos definiciones opuestas sefialan no sélo un intento

de conceptualizacion sino una reivindicacion politica: decir —como sostiene la UPIAS- que

117 Un estudio del DIF y UNICEF presenta una panorama critico respecto a las personas con discapacidad de
0 a 18 afios en zonas de mediana, alta y muy alta marginalidad en el Distrito Federal.
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la discapacidad es "la desventaja o restriccion para una actividad que es causada por una
organizacion social contemporanea que toma poco 0 nada en cuenta a las personas que
tienen deficiencias fisicas (sensoriales o mentales) y de esta manera las excluye de
participar en la corriente principal de las actividades sociales" es poner el acento del
problema en la posicion de discapacidad.

En cambio afirmar que “impedido™ es toda “persona incapacitada de subvenir por si
misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a
consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas 0 mentales”,
(como sefiala la Declaracién de los Derechos de los Impedidos del Alto Comisionado de los
Derechos Humanos de Naciones Unidas) es enfatizar la condicion de discapacidad.

Cada una trae al primer plano dos niveles opuestos: la condicion o la posicion.

Seria valioso hallar un concepto que logre nominar la posicién de discapacidad. En
otro campo, el término “género” no se refiere la diferencia sexual entre las mujeres y los
hombres, sino al modo en que sus cualidades, conductas, posibilidades e identidades se
encuentran determinadas por el proceso de socializacion y ha permitido ampliar la
perspectiva de analisis. En la misma linea, es necesario lograr un concepto que logre marcar
la diferencia entre una condicion individual y las situaciones y posiciones sociales que se

legitiman a partir de ella.

A la luz de la investigacién, sin intentar una definicion, puedo afirmar que la
discapacidad es una construccion social compleja que resulta de la confluencia de (a) la
particularidad biol6gica y conductual de un sujeto, (b) la organizacion econdémica y politica
y (c) la cultura y la normatividad del contexto historico y social particular de ese sujeto.
En esta construccion se ponen en juego una condicion, una situacion y una posicion de
discapacidad; aspectos que se objetivan en la relacion entre dos o mas sujetos (individuales
o colectivos): un sujeto con determinadas caracteristicas (cultural e histéricamente mutables
valoradas hoy en términos de “capacidad y funcionamiento” en relacion a parametros de
“normalidad estadistica”) y distintos agentes de la sociedad particular donde ese proceso se

desarrolla.
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El proceso de investigacion planted nuevas hipotesis y deja pendientes nuevas lineas
de estudio. ¢Cual es el aporte del modelo de la encrucijada en el abordaje socioldgico de la
discapacidad? ¢Se puede relacionar la escasa presencia de movimientos de personas con
discapacidad en América Latina, con el “error de atribucion” del problema por parte de los
actores: entender que la situacion y posicion de discapacidad de debe a la condicion
individual de déficit? ¢Se podria inferir que el escaso y parcial abordaje académico que se
ha encontrado en la UNAM sobre el tema es similar a otros &mbitos Universitarios de
México? ¢Es posible transformar el concepto de “posicion de discapacidad” en un
instrumento analitico con variables que permitieran estudios comparativos? ¢Como
detectar en las politicas publicas sobre discapacidad las dificultades y contradicciones que
surgen de la coexistencia de las diferentes visiones?
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Cuadro 1.- Definiciones

la Salud la Discapacidad y el
Funcionamiento. OMS

PERSONA/INSTITUCION | ANO DEFINICION
Declaracion de los Derechos | 1975 El térm_ino "imge(_jido" designa a t_oda persona incapacitada d_e
de los Impedidos subvenir por si misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades
S de una vida individual o social normal a consecuencia de una
Alto  Comisionado de los deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas 0 mentales.
Derechos Humanos  de
Naciones Unidas
UPIAS 1974 “Definimos la discapacidad como la desventaja o restriccion para
Unién de Impedidos Fisicos una actividad que es causada por una organizacion social
. . contemporénea que toma poco o nada en cuenta a las personas que
Contra la Segregacion tienen deficiencias fisicas (sensoriales 0 mentales) y de esta manera
las excluye de participar en la corriente principal de las actividades
sociales” (Principios fundamentales de la discapacidad. UPIAS
(Union of the Physically impaired against segregation, 1974)
Clasificacion Internacional de|1980. Deficiencia: Toda pérdida o anormalidad de una estructura o
la Deficiencia la funcion psicoldgica, fisiolégica o anatdmica. Discapacidad: Toda
. . - p restriccién o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
Discapacidad y la Mm_usva_ll,'a realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
(CIDDM), Organizacion considera normal para un ser humano. Minusvalia: Una situacion
Mundial de Salud, Ginebra, desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcion de la
edad, sexo y factores sociales y culturales)»
Programa de Accién Mundial. | 1982 | Retoma definicion anterior
ONU
Normas Uniformes para la 1993 | Discapacidad y minusvalia
Equiparacion de Con la palabra "discapacidad" se resume un gran nimero de
. diferentes limitaciones funcionales que se registran en las
oportunidades de las PcD. poblaciones de todos los paises del mundo. La discapacidad puede
ONU revestir la forma de una deficiencia fisica, intelectual o sensorial,
una dolencia que requiera atencion médica o una enfermedad
mental. Tales deficiencias, dolencias o enfermedades pueden ser de
caracter permanente o transitorio.
Minusvalia es la pérdida o limitacion de oportunidades de
participar en la vida de la comunidad en condiciones de igualdad
con los demas. La palabra "minusvalia" describe la situacion de la
persona con discapacidad en funcion de su entorno. Esa palabra
tiene por finalidad centrar el interés en las deficiencias de disefio
del entorno fisico y de muchas actividades organizadas de la
sociedad, por ejemplo, informacién, comunicacién y educacion,
gue se oponen a que las personas con discapacidad participen en
condiciones de igualdad.
Clasificacion Internacional de |2001 | Discapacidad: es un término genérico

que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en
la

participacion. Indica aspectos negativos de la interaccion entre un
indiviuo (con una "condicion de salud™) y sus factores contextuales

(factores ambientales y personales).
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Cuadro 2.- Linea del tiempo, internacional

ORGANISMOS Y

EVENTOS EVENTOS CONCEPTUALIZACION
FECHA 2 ORGANIZACIONES |NORMATIVA
ACADEMICOS DEPORTIVOS ES SIGNIFICATIVAS INTERNACIONALES
Encuentro Internacional
de educadores de
1755-1887 |sordos en Milan
1901-1909
1918-1919
1920-1927
1932-1938
Londres: precursor de los
Paraolimpicos, sostenido
por veteranos
1940-1949 discapacitados de la IIWW
Gini Laurie inicia el
"Tommie Gazette" (en
1978  "Rehabilitacion
Gazette") un foro para
intercambio
internacional de
informacién sobre
gente con
discapacidades
sustanciales (uso de Roma: Federacién
1950-1959 |respirador) Mundial de Sordos
Liga Europea de
Congreso Mundial de Sociedades para
"Rehabilitacion Congreso Mundial de |personas con
Internacional” "Rehabilitacion discapacidad mental.-
introduce: el "simbolo|Roma: Primer juego oficial | Internacional” introduce: | Liga Internacional de
de acceso", la RBC, |Paraolimpico el "simbolo de acceso", la | Sociedades de
"cada décimo" |Japén: 2dos  Juegos |RBC, ‘“"cada décimo"|Personas con
1960-1969 | estadistico Paraolimpicos estadistico Discapacidad Mental
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Naciones  Unidas: el
Comité Consultivo por el
Afo Internacional de PcD
adopté los temas de
"Plena participacion e
igualdad" e wurgi6 a la

Federacion  Asiatica de
Sordos.- Paises Bajos:se

Naciones Unidas: se
adopta la Declaracion

de Derechos de las
Personas con
Discapacidad.- UN.:

se proclama a 1981

como el Afo
Internacional de las
Personas con
Discapacidad.- La
Declaracion de los

derechos es adoptada

Primeros Juegos de la|autoorganizacién de las|forma Asociacién Paraguas |por la Conferencia
discapacidad del Lejano |personas con|de 30 grupos de personas |Mundial de Sordo-
1970-1979 Oriente y Sur Pacifico. discapacidad. con discapacidad Ciegos.

1980-1989

Nairobi: se sostiene el
Octavo Congreso Mundial
de Ligas Internacionales

de Sociedades de
Personas con
Discapacidad mental
(ahora Inclusion
International): primera
sesion organizada por
autodefensa.- Alemania:
primera Conferencia
Europea de V.I.-
Conferencia sobre

Derechos Humanos de
Personas con
Enfermedad Mental.- Un
grupo de autoayuda se
organiza  dentro del
Congreso  Mundial de
Salud Mental.- EUROPA:
grupo de autoayuda de
epilepsia  organiza el
Congreso Europeo.-

Personas con
Discapacidad se incluye
en las resoluciones de
derechos humanos de la

ONU.- EUROPA:
personas con
Discapacidad de 12
paises  europeos  se

reinen en el Parlamento
Europeo enfocando en
PAS (Personal
Assistence Services).-

Naciones Unidas: 1981 Afio
Internacional de las
Personas con Discapacidad.
la Asamblea General
proclama a 1983-1992 Ila
Década de las Personas con
Discapacidad. Se establece
el 3 de diciembre como el
dia Internacional de Ilas
Personas con Discapacidad-
EEUU: se funda el Instituto
Mundial sobre
Discapacidad.- La Unién
Mundial de Ciegos se crea
de la fusibn de de Ila
Federacion Internacional de
Ciegos y el Consejo mundial
para el Bienestar de los
Ciegos.- Se funda Action
sobre Discapacidad y
Desarrollo.- La Federacion
Mundial de Sordos elige a
un presidente sordo vy
contrata (hires: alquila) un
secretario general sordo.-
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1990-1999

CHINA: un workshop
sobre el movimiento de
V.I. fue incluido por
primera vez en una
Asamble Regional
Asia/Pacifico de DPI.-
JAPON: patrocina un
estudio de un Programa
de Estudio de V.. para
Filipinas y Tailandia.-
FILIPINAS: ler taller
Asia- Pacifico de V.-

LIBANO: Primer
Conferencia Regional
Arabe sobre V.1.

(participan diez paises).-
EEUU: se sostiene en
Washington D.C. la lera
Conferencia Cumbre
Internacional sobre V.I.
La cumbre a la que
concurren 125 lideres de
50 paises adopta su
declaracion de principios:
Perspectivas Global
sobre V.I. para el Proximo
Milenio. -

DPI (Disabled people
international) establce Comité
de Vida Independiente.
EUROPA: se forma la Red
Europea sobre V.I.- JAPON:
SE FUNDA EL Instituto de
Discapacidad de Asia para
promover la independencia de
personas con discapacidad de
la region.- ASIA/PACIFICO: la
Asamblea General de "United
Nations Economic and social
Commission for Asia and the
Pacific UN-ESCAP" adopta la
década de las Personas con
Discapacidad en la cual
organizaciones miembros de
DPI en Asia jugaron un rol
vital.- REGION ARABE: se
funda en Egipto la
Organizacion  Arabe  de
Personas con Discapacidad
por representantes de 14
paises, ahora con sede en
Libano.- GEORGIA: se
establece la Asociacion
Internacional de Mujeres con
Discapacidad.- SUIZA: se una
la Red Europea de V.l.-
Rehabilitaciin Internacional
(RIl) adopta la Carta para el
Tercer Milenio, llamando a la
ONU para una Convencion
sobre  derechos de las
personas con discapacidad y
para la adopcién de
estpandares de accesibilidad y
el desarrollo de proyectos de
desarrollo de asistencia.-

ONU: se adoptan las
Normas Uniformes
sobre la Equiparacion
de oportunidades para
las Personas con
Discapacidad.-
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2000-2003

JAPON: 8 meses de
becas para estudiar
conceptos de Vida
Independiente es iniciada
por estudiantes con
discapacidad de
Mongolia, Korea del sur,
Indonesia, Sri Lanka,
Filipinas, Malasia,
Pakistan y China.-
TENERIFE: la
declaracion sobre
“promoviendo la Vida
Independiente,
terminando la
discriminacion de la
discapacidad” adoptada
por 400 participantes del
Congreso Europeo sobre
Vida Independiente.-
CUBA: la Conferencia
Internacional sobre los
Derechos Humanos de
las Personas con
Discapacidad, en la
Habana, sostenida por el
Consejo Nacional de
atencion a las Personas
con Discapacidad reunio
a representantes de 12
paises.-

BEIJING: una Declaracion llama a
la ONU a una convencion de
derechos de discapacidad fue
emitido conjuntamente por 5
organizaciones internacionales de
discapacidad: DPI, RI, 1l, WBU &
WEFD.- KOSOVO: ciudadanos con
discapacidad participan en
iniciativas de eleccién accesible,
coordinadas por la nueva ONG de
discapacidad, Handikos, apoyada
por la Fundacioén Internacional de
Sistemas de Eleccion
(Organizacion NG Internacional
para el apoyo de la construccion
de sociedades democréaticas).-
CAUCASOS: lideres de
organizaciones de discapacidad
crean la RED para Proteger los
Derechos de las Personas con
Discapacidad, comprometiendo a
30 representantes de 11
regiones.- IBEROAMERICA: se
crea la RED Iberoamericana de
Organizaciones de Personas con
Discapacidad y sus familias en
Venezuela por mas de 100
representantes de 15 paises.-
BANGKOK, TAILANDIA: se
establece el Centro de Desarrollo
ASIA PACIFICO de Personas con
Discapacidad.- EUROPA
CENTRAL: “Cage Beds” (Camas
Jaulas) protestan en la Republica
Checa, Hungria, Eslovaquia y
Eslovenia.- ONU: Lanzamiento de
una nueva pagina web de
discapacidad en el Contexto de
acercamiento a los Derechos.-

UNION EUROPEA:
el Parlamento
Europeo adopta la
“Directriz de
autobus y
automoviles” que
requiere que todos
los buses en UE
sean totalmente
accesibles.-
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Cuadro 3.- Linea del tiempo, acciones nacionales

CONCEPTUALIZACIONES
FECHA LEYES EVENTOS ACADEMICOS MOVIMIENTOS ARTE DEPORTE SIGNIFICATIVAS
1755-1887
1901-1909
1910-1919
1920-1927
1932-1938
uU.S. Ley sobre
veteranos
1940-1949 | discapacitados
Suecia: ler encuentro de
auto"advocates" con discapacidad
1950-1959 cognitiva
Escandinavia:
"Movimiento  por la
EEUU: Ley de Barreras Normalizacion" EEUU: se funda
arquitectonicas: confiere primeramente afecta a|el Teatro
el accesofisico a Pc Discapacidad | Nacional de
1960-1969 | edificios federales intelectual Sordos
EEUU: Primera conferencia
nacional de Vida Independiente
(V.1.). Programa: V.l. Utilizaciéon de
Investigacion. Conferencia de la
Casa Blanca sobre personas con
discapacidad incluy6 representantes
de todos los estados produciendo el
EEUU: Seccion 504 del | primer Plan de Accion de la Casa
"Decreto sobre | Blanca con la plena participacion de
Rehabilitacién” prohibe a | las personas con discapacidad.
través de programas | Segunda conferencia de VI en
federalmente financiados | Houston. Quinta Conferencia
la discriminaciéon contra | Regional afianzé a lo largo del pais EEUU: Pelicula
personas con |la introducion del concepto "vida "Regreso a
discapacidad.  Decreto | independiente” y proveyé direccién casa" permite EEUU: los lideres de Ila
"Educacion para | lara establecer centros de VI.- retratar la vida autodefensa de los derechos
todoslos  nifios  con | Escocia: Primer Foro Nacional para independiente | Korea: Juego | de las personas con
discapacidad" establece | Personas con Discapacidad.- | Japon: inicia un | de las personas | Nacional para | discapacidad desarrollan la
su derecho a la|Suiza: Primera conferencia de | movimiento radical de |con Jbévenes con | definicion de "vida
1970-1979 | educacién grupos autoayuda en rehabilitacién. | autodefensa discapacidad. discapacidad fisica | independiente".
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1980-1989

NEPAL: se promulga del "Decreto de
Proteccibn 'y bienestar de la
discapacidad".- FILIPINAS: se
promulga la "Ley de accesibilidad".
CANADA: el decreto de Derechos
Humanos expande la prohibicion de
discriminar por discapacidad.-
AUSTRALIA: el Proyecto de ley
australiano  sobre  Derechos es
enmendado para incluir discapacidad.-
FINLANDIA: se adopta la ley se
Servicios de asistencia Personal.-
KOREA: promulga la Ley por el
Bienestar de las Personas con
Discapacidad.

Costa Rica: Congreso sobre
los derechos de las
personas con discapacidad.-
Nueva Zelandia: Asamblea
de Personas Minusvdlidas.
Filipinas: Congreso Nacional
de Personas con
Discapacidad. Escandinavia:
Primera Conferencia de Vida
Independiente. EEUU:
primera Conferencia
Nacional sobre V.. rural. El
Concejo Nacional de los

Minusvélidos (ahora
Consejo  Nacional sobre
Discapacidad) publica

"Hacia la independencia"
gque recomienda la creacion
del decreto de los
Americanos con
Discapacidad.- FRANCIA:
se sostiene el primer
seminario de V..

Japon: un Seminario de
Vida Independiente
introduce formalmente a
V.l. en Japon.

CHINA: Asociacion deportiva
para Personas con
Discapacidad.- JORDANIA:
Federacién Deportiva de
Minusvalidos.- ESTONIA:
formaciébn de clubes de
deporte para discapacitados.
Juegos  deportivos  para
discapacitados adultos.-
KOREA: se sostienen los
juegos  Paraolimpicos en
conjuncién con los juegos
Olimpicos de Seul,
acompafado de protestas de
parte de los discapacitados
koreanos sobre la falta de
acomodacion y accesibilidad
en Korea como en total.-

CHINA: promulgacion de la "Ley por la
protecciénde personas con
discapacidad" en Republica Popular
de China.- KOREA: Promulgacién de
la "Ley para la promocion del empleo
de las Personas con Discapacidad".
Adopta Legislacién de Accesibilidad.-
EEUU: pas6 el decreto sobre
Americanos con Discapacidad.-
THAILANDIA: promulgacién del
decreto de Bienestar y Rehabilitacion
de Personas con Discapacidad.-
MALASIA: enmienda de la Ley para la
Uniformidad de Edificios (Uniform
Building By-Laws).- FILIPINAS: La
Carta Magna del estado de la
Legislacién (Magna Carta Legislation
passes) apoya el abordaje de V.I.-
SUECIA: adopta legislacién sobre
Asistencia Personal.- URSS: se
adopta la ley sobre la Proteccion
Social de Personas con
Discapacidad.- INDIA: Promulgacion
del "Decreto de Personas con
Discapacidad"  arantizando  igual
oportunidades, proteccién de
derechos y plena participacion.

TAILANDIA: ler Seminario
de V.- MALASIA: ler
Seminario de V.. es
organizado por defensores
de la discapacidad sostenido
por Instituto de
Discapacidad de Asia.-

ZIMBABWE: ElI Gobierno
designa a personas con
discapacidad como
Comisionados Deportivos.-
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1990-1999

Se promulga la primera Ley comprensiva
basada en los derechos "Decreto de
Personas con Discapacidad (lgualdad de
oportunidades, Proteccion de los derechos y
Plena Participacion)".- REINO UNIDO:
Decreto contra la Discriminacion de la
Discapacidad entra en vigencia. El Decreto
de Pago Directo se aprueba (passed).- SRI
LANKA: promulgacion de la Ley de
Proteccién de los derechos de discapacidad.-
INDONESIA: se aprobdé (passes) Ley de
Discapacidad.- HUNGRIA: se promulga la
Ley sobre los derechos de las Personas con
Discapacidad y la Igualdad de
Oportunidades.-VIETNAM: La Ley Nacional
sobre Discapacidad protege los derechos
humanos de personas con discapacidad,
requiere cuotas de empleo y educacién
inclusiva.- PERU: la Ley General para
Personas con Discapacidad entra en vigencia
creando una entidad para implementar
supervision: el Consejo Nacional para la
Integracion de Personas con Discapacidad
(CONADIS).-

NUEVA ZELANDA: el Parlamento lanza una
revision mayor de los Estandares de
Accesibilidad.- SUDAFRICA: el Parlamento
adopta el “Decreto de Promocion de la
Igualdad y la Prevencion de la discriminacion
de 2000” incluyendo discriminacion basada
en discapacidad.- REINO UNIDO: la
Comision de Derechos en Discapacidad
inicia operaciones encargandose de la
supervision de la implementacion del Decreto
sobre Discriminacién de la discapacidad, la
mayoria de los 14 comisionados asignados
tienen discapacidad.- LIBANO: el parlamento
adopta una “Ley Directorio acerca de
personas con discapacidad” apoyada por la
Asociacion Nacional por los derechos de las
personas con discapacidad del Libano”.-
JAPON: el Parlamento adopta la “Ley de
promocion de facilidades en Transporte
Publico  Accesible para Ancianos y
Discapacitados

EEUU: para el décimo
aniversario de la Ley
Americanos con
discapacidad, se hizo
una exhibicion sobre el

Movimiento de
discapacidad en el
Museo Nacional

Smithsoniano de Historia
Americana.
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2000-2009

SALVADOR: adopta una ley que requiere a
los empresarios emplear 1 persona con
discapacidad por cada 25 trabajadores.-
NORUEGA: en respuesta al cabildeo del
Consejo Nacional Noruego de Discapacidad,
el Parlamento enmienda la principal ley de
trabajo prohibiendo la discriminaciéon contra
personas con discapacidad en el mercado
laboral y especificando sanciones.-
BANGLADESH: el Parlamento adopta la
primera legislacién  significativa, como
recomendaba la Organizacion de Bangladesh
de Personas con Discapacidad.- EEUU: en
cumplimiento de la seccion 508 del Decreto
de Reah obligatoria en trodas partes del
gobierno federal, requiriendo accesibilidad de
informaciéon en ............. (los limites de los
kioscos de los parques de las paginas
web??).- ALEMANIA: el Parlamento aprueba
la ley de Igualdad de Derechos para
Personas con Discapacidad.- ESPANA: en
respuesta a grupos de “advocates” en
discapacidad Espafia aprueba la Ley
requiriendo accesibilidad de péaginas de
internet  publicas y sus contenidos.-
RGENTINA: el Congreso aprueba la Ley de
accesibilidad en respuesta a la presion de la
Fundacion Rumbos y de la Red por los
Derechos de las Personas con
Discapacidad.- MEXICO: el Gobierno adopta
una legislacién comprensiva que reconoce
los derechos de las personas con
discapacidad a la educacion, lengua de
sefias y servicios publicos.-
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Cuadro 4.- Matriz del Campo

Espacio Social / Red de relaciones

T.C!| THS? T.B° | Institucional Leyes® Mx Concep |M.S.>° N.1.° Lideres| Accién | Politicas
1980
1981 ONU: Afio
Internacional
de las PcD
1982 SSA. Encuesta Nacional PAM: Dic.: ONU,
de Invalidos’. Prevencion, Programa de
Rehabilitacion Accion Mundial
Equiparacion (PAM) Para Las
de PcD.
Oportunidades
1983 A partir de este afio Junio: OIT, ONU: Década | DIF: Plan
se han fundado en Convenio 159 de las PcD Nacional de
DF, 108 Relativo a la 1983-1992 Desarrollo 1983-
organizaciones de y Rehabilitacion 1988°
para personas con Profesional y el
discapacidad de las Empleo (PcD).
166 que fueron OIT,
relevadas por el Recomendacion
INEGI en 2002 168, Relativa a la
Rehab. Prof. y el
Empleo
1984 Ley General de Salud
1985
1986 Ley sobre el Sistema Nacional de
Asistencia Social
1987
1988 1988-1994 DIF: Programa de

Presidencia de
Carlos Salinas de
Gortari

asistencia a
Minusvalidos
1988-1994°

! Tiempo cronolégico.
% Tiempo Histérico Social
® Tiempo Biografico.

* Las Leyes de las Entidades Federativas se obtuvieron del Libro “Derechos de las Personas con Discapacidad” (Gamio, 2000)

® Movimientos sociales
® Normativa Internacional

" INEGI, 2004, Las personas con discapacidad en México: una vision censal, Mx, (p20-21). Concepto medido “invalidez”, porcentaje 0.03%.

8 |dem, p: 5

° INEGI, idem, p:5
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Fleischmann crea LIBRE
1989 ACCESO.
Dentro de la Secretaria de
Gobernacidn, se crea la
Direccion General de
Derechos Humanos.
1990 Por decreto presidencial se Marzo: Jomtien,
crea la Comisién Nacional de Tailandia,
Derechos Humanos como Declaracién Mundial
Organismo desconcentrado de sobre educacion para
la Secretaria de Gobernacion. todos
"Satisfaccion de las
necesidades basicas
de aprendizaje".
1991
1992 Se eleva a la CNDH a rango Nov.-: N.Leon, Ley de integracion Oct.:  Conferencia Programa
constitucional y “bajo la social de discapacitados Intergubernamental Televisivo y
naturaleza juridica de un sobre  Politicas y Marcha y Visita
Organismo descentralizado, Programas para a la Cdmara de
con personalidad juridica y Personas Mayores y Diputados de
patrimonio propios, dandose de PcD. distintas
esta forma el surgimiento del Declaracion de organizaciones
Ilamado Sistema Nacional No Cartagena de Indias de PcD (més de
Jurisdiccional de Proteccion de sobre Polit. 500 personas).
los Derechos Humanos”. *° Integrales para PcD.
1993 Se crea la Comision de Mayo: Aguascalientes, Dic.: ONU, Normas
Derechos Humanos del Ley de Integr. social de PcD Uniformes para la
Distrito Federal (CDHDF) Nov.-: Igualdad de
Campeche, Ley de proteccion a Oportunidades de las
minusvalidos y senescentes. Personas Con
Durango, Ley para la proteccion de Discapacidad.
personas con deficiencia mental.
Dic.-: Guanajuato, Ley de
asistencia para discapacitados
Ley General de Educacion.
Cambio de orientacion en los
servicios de Ed. Especial
1994 23 de marzo de 1994, Necesidades Declaracion de
matan al senador Luis educativas Salamanca y
Donaldo Colosio especiales Marco de
Fernandez, candidato Accion para las
a la presidencia Necesidades
Educativas
1994{' 200_0 Especiales
Presidencia de Ernesto
Zedillo

© Fyente:

http://www.cndh.org.mx/cenadeh/cenadeh.htm
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1995 INEGIE ponte_o _de
Poblacién y vivienda.
Registro Nacional de
Menores con
Discapacidad™

CONVIVE: Comisién
Nacional Coordinadora
para el Bienestar y la
Incorporacion al
Desarrollo de las PcD

Julio.- Baja California

Ley para incorporar al desarrollo
productivo de la sociedad a discapacitados.
Oaxaca, Ley de proteccion a
discapacitados y senescentes.

Ag.-: Sinaloa, Ley de proteccion e
integracion social de PcD y senescentes.
Dic.-: SLPotosi, Ley de integracion social
de PcD.

DF, Ley para las PcD.

DIF: Plan Nacional
de Desarrollo 1995-
2000

CONVIVE disefa el
Programa Nacional
para el Bienestar y la
Incorporacion al
Desarrollo de las
PcD.

1996

Mayo: Nayarit, Ley de integracion de PcD.
Yucatan, Ley para la integracion de PcD.
Junio: Zacatecas, Ley estatal para la
incorporacion al desarrollo social de las
PcD.

Nov.- Puebla, Ley de integracion social de

PcD.

B.C.Sur
Ley para la Integracion social de
discapacitados. Chihuahua: Ley para las
PcD.

1997

En.-: Tabasco, Ley para la proteccion y
desarrollo de los discapacitados.

Feb.: Tamaulipas, Ley de integracién
social de PcD.

Mayo: Colima, Ley para la proteccion de
discapacitados y ancianos.

Ag.-: Coahuila, Ley para el desarrollo
integral de PcD Chiapas: Ley para las
PcD.

Sept.-: Tlaxcala, Ley de integracion social
para PcD.

Oct.-: Michoacén, Ley para la proteccion
e integracion de las personas
discapacitadas.

Nov.-: Edo.deMx: Ley para la proteccion
y el desarrollo integral de las PcD.

Dic.-: Veracruz-Llave, Ley numero 87 de
integracion de PcD.

SEPy SNTE
convocan a la
Conferencia
Nacional Atencién
Educativa a Menores
con NEE®

1998

Enero: Jalisco, Codigo de asistencia social
Feb.-: Morelos, Ley de atenci6n integral
para las personas discapacitadas.

Adgosto-: Querétaro, Ley para la atencion e
integracidn social de las PcD.

Dic.-: Hidalgo, Ley para la atencion de
PcD

1 INEGI, idem, (p 21). En el Conteo el concepto medido fue “discapacidad” y el porcentaje fue 2.33; en el Registro Nacional de menores (poblacién menor a 20 afios), para el

mismo concepto, el porcentaje fue de 6.35.
12 NEE Necesidades Educativas Especiales.
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1999

La CNDH se transforma
en “una Institucién con
plena autonomia de gestion
Yy presupuestaria,
modificandose la
denominacién de Comisién
Nacional de Derechos
Humanos por la de
Comisién Nacional de los
Derechos Humanos™

Feb.-: Q.Roo, Ley de Proteccion y
desarrollo integral para las PcD.

Julio: Sonora, Ley de integracion social
para PcD.

Dic.-: Guerrero, Ley para el bienestar y la
incorporacion social de las PcD.

Ley de personas con discapacidad del DF.**
Publicacion de la Norma Oficial
Mexicana Nom-173-SSA1-1998, Para la
Atencion Integral a Personas con
Discapacidad

Julio: OEA,
Convencién
Interamericana
para la Eliminacion
de  Todas las
Formas de
Discriminacion
contra las Personas
con Discapacidad.

2000

2000-2006
Presidencia de
Vicente Fox
Quesada

INEGI: Censo.
Encuesta censal.

SSA, Encuesta Nacional de
salud.”®

2001

2001-2005

CODIS: Consejo Nacional
Consultivo para la
Integracion de las PcD.
ORPISPCD:

Oficina de Representacion
de la Presidencia de la
Republica para la
Promocidn e Integracion
Social para PcD.

Plan Nacional de
Desarrollo 2001-
2006.

Programa
Nacional para la
Atencion de las
Personas con
Discapacidad

2002

2003

CONAPRED:

Se crea por la Ley Federal
para Prevenir y Eliminar la
Discriminacion, el
CONSEJO NACIONAL
PARA PREVENIR LA
DISCRIMINACION,
CONAPRED.

2004

Afio
Iberoamericano
de las Personas
con Discapacidad

3 Fuente: http://www.cndh.org.mx/cenadeh/cenadeh.htm
% La ley no se encuentra adin reglamentada a julio de 2006. Ver pagina 7 del informe de la XXX Sesién Ordinaria del Consejo Promotor para la Integracion al Desarrollo de las
PcD del DF.
5 INEGI, idem, (:21). El censo, la Encuesta Censal y la Entrevista Nacional de salud miden el concepto “discapacidad”, los porcentajes son: 1.84, 2.31 y 2.30 respectivamente.
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2005 Por la nueva Ley General Nov.-: Ley General de las PcD.
se reformula el CODIS
(Consejo Nacional
Consultivo para la
Integracion de las PcD).
Y desaparece la
ORPISPCD (Oficina de
Representacion de la
Presidencia de la
Republica para la
Promocién e Integracion
Social para PcD).16
OEA:
2006 Declaracion del
Decenio de las
Américas por los
derechos y la
dignidad de las
PcD. (2006-2012)

18 En el Titulo Tercero de la Ley General se define que el Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad “es el instrumento permanente de coordinacion
intersecretarial e intersectorial que tiene por objeto contribuir al establecimiento de una politica de Estado en la materia”. EI Consejo esta conformado por los titulares de la
Secretaria de Salud, Comunicaciones y Transporte, Desarrollo Social, Educacion Publica, Hacienda y Crédito Publico, Trabajo y Prevision Social y el Sistema Nacional para
el Desarrollo Integral de la Familia (DIF). Estaré presidido por el titular de la Secretaria de Salud y del DIF.

Podréan participar seis integrantes del Consejo Consultivo para las Personas con Discapacidad con derecho a voz y a voto. ElI Consejo Consultivo es un érgano de
asesoria y consulta, conformado por representantes de las organizaciones de personas con discapacidad, que tendra por objeto proponer y opinar sobre los programas y

acciones, recabar propuestas y presentarlas al Consejo Nacional.
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GUIA DE ENTREVISTA

Fecha de nacimiento Edad
Nombre

Nivel educativo

Estado civil hijos
Trabaja/estudia en:

Cargo

Tipo de discapacidad:

TEMAS
Contame como ha sido la relacion de la sociedad con tu discapacidad / o tu relacion con la
discapacidad

A traves de tu vida tenés una amplia relacion con la discapacidad ¢qué podés decirme
sobre ella?

SUBTEMAS

CAMPO. Instituciones:

Estar atenta a los sitemas clasificatorios que han organizado cada campo, el habitus
distinto de los distintos actores

¢En qué instituciones has desarrollado/utilizado servicios a lo largo de tu vida? Hablame de
tus experiencias.

¢que era lo que debias hacer? ¢quiénes lo determinaba? ¢las PcD o sus familias tenian un
lugar en los espacios de decision? ¢porqué?

¢cémo era la relacion entre cada institucion?

¢Quienes eran las personas que trabajaban con vos? (maestros, médicos, etc.) ¢qué hacian?
¢qué se esperaba de la PcD en esas instituciones? ¢qué sucedia si no se lograba?

¢cémo se sostienen econdmicamente las instituciones?

¢eso influye en la manera en que es vista la PcD?

¢ Qué necesidades tienen las PcD? ¢ cuales de esas necesidades cubre esta institucion?
¢quiénes se ocupan de las otras?

Iglesia / templo /medios: su familia y vos son religiosos ¢cudl es tu relacion con la
religion?

¢que podés decirme de los medios masivos y la discapacidad?

Disposiciones (de v hacia las PcD)

¢Como creés que la sociedad ve a las PcD? ¢porqué creés que lo ven de ese modo?

Préacticas
No todas las personas te han tratado de la misma manera ¢qué cosa/suceso que hayas vivido
0 Vvisto usarias para darme ejemplos de esas maneras?

¢te han llevado a sanadores, curas o chamanes? ¢han hecho promesas religiosas 0 exvotos?
(porqué?
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¢fuiste a una escuela comun o especial? ¢porqué? ¢podrias haber ido a otra? ;porqué? (¢que
deberia haber sido distinto de la escuela comun?)

¢tuviste comparieros sin-con discapacidad en su escuela, trabajo?

Algunas leyes y algunos paises permiten la eugenesia (explicar) ¢qué me dirias del tema?
¢Conoces a personas de movimientos? ¢esta enterada de las acciones y las demandas de los
movimientos?

¢Como te tratan en el templo/club?

¢en qué cosas crees o sentis que el trato es igual-bueno-malo- diferente?

Discursos

¢Recordas cosas que hayas oido decir sobre la discapacidad? ¢quiénes? ;porque creés que
lo decian?

¢Conocés los derechos que tiene la PcD? ¢qué ofrecen los politicos a las PcD?

Has oido propagandas sobre acciones o de instituciones o de politicos (dar ejemplos) ¢qué
dicen? ¢vos qué opinas?

Posiciones

Lugar en su familia- historia escolar-historia extraescolar (arte, masica, deporte), trabajo.
¢Participaste en algin movimiento social, organizacion de PCD?

¢en partidos politicos?

¢ Pertenecés a algin grupo? (voluntario, exalumnos, etc.)

Identidades: (status, roles, autopercepcion, autoimagen)

¢de qué tipo de discapacidad creés que habla la gente cuando habla de discapacidad?

de las personas con discapacidad que conocés, incluyéndote: ;cuantas han continuado
estudios? ¢cuéntas trabajan? ¢en qué? ;cuantos viven de su trabajo? (¢quién los ayuda?)
(cuantas se han casado y son padres? ¢ Creés que si/no lo han logrado sélo por su
discapacidad?

¢porqué creés que algunos lo lograron y otros no?

¢qué cosas que te hubiera gustado y creés que si podias hacer no hiciste? ;porqué creés que
sucedid? ;,cOmo reaccionaste ante las razones que te dieron?
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