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Introduccion

Los seres humanos dotan de sentido al mundo que se les presenta como algo
externo, pero a su vez son estructurados por éste. Rasgos que pueden parecer
meramente bioldgicos en realidad estan atravesados por un entramado social que
los define. Tal es el caso del sexo anatémico, que por si solo no tiene un significado
tan grande como el que adquiere gracias a la carga cultural de la que los individuos

lo dotan.

Lo mismo ocurre con lo que perciben a través de los sentidos; gestos que son
identificados por la vista, sonidos que son escuchados por el oido, texturas que
pueden sentirse a través de los dedos, sabores que son disfrutados por la lengua y
olores que son inhalados por la nariz, no tendrian un significado si no fuera por la
interpretacion que cada sociedad les ha asignado y a su vez estas definiciones son

internalizadas y difundidas por sus miembros.

La vida humana seria radicalmente distinta sin los sentidos y las sensaciones que
cada uno ofrece son valoradas por los sujetos: si son olores o sabores placenteros,
si las texturas son agradables o &speras, entre otras; también los sentidos mismos

son jerarquizados aparentemente de acuerdo a su utilidad en la vida diaria.

La vista suele ser bastante apreciada, mientras que los demas sentidos son
infravalorados. Especificamente perder el olfato parece el menor de los males al
grado de que es considerado por algunos como algo “bueno” pues la persona que
viva sin él ya no tiene que enfrentarse a olores desagradables. Incluso el término
médico con el que se le nombra la carencia de este sentido (anosmia) es

desconocido para la mayor parte de la poblacion.

Sin embargo, el olfato cumple con varias funciones de las que los individuos no son
tan conscientes; funge como detector de situaciones peligrosas (fugas de gas o
alimentos en mal estado), es evocador de recuerdos y emociones, ayuda a clasificar
a las personas de acuerdo a varias categorias (su clase social o su género) y esta

fuertemente conectado con el sentido del gusto (la lengua solo detecta los cinco
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sabores basicos y lo demas es otorgado por el olfato, en conjunto crean los sabores

de los alimentos)

Lo anterior hace que este sentido sea fundamental en el desarrollo de la vida
cotidiana. Su ausencia en los individuos puede generar varios problemas
psicoldgicos y sociales que deben ser atendidos no sélo por las ciencias de la salud,

también las ciencias sociales tienen mucho que aportar.

Por lo tanto, el objetivo de este proyecto de investigacion es reflexionar sobre los
desafios que enfrentan las personas sin sentido del olfato en la vida cotidiana y
como se adaptan a estas dificultades. El analisis se llevara a cabo con el apoyo de
testimonios recogidos de diferentes reportajes, articulos y entrevistas que pude
realizar directamente a los sujetos que viven con esta condicién a través de las

redes sociales.

Este trabajo esta compuesto por cuatro capitulos. Para comenzar, el primero es un
recorrido teérico sobre el lugar que ha ocupado el olfato y los sentidos en la filosofia
y en las Ciencias Sociales. Estos han estado presentes desde los pensadores
clasicos de la antigua Grecia, con Aristoteles y Platon, hasta autores mas
contemporaneos como David Le Breton o David Howes. El trayecto dara cuenta
sobre la progresion en la forma de pensar al sentido del olfato y a los demas
sentidos, cuales fueron més valorados por los académicos en algin momento de la

historia y si eso se mantiene hasta la actualidad.

Posteriormente, en el capitulo dos se hablard de otro tema en el que también se
puede poner en duda la posicion que ocupa el olfato: la discapacidad. Dado que no
hay un acuerdo sobre si la ausencia de este sentido puede considerarse como parte
de la diversidad funcional, es necesario comprender primero lo que se entiende por

discapacidad.

Lo complejo del desarrollo de este apartado, es que no hay una sola forma de
entenderla. A lo largo de la historia se han creado conceptualizaciones (se

identifican principalmente tres paradigmas) que son distinguibles claramente en lo
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tedrico pero en la practica no resulta tan facil reconocerlo porque puede parecer que
la sociedad actual se encuentra en una etapa mas inclusiva, pero al investigar sobre
el apoyo de las autoridades para acceder a los derechos basicos, las barreras
arquitectonicas y actitudinales se pueden identificar reminiscencias de modelos

menos tolerantes a la diferencia.

Tras englobar las conceptualizaciones sobre la discapacidad, en el capitulo tres se
analizé la anosmia (que es la forma de denominar a la ausencia del olfato), sus
causas, sus tratamientos, sus consecuencias y el debate sobre si podria ser

considerada como parte de la diversidad funcional o no.

La forma de afrontarlo es diferente para cada persona. No experimenta lo mismo un
sujeto que nacio sin olfato y que nunca ha sabido lo que es oler a uno que lo perdié
en un punto determinado de su vida. Por lo anterior es importante indagar en las
causas que lo originan. Esto a su vez, refleja que tanta atencién le han dado los
especialistas de la salud y si fue la misma antes y después de la crisis mundial
generada por el SARS-CoV-2, justamente porque la pérdida temporal o permanente

del sentido del olfato es un sintoma de esta enfermedad.

Y el asunto mas importante del proyecto de investigacion: las consecuencias que
implica no tener olfato en las relaciones con los demas. Estos desafios son los que
permitirdn concluir si se puede englobar dentro del grupo de las discapacidades
sensoriales y por qué es tan relevante seguir trabajando el tema en las ciencias

naturales y abrir la linea de investigacion para las ciencias sociales.

Tras indagar brevemente en los aspectos fisiologicos como el que no se puede
disfrutar a plenitud la comida porque el sabor de los alimentos es otorgado en mayor
medida por el olor, el capitulo cuatro se enfocard meramente en las consecuencias

sociales que implica no tener sentido del olfato.

Estas adversidades seran reflexionadas a partir de los testimonios de personas que

viven con anosmia. Se analizaron sus similitudes y diferencias en temas como los
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factores que toman en cuenta para compartir con los otros su discapacidad y la

actitud de los médicos y sus amigos cuando deciden comentarlo con ellos.

Estos relatos seran analizados en primer momento con la teoria del fenomendlogo
Alfred Schutz y su propuesta sobre el mundo de la vida; conceptos como
tipificaciones y recetas son Utiles para arrojar luz sobre eventos que viven en su dia
a dia las personas sin sentido del olfato. Sobre todo porque hay recetas que no les

son utiles o que no tiene un sentido completo para ellos y deben crear nuevas.

Como segundo momento se utilizaran las ideas de Robert Merton, en especifico su
propuesta sobre los grupos de referencia dado que la pérdida del olfato suele ser
comparada con otras discapacidades como la diversidad funcional visual, lo que la
hace parecer una discapacidad “menor” o inexistente pues las otras “sufren” en
mayor medida. También se hara uso de su planteamiento sobre la anomia para
ilustrar cdmo se produce una especie de “desviacion” a raiz de que hay actividades,
costumbres y practicas que no tienen un sentido completo si no se logra detectar su

olor.

Tras toda esta justificacidn académica y desglose sobre el desarrollo de este trabajo
de investigacion, es importante mencionar que hay otros motivos, mas subjetivos
que impulsaron su construccion. Al igual que los testimonios que acompafian al

proyecto, yo también vivo sin sentido del olfato.

No ha sido una experiencia sencilla nacer sin el sentido del olfato. Personas
cercanas a mi usualmente hacian comentarios subestimando la pérdida del mismo,
solian mencionar que debia estar agradecido de que no fuera otro sentido, aunque
a su vez estan desinformados sobre el tema, desconocen las funciones que tiene
este sentido, por lo que no toman en cuenta mis sentimientos con respecto a la
comida, cdmo el uso de la sal o que los alimentos tengan la grasa, ambos le dan un
sabor mas agradable a los alimentos, hacen mas énfasis en que esos alimentos
pueden hacer que aumente mi peso, ignorando por completo si disfruto comer o no.
Pueden parecer cosas banales pero que realmente afectan la experiencia en la vida
diaria.
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De igual forma, en ocasiones pregunto a qué huelen las cosas y algunos responden
que para qué me dicen si de todos modos no voy a entender, cuando en realidad
yo preferiria saber para sentirme parte del entorno, escuchar como los otros
disfrutan del olfato en su cotidianidad me ayudaria a tener mas certidumbre de lo

gue me pierdo.

Todos estos sentimientos me llevaron a sentirme solo, por lo que a los 15 afios
busqué apoyo en las redes sociales en las que encontré personas en situaciones
similares a las mias y leer que ellas, al igual que yo, quieren que este tema sea mas

conocido y valorado.

Otro motivo mas personal fue que en ningln momento de mi formacién bésica,
media superior o0 superior vi algo referente a discapacidad o a la anosmia en
especifico y al ser un tema que me atraviesa tan profundamente decidi que queria
conocer mas de esto desde mi disciplina, lo que me permitiria a su vez conocerme
mejor a mi mismo y conectar con otras personas que estan en la misma situacion,

que estan en busca de salir de la invisibilidad.
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Capitulo 1: La disputa en torno a los sentidos

Actualmente, en las Ciencias Sociales se reconoce que no hay un método definitivo
que conduzca a las grandes verdades universales como se pretendia en sus inicios
e incluso no es el objetivo realizar ese tipo de formulaciones. Se apuesta mas por
teorias de alcance intermedio y por la comprension mas que por la explicacién. Aun
cuando existe un pluralismo metodoldgico, una constante que ha sido criticada de
manera favorable o negativa en la obtencién de conocimientos son los sentidos y el
grado de confianza que se le puede otorgar. Estos han sido evaluados por una gran
variedad de fildsofos que por un lado los posicionan como la Unica forma valida de
conocer al mundo, mientras que otros no consideran que pueda ser la via mas

efectiva pues son engafiosos.

El desarrollo del conocimiento exige instrumentos de diversa clase que puedan ser
usados de manera recurrente; en las ciencias naturales se utilizan algunos como
telescopios o0 microscopios, pero para que el telescopio o el microscopio sean Utiles
se necesita primero poder ver. El conocimiento presupone el empleo de érganos
sensoriales y de facultades cognitivas. El andlisis y la reflexion sobre estos debe ser

previo a la evaluacion de las teorias cientificas (Bassols, 2001).

Es extensa la gran labor que llevaron a cabo varios pensadores para examinar a los
sentidos y posicionarse ante ellos, lo que provoco que se crearan tradiciones que
se mantienen hasta hoy. Con todo y sus diferencias sobre el papel de los sentidos,
algo que tienen en comun estas posturas antagonicas es la importancia que le
otorgan al olfato. En la mayoria de las ocasiones es despreciado o ni siquiera es
tomado en cuenta. Mientras que los demas han gozado de mas atencion;
principalmente el sentido de la vista, que de acuerdo a la postura es aceptada o

rechazada como medio para conocer, pero siempre esta presente en las criticas.

El menosprecio del olfato no se coloca Unicamente en el campo de las Ciencias
Sociales y de la Filosofia, también en la vida cotidiana; Ruiz-Analis (2022) explica
gue un mito que desprestigia al olfato es la creencia de que este sentido esta menos
desarrollado en los humanos a comparacion de las capacidades casi caricaturescas
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gue se les atribuyen a los perros para detectar olores. Se asocia a los animales con
el olfato mientras que los otros sentidos son “civilizados”. Debido a esta creencia de
que los individuos tienen un olfato inferior es que se desarrollaron limitaciones
cognitivas y sensoriales para hablar y principalmente nombrar a los olores en

muchas lenguas.

Incluso para el novelista y critico francés Marcel Proust, que ha publicado obras
como En busca del tiempo perdido o Sodoma y Gomorra, la nariz es el 6rgano en
donde se desarrolla la tonteria con mayor facilidad; mientras mas potente es el olfato
en un sujeto y mas olor desprende, mas primitivo es y menos piensa (De Peretti,
2007).

Por todo lo anterior, el objetivo de este primer capitulo es dar cuenta sobre el debate
alrededor de los sentidos desde la antigledad hasta hoy. El nombre de este capitulo
hace referencia a la obra de la gran filosofa y escritora estadounidense Judith Butler:
El género en disputa: el feminismo y la subversion de la identidad. EI nombre refleja
que aquel término tiene distintas acepciones, no es rigido ni estable. Este libro
problematiza la aparente relacion que existe entre género y sexo, asi como las

formas en las que estos han sido entendidas a lo largo del tiempo.

En esa misma linea, la forma de jerarquizar a los sentidos ha cambiado. Es notable
la cantidad de intelectuales que colocaron al olfato en el Gltimo escalén al ser
subjetivo, fugaz y animal. Posturas mas contemporaneas disputan un mejor lugar
para el sentido que se auxilia de la nariz por todo lo que implica en la vida del ser
humano y este trabajo de investigacion se suma a esa tendencia sefialando en

primer momento, que lo sensorial es inseparable de la vida social.

“Sentir el mundo es otra manera de pensarlo, de transformarlo de sensible a
inteligible. EI mundo sensible es la traduccién en términos sociales, culturales y
personales de una realidad inaccesible de otro modo que no sea por ese rodeo de
una percepcion sensorial de hombre inscripto en una trama social. Se entrega al
hombre como una inagotable virtualidad de significados y sabores” (Le Breton,

20086, p. 19).
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1.1 Los sentidos bajo lalupa

Los sentidos y la teoria del conocimiento

El gran antecedente sobre el origen de la clasificacion de los sentidos puede
encontrarse en Aristoteles con su obra De Anima, en la que el fildsofo se plantea
algunas interrogantes sobre la percepcion, por ejemplo ¢ de qué forma se perciben
cualidades como el color, la forma o el sonido y en qué consisten dichas cualidades?
Y ¢qué pasa con aquellas impresiones que tales objetos dejan en el alma una vez
gue dichos objetos ya no estan dados de un modo directo a los sentidos? (Pineda,
1998).

Aristételes distingue entre sentidos externos e internos. Los sentidos externos se
conforman por la vista, el olfato, el oido, el gusto y el tacto, clasificaciébn que hasta
hoy en dia es la dominante (sin embargo, estudios cientificos han demostrado que
se puede hablar hasta de once sentidos) y los internos se compone por la

percepcion, la imaginacién, la memoria y la estimacion (Burgos, et al., 2005

“... la clasificacion de los sentidos es un asunto que ha llamado mayor atencién en
los dltimos tiempos. Se dice que el sistema sensorial de los cinco sentidos fue
inventado por Aristoteles... La clasificacion... goz6 de gran autoridad, pero eso no
impidi6é que fuese cuestionada por aquellos que buscaron el reconocimiento de otros
sentidos, tales como los 6rganos genitales, el corazon, el sentido de la belleza, el
sentido muscular o la cinestesia, el érgano vomeronasal por mencionar solo unos

pocos” (Howes, 2014, p. 16).

Synnott (2003) en el apartado de su articulo Sociologia del olor, El angel caido y el
poderoso hechicero plantea que los origenes de la desacreditacion del olfato datan
de la antigledad con Aristételes porque ademas de hacer la distincidon entre los
sentidos internos y externos formulé una jerarquia, ubicando en lo alto a la vista y
al oido, cuyas principales aportaciones a la humanidad eran la belleza y la musica
y ambas conducian a Dios mientras que en la parte de abajo se encontraban los

sentidos que se asociaban con los animales: el gusto y el tacto, que podian llevar a
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abusos (gula y lujuria) y que no conducian a Dios. Entre estos estaba el olfato que
no conduce al abuso, pero tampoco era un camino hacia Dios por lo que lo clasifico

como el sentido humano més bajo

Ademas, Aristoteles explic6 que para que haya una sensacion, para conocer
sensiblemente se requiere de varios elementos: un estimulo o alteracion que
provoque una sensacion, los sentidos que son condiciones necesarias y por ultimo
una capacidad perceptiva, el tener o0jos u oidos no es condicion suficiente; no es un
proceso que se da solo entre los sentidos del sujeto y del objeto. (Burgos, et al.,
2005)

Sobre la percepcion, el griego sefiala que tiene un aspecto subjetivo, lo que percibe
el actor sobre sus propios actos (autopercepcion) en tanto que siente, desea y
piensa. También habla de otros tipos: percepcion de cosas sensibles que se refiere
a la captacion de lo que se encuentra en el mundo exterior y de los que el sujeto
recibe noticias por los sentidos corporales (como un arbol, una casa, una persona);
percepcion de formas sensibles que corresponde a cada uno de los sentidos
externos (color, sonido, olor, textura) y ademas hay un tipo de percepcion que no
identifica caracteristicas aisladas de color, sonido y sabor si no objetos unificados.
Los objetos poseen cualidades comunes que son perceptibles por mas de un
sentido y a partir de ella surge la hip6tesis de la existencia de una sensibilidad

comun que Aristoteles denomina: “sentido comun” (Pineda, 1998).

Profundizando en lo anterior, Burgos, et al. (2005) mencionan en el apartado de su
articulo Teoria del conocimiento segun Aristételes que aun cuando al estar frente a
cierto alimento se puede ver el color de la comida, sentir su textura, oler lo que
desprende y se puede probar lo que permite conocer su sabor al entrar en contacto
con la lengua, para saber que todas esas propiedades son parte del objeto en
cuestién debe haber otro sentido que cumpla con esa funcién, el encargado es “el
sentido comun”, que reune las diferentes sensaciones captadas por los sentidos

externos para formar un objeto.
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De la misma forma, considera a la imaginacion como un sentido que hace referencia
a que los sujetos retienen los instantes anteriores para darle un significado al
presente. Le da continuidad a la experiencia sensible sumando el resto de
experiencias sensibles, incluso puede hasta cierto punto anticiparse al actuar de
algunos objetos: como aventar una pelota e imaginar por donde caeria con base en
Su trayectoria. Esta experiencia sensible también se valora, es calificada de manera
positiva 0 negativa. A este sentido se le denomina estimativo. Y finalmente el sentido
de la memoria es el encargado de guardar estas estimaciones, diferenciandose de
la imaginacion que archiva las experiencias y la memoria es la encargada de

guardar las valoraciones.

El proceso de creacion de conceptos comienza con los datos sensoriales para llegar
a conclusiones mas abstractas que lo que el cientifico ha visto, oido, tocado, olido
y saboreado. Por ello el sentido comun unifica las propiedades del objeto que se
esta percibiendo, lo que crea una imagen mental debido a la capacidad imaginativa,
conocer significa saber identificar qué es cada cosa y este proceso de identificacion
consiste en reconocer la causa eficiente (aquello que ha producido ese algo, el
estimulo que desencadeno el proceso), la formal (aquello que un objeto es, la forma
especifica), la material (aquello de lo que esta hecho, es la materia), y la final
(aquello para lo que existe ese algo). Una explicacion adecuada debe incluir las

cuatro causas y dar cuenta de la causa final, de ese “telos” (Burgos, et al., 2020).

Por otro lado, Platon también escribe sobre la percepcion y particularmente sobre
la percepcion sensorial; habla del encuentro entre objetos externos y los sujetos. El
filbsofo le otorga bastante valor a la vision dado que ningun individuo podria
describir mejor un objeto que quien lo esta viendo. Inevitable mencionar El mito de
la caverna y todo el peso que tiene la vision en el relato, trata de prisioneros
encarcelados desde su nacimiento que solo son capaces de ver la pared de
enfrente, atras de ellos hay fuego y Unicamente pueden observan las sombras de
los seres que pasan frente al fuego, haciendo una analogia al mundo sensible y de
las ideas. (Ontiveros, 2020) El mundo sensible es el mundo material, que puede ser
conocido por los sentidos y esta compuesto por copias imperfectas del mundo de
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las ideas; mientras que el mundo inteligible no tiene propiedades fisicas, son

incorpoéreas, eternas e invariables.

De acuerdo a Platén, la vista es el sentido mas noble por excelencia. Ningun
discurso hubiera podido ser pronunciado si no se hubieran visto los astros, ni el sol
o el cielo. Es la vision del dia, de la noche, de los meses y de las sucesiones
regulares de los afios quiénes han llevado a la invencion del namero, son los que
han proporcionado el conocimiento del tiempo y han permitido emprender
investigaciones sobre la naturaleza del universo. En La Republica, se distancia de
la sensorialidad originaria y su ascenso al mundo de las ideas se realiza bajo la
égida de lo visual y no de la audicion ya que la vista es mas adecuada que el oido
para traducir la eternidad de la verdad, pues el oido esta demasiado envuelto por la
perduracion como para tener validez mientras que la vista metaforiza la

contemplacion del tiempo suspendido (Le Breton, 2006).

"Para Aristételes, el punto de partida de cualquier forma de conocimiento son los
sentidos. Esto significa que cualquier modo de informacion entra a través de los
ojos, oidos, olfato, etc. En este sentido, el pensamiento aristotélico difiere
claramente de las ideas de Platén, para quien lo que nos rodea, no puede ser
conocido ni puede generar actividad intelectual significativa, dado que la materia es
mutable y estd cambiando constantemente. Este proceso de generar conocimiento
también ocurre en otras formas de vida animal; esta forma de conocer es de tipo

sensible y no es exclusiva del ser humano" (Burgos, et al., 2020, p. 285).

Ambos filésofos hablan sobre la memoria; Aristoteles la considera fundamental pues
almacena las evaluaciones constantes que los sujetos realizan sobre sus
experiencias, mientras que para Platon es una especie de percepciéon de eventos
pasados, que descarta inmediatamente como candidata a fuente de conocimiento
pues se deben conectar imagenes y juicios, por lo que al recordar, hay una alta

probabilidad de error.

A pesar de que Aristoteles fue alumno de Platén, no concordaban en todo. El

primero sustituyod la contemplacion del segundo por la investigacién y al mundo de
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las ideas eternas por hechos concretos dado que a partir de las impresiones
originadas por los sentidos se crean abstracciones que no son reflejos de una
realidad compuesta por ideas, sino representaciones de cualidades contenidas en
los elementos materiales. También considera que la ciencia es un conocimiento
demostrativo y ve a la investigacion cientifica como una progresion circular que va
desde las observaciones hasta los principios generales, para posteriormente volver
a las observaciones. A esta peculiaridad la denominé como el “Método inductivo-
deductivo” (Burgos, et, al., 2020) que va de lo particular a lo general y de lo general
a lo particular, de observaciones a principios y explicaciones generales para

después probarlas en casos particulares.

Un autor que se suma a la idea de rechazar los sentidos e incluso esta influenciado
por Platén es el padre del racionalismo: René Descartes. Este fildsofo niega que la
experiencia pueda ser fuente de conocimiento y califica a los sentidos como
engafosos, aceptando que aun cuando muchas ideas son adventicias (provienen
de las sensaciones), no son claras ni distintas por lo que no pueden ser aceptadas
como cientificas, ademas de que la experiencia no presenta nunca objetos como
los que pueden ser concebidos por el intelecto, por ejemplo: las figuras geométricas,
por lo que coloca a las matematicas como el modelo ideal para la ciencia (Tomasini,
2001).

Por otro lado, también hay intelectuales que se adscriben a la corriente sensualista
y como su nhombre lo indica, consideran que las sensaciones son la Unica fuente de
conocimiento valido. En esta perspectiva se reconoce principalmente a John Locke,

padre del liberalismo y del empirismo como uno de sus exponentes.

Este fildsofo se opone totalmente a Descartes, rechaza las ideas innatas y defiende
la hipotesis de la “tabula rasa” o pizarra en blanco y menciona que la mente es una
hoja vacia que debe llenarse con experiencias por lo que le otorga un alto grado de
confianza al sentido de la vista. “Locke traté de entender cuales son los origenes
del entendimiento humano, es decir, los procesos mentales; haciendo un ejercicio

regresivo de manera temporal, hasta observar las primeras impresiones sensitivas
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adquirir ideas a partir del nacimiento, advirtiendo que gran parte de la informacién
impresa en nuestra mente a través de los sentidos, es olvidada, y las personas no
tienen registro de cémo se elaboran las primeras impresiones humanas, que
representan el conocimiento del propio individuo. Para Locke, lo que se observa en
los niflos recién nacidos, es, que no nacen abarrotados de ideas, sino que
gradualmente, a través de la experiencia, es que éste provee de ideas al
entendimiento; antes de que la memoria conozca el registro del tiempo y del orden,
gue el neonato no ha aprendido a mesurar; son los familiares quienes imprimen en

el recién nacido ciertos conocimientos primordiales...” (Jiménez, 2019, p.9).

Con el desarrollo de la tradicion Aristotélica se mantiene la influencia del empirismo
y de la importancia de la observacion; por ejemplo la propuesta neopositivista. “El
hipotético deductivo ha sido presentado como ElI Método de la Ciencia,
aparentemente desligado de toda consideracion ontologica acerca de la realidad y
de la forma de hacer conocimiento. Su nivel de sistematizacion y de rigor l6gico lo
convirtid, junto a otros aspectos de orden extraldgico... en el paradigma dominante
de la metodologia de la ciencia en casi todo el siglo XX. A su vez, el hipotético
deductivo constituye una gran estrategia de conocimiento que ha logrado influenciar
a paradigmas alternativos, como el marxista y el hermenéutico, sobre todo en el
plano de la investigacion concreta (De la Garza, 1998, p. 8-9). El hipotético-
deductivo le asigna un papel importante a la vista, al momento de pasar de una
hipétesis tedrica a una empirica, el planteamiento debe ajustarse a la realidad
observable y al momento de corroborarla, verificar que los indicadores se ajusten

también a esa realidad.

A pesar de lo contrarias que puedan parecer las posturas anteriores, hay un
pensador que busca unir los planteamientos de René Descartes y de John Locke:
Immanuel Kant, quien considera que el limite del conocimiento es la experiencia

sensible, pero hay estructuras innatas que forman el conocimiento del fendbmeno.

El filésofo distingue a la sensibilidad entre sentidos externos (vista, oido, tacto) y
sentido interno (conciencia de los estados del sujeto). (Rabade, 1995). Con respecto
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a las intuiciones, las clasifica en objetivas (vista, tacto y oido) y subjetivas (olfato y
gusto). Relacionando a las ultimas con los animales y considerando al olfato como
el sentido mas fugaz e individualista, mientras que siguiendo la tendencia de otros

autores coloca a la vista en un lugar privilegiado (De Peretti, 2007).

Rabade (1955) menciona en el capitulo cinco de su obra Teoria del conocimiento,
El planteamiento trascendental del conocimiento: los elementos a priori que para el
fildsofo pruso a esta duplicidad de sentidos corresponden distintas formas: el
espacio al sentido externo y el tiempo al sentido interno. Para que ciertas
sensaciones sean referidas a algo exterior se requiere del espacio, es una condicidon
de posibilidad de los fendmenos y no una determinacion que dependa de ellos; el
tiempo es dado también a priori. En él es posible toda la realidad de los fenbmenos,
todos pueden desaparecer. Con ambos factores se da el proceso de unificacién y
constitucion del objeto son formas a priori de la sensibilidad, sin ellas los objetos no
tendrian forma. Las explicaciones hasta ese momento eran principalmente
objetivistas; el objeto se le impone al sujeto y se asimila a él. Kant se aleja de ese
planteamiento y analiza el proceso de conocimiento humano en el que pone
especial atencion también en el sujeto y sus cualidades. Destaca que el
conocimiento que los individuos pueden generar de las cosas no son
reproducciones exactas y los fendmenos son siempre percibidas desde condiciones
subjetivas Describe a un individuo dotado de estructuras aprioristicas que se
encargan de las funciones objetivantes al que denomina “sujeto trascendental”; lo a
priori es aquello que antecede a la experiencia y es independiente de ella (no es
algo anterior en sentido temporal, ya que sin la experiencia no hay lugar para ningun

conocimiento); se refiere a una antecedencia de la naturaleza humana.

Ademas, distingue dos planos: los <<fenbmenos>> y los <<noumenos>>. Los
primeros hacen referencia a las cosas percibidas por el individuo desde su
subjetividad, son objetos de las intuiciones empiricas, tienen espacio y materia; los
segundos son las cosas en si mismas, no se pueden conocer pues los humanos

cuentan con intuiciones sensibles y estos son percibidos por intuiciones no
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sensibles. A esta concepcion Kant la denomina como “idealismo trascendental”
(Franco, 2015).

Uno de los fildsofos mas importantes: Karl Marx critica a las posturas antagonicas
antes descritas: al empirismo y al idealismo. Por un lado, el empirismo describe a
un sujeto completamente pasivo que en una actitud contemplativa conoce a los
objetos, debe interpretar la realidad que le ha sido impuesta y los individuos no
pueden hacer nada frente al mundo real, mientras que en el idealismo si hay un
sujeto activo y la percepcién sobre el objeto es subjetiva. Sin embargo, el mundo
real como tal no existe mas que a través de la percepcion. Desde un enfoque
dialéctico ve al empirismo como la tesis y al idealismo como la antitesis, siendo la
sintesis un nuevo materialismo que no ve al sujeto de forma pasiva y en donde los

objetos de la experiencia no son solo objetos de conocimiento (Gonzélez, s.f.).

‘El defecto fundamental de todo el materialismo anterior —incluido el de
Feuerbach— es que sbélo concibe las cosas, la realidad, la sensoriedad, bajo la
forma de objeto o de contemplacién, pero no como actividad sensorial humana, no
como practica, no de un modo subjetivo. De aqui que el lado activo fuese
desarrollado por el idealismo, por oposicién al materialismo, pero sélo de un modo
abstracto, ya que el idealismo, naturalmente, no conoce la actividad real, sensorial,
como tal. Feuerbach quiere objetos sensoriales, realmente distintos de los objetos
conceptuales; pero tampoco él concibe la propia actividad humana como una
actividad objetiva...” (Marx, 2004).

Con respecto a los sentidos, Sabido (2019) menciona en el apartado Dos enfoques
sobre la sensorialidad moderna: Marx y Simmel de su obra La sensorialidad
capitalista en Karl Marx y George Simmel: Claves para el analisis sensible de la
sociedad contemporanea que para Marx la sociedad esta presente en el individuo,
en su cuerpo y en su experiencia sensible. Cada una de sus relaciones humanas
con el mundo, la vista, el oido, el olfato, el gusto y la sensibilidad supone un modo
de sociedad. La formacion de los cinco sentidos es la obra de la historia universal
anterior; las personas tienen cuerpo y sienten bajo condiciones biogréficas e
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histdricas. La existencia del humano es siempre sensorial y se ancla al cuerpo por
lo que no hay una forma mas valida de sentir que otra o una certeza sensorial natural
pues los objetos que se perciben y la forma de percibirlos son productos histéricos.
El aleman también planteaba que el mundo material succionaba la vida de los
obreros, los enajena; las jornadas de trabajo tienen consecuencias en la salud
corporal de los obreros pues robaba el tiempo que se requiere para el consumo de

aire fresco y luz del sol.

Como se puede observar, los sentidos han estado presentes de una u otra manera
en los debates epistemoldgicos, ya sea para aceptarlos o para rechazarlos como
herramientas que generen conocimiento. Sin embargo, el sentido de la vista es el
que se ha aduenado de toda la atencidn, mientras que otros (y especificamente el
olfato) han sido olvidados e incluso lo relacionan con los animales o con los

“primitivos” “El olfato es... lo que, segun la tradicion filosofica, mas nos acercara a
nosotros, los hombres ilustrados, al estado de naturaleza; es lo que mas nos
recordaria nuestros vinculos con “nuestros parientes, los animales...” (De Peretti,

2007, p. 233).

Una cita que puede resumir las conclusiones del apartado es la siguiente: “Esa
nariz, por ejemplo, de la que ningun filésofo ha hablado todavia con veneracion y
gratitud, es... el mas delicado de los instrumentos que estan a nuestra disposicién:
es capaz de registrar incluso diferencias minimas de movimientos que ni siquiera el

espectroscopio registra” (Nietzsche, 1968, como se cité en De Peretti, 2007).

1.2 Lo sensorial como parte inseparable de lo social

La discusion sobre los sentidos no ha estado presente solo en cuestiones referentes
al conocimiento, también se ha teorizado sobre ellos, aunque este enfoque es
relativamente nuevo. Desde los ochenta (no obstante, hubo algunos acercamientos
en la literatura antropoldgica e historica desde antes) las ciencias de la cultura han
atravesado una gran variedad de giros analiticos que les permite visitar zonas
desconocidas hasta ese momento, como el giro linguistico o el de la historia cultural
(Sabido, 2021).
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Entre aquellos antecedentes previos a 1980, esta la obra Missionary Travels and
Researches in South Africa de David Livingstone, que fue publicada en 1857, antes
de que la cAmara fotogréfica estuviera al alcance del publico. La caracteristica que
hace tan peculiar a este texto es que esta ilustrado con grabados. Es una aportacion
a la etnografia visual porque el autor busco alcanzar precision cientifica y objetividad
a través de dibujos. Livingstone llevé a su casa diagramas o borradores hechos con
sus propias manos y a partir de ellos un artista con mayor experiencia elaboroé la

panoramica de las cascadas de Zambezi (Ortega, 2009).

Otro de los precedentes es la propuesta tedrica de George Simmel. Para el
sociologo la época moderna se caracteriza por un capitalismo que implica la
intensificacion de experiencias sensoriales, la saturacion de los sentidos y una
proximidad sensible que no fortalece los lazos, sino que mas bien los disuelve. Las

personas se miran mutuamente con arrogancia y falta de empatia (Sabido, 2019).

La mirada reciproca es un vinculo intersubjetivo que surge momentaneamente entre
dos personas que estan presentes en ese momento y se disuelve en un instante.
La relacion que se forma por la mirada reciproca es fragil y se destruye en cuanto
uno de los participantes voltea hacia otro lado. Este encuentro tiene como
caracteristica principal la reciprocidad, en el momento de percibir al otro el sujeto
este se abre para ser percibido también. El rostro es un medio de expresion que no
actua, solo habla de ély permite que se manifieste la personalidad y las emociones.
Incluso afirma que un ser humano es conocido primero por su rostro antes que por
sus actos, pues los sujetos se forman impresiones inmediatas unos de otros. La
interaccion de los individuos se basa en miradas mutuas y ese mirarse a los ojos de
las personas es la reciprocidad mas directa y pura que pueda existir en cualquier
lugar (Weinstein D & Weinstein M, 1984).

“...Ia mirada dirigida al otro... es, en si misma, expresiva; y lo es por la manera de
mirar. En la mirada, que el otro recoge, se manifiestan uno a si mismo. En el mismo
acto en que el sujeto trata de conocer al objeto, se entrega a su vez a este objeto.
No podemos percibir con los ojos sin ser percibidos al mismo tiempo. La mirada
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propia revela al otro el alma, al tratar de descubrir el alma del otro. Pero como esto...
soOlo sucede mirandose cara a cara, de modo inmediato, nos encontramos aqui con
la reciprocidad mas perfecta que existe en todo el campo de las relaciones
humanas” (Simmel, 1939, p.678).

El entorno del aleman estaba caracterizado por una saturacion de estimulos
sensoriales tras la incorporacion de la tecnologia en la vida cotidiana sumada a los
espectaculos y artefactos culturales. Simmel fue a The Berlin Trade Exhibition y
mencioné que la experiencia ante la exposicion de mercancias paralizd sus
sentidos, quien miraba los escaparates quedaba hipnotizado por los productos
exhibidos. El comercio era un pilar de la economia y también una experiencia
sensorial (Sabido, 2019).

Berlin en el afio 1911 era una ciudad con mas de cuatro millones de habitantes y
recientemente habia pasado por una aglomeracién industrial. Rompié con la idea
de una postal estatica e inmutable por una ciudad moderna y siempre en
movimiento. Para circular por el pais sus habitantes tenian que leer horarios, avisos
publicitarios, anuncios callejeros y articulos periodisticos que recapitulan sus
movimientos. Se convirtié en una ciudad textual. Era una época y un espacio urbano
en el que la lectura era masiva. La ciudad como lugar y la ciudad como texto se
definen y se constituyen mutuamente. Son los textos los que ingresan a la vida
social regulando los modos de vivir, ver y moverse. Pero esa “correspondencia”
entre lo escrito y lo urbano cre6 un orden simbdlico imaginario tan importante como
la ciudad misma. Es a partir de alli que se mezcla en el cemento urbano: lo simbolico

con lo material (Margueliche, 2020).

Para Simmel, en una metropoli como Berlin hay una gran preponderancia de
ocasiones para ver mas que para escuchar a la gente. Los que no desean ser
conocidos por los demas pueden tratar de hacer que sus caras sean aparentemente
inexpresivas o utilizan algo convencional como una sonrisa. La cara tiene una
ventaja sobre los 0jos y es que esta es mas facil de manipular (Weinstein D &
Weinstein M, 1984).
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Tras todas las reflexiones que el sociélogo hace sobre la mirada, describe que la
jerarquia sensorial que coloca a la vista en la cima tenia condiciones histoéricas y
materiales que hacian que la mayor parte de las relaciones sensibles entabladas
entre los seres humanos queden confinadas al sentido de la vista. En el modelo
sensorial moderno la vista estad en la cuspide y el olfato en lo mas bajo. Son
procesos historicos los que han hecho a los individuos sensibles al olfato (Sabido,
2019).

Lo que Simmel deja en claro independientemente de la jerarquia, es que por medio
de los sentidos es que los sujetos sienten a los otros La sensacion no revela solo a
los seres humanos entre si, sino que los revela como seres pensantes y el hecho
de que los humanos se aprehendan unos a otros Unicamente a través de los
sentidos hace necesario que los sociélogos investiguen mas al respecto (Weinstein
D & Weinstein M, 1984).

Por su parte los inicios de la sociologia visual en Estados Unidos estuvieron
asociados con fotografias de fuerte impacto social. Jacob A. Riis retraté las
condiciones de vida en los barrios mas pobres de Nueva York en la década de 1890
(Ortega, 2009). Romero (2010) menciona en la introduccion de su articulo Literatura
y fotografia: las dos mitades de Jacob Riss que en 1890 la practica fotografica
establecié una relacion inédita con el mundo caracterizado por cambios constantes;
registro los conflictos bélicos y dio fe de grandes descubrimientos. Algunos autores
gue veian con preocupacion la indiferencia de las clases acomodadas por las
desigualdades sociales y para quienes la escritura habia sido el medio de expresion
reformista por excelencia, encontraron en la fotografia un nuevo vehiculo de lucha

politica.

Fue en ese afo que Jacob A. Riis public6 Como vive la otra mitad. Estudios entre
las casas de vecindad de Nueva York. Una obra compuesta por fotos nunca antes
vistas y acomparfadas de descripciones contundentes que tenian como objetivo dar
a conocer la situacion de pobreza que se vivia en algunos barrios de la ciudad de

Nueva York. “... el tratado abrio los ojos de los neoyorquinos a las duras realidades
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de los barrios bajos de su ciudad. Desde su publicacién, el libro ha sido
constantemente sefialado como un catalizador clave para la reforma social... Riis
también contribuyé a exponer los problemas relacionados con el agua potable
publica. En una serie de articulos, publicé fotografias (ahora perdidas) que habia

tomado de la cuenca de drenaje...” (Richman, 2020).

Los inicios de la relacién entre las ciencias de la cultura y los sentidos comenzaron
cuestionando la utilidad de lo sensorial en el mundo de la vida y como herramienta
politica que daba cuenta de las desigualdades sociales a través de la imagen, esos

fueron los antecedentes del llamado “giro sensorial”.

Este enfoque ha propiciado la creacién de una nueva linea de investigacion y con
ello nuevas metodologias que permitan continuar el desarrollo de la ciencia. Los
estudios sensoriales conllevan por un lado una aproximacién cultural al estudio de
los sentidos y por otro una aproximacion sensorial sobre el estudio de la cultura,

buscando destacar la sociabilidad de la sensacion (Howes, 2014).

Ademas, hace referencia a que el contacto del ser humano con el mundo y con los
otros es siempre un contacto sensible. Los cuerpos sienten y ese sentir es lo que le
da sentido al mundo. Los individuos no solo aprenden a sentir el mundo, aprenden
a sentirlo de una forma en particular, dependiendo del contexto histérico y la
posicion social en el que se desarrollen. Este giro se desarrollé principalmente en la
historia y en la antropologia, mas tarde se fue incorporando a las demas disciplinas.
Al mencionar que el cuerpo siente y eso es lo que le da sentido a la realidad, une

directamente al giro sensorial con el giro afectivo (Sabido, 2021).

Desde un enfoque relacional vincula al cuerpo con los sentidos y las emociones.
Por mencionar un ejemplo: Sara Ahmed y su tratamiento sobre la verglienza en el
que enlaza al cuerpo con ese sentimiento. “La vergluenza puede describirse como
una sensacion intensa y dolorosa que esta ligada al modo en que se siente el yo
acerca de si mismo, un sentimiento que el cuerpo siente y que se siente en él.
Ciertamente, cuando siento verglienza he hecho algo que siento que es malo.

Cuando nos avergonzamos el cuerpo parecia arder con la negacién que se percibe
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(autonegacion); y la vergiienza se imprime en el cuerpo como un sentimiento

intenso de que el sujeto "esta contra si mismo" (Ahmed, 2004, p. 164).

Hay tres niveles analiticos para el registro de lo sensorial: macro, meso y micro. “El
nivel macro hace referencia a las formas en que se orienta colectivamente el sentir
de los cuerpos. Por ejemplo, a partir de representaciones de lo social como las
leyes, los manuales de comportamiento o los reglamentos formales y semi-formales,
podemos pensar en condiciones sociales de posibilidad para sentir de una manera
y no de otra, que trascienden a los grupos y a las personas y que se transmiten por
generaciones. El nivel meso remite a la forma en la que grupos especificos
aprenden a sentir y... se transmiten saberes sensoriales asociados a practicas
especificas. El nivel micro implica observar lo sensorial ya no desde las
representaciones o los grupos, sino desde el @&mbito individual. Aunque este registro

no deja de ser social si partimos de que el ser es con otros” (Sabido, 2021, p. 245).
Estudios antropolégicos sobre los sentidos

Las primeras investigaciones del giro sensorial en las Ciencias Sociales, vienen
acompafadas del surgimiento de la antropologia social. Esta tuvo sus inicios en
Inglaterra en la segunda mitad del siglo XIX y su enfoque estaba en el analisis de
sociedades en Africa, Oceania y Asia. Edward Tylor impulsé el estudio de grupos
humanos compuestos por individuos que vivian en selvas tropicales, islas o al
interior de continentes que tenian un aislamiento real de las sociedades
industrializadas y urbanas de Europa. El objetivo de aquellos estudios era la
comprension de las sociedades “primitivas” a partir de su organizacion social, del
parentesco, del trabajo individual, en grupo, de sus fiestas, de su cosmovision y su
organizacién politica. Por aquellos tiempos surgieron los primeros antrop6logos
sociales, entre ellos la Expedicion de Cambridge al Estrecho de las Torres en la que
participaron Alfred Haddon, Rivers, Myers, Seligman, Ray, MacDougall y Willkin;
estos antropologos realizaron mediciones psicométricas y antropométricas de los

nativos de esas islas (Cisneros, 2015).
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En 1889, gracias a su expedicion, Haddon demostré que las diferencias en los
umbrales sensoriales entre “primitivos” y “personas civilizadas” no correspondian a
caracteristicas raciales o grados de primitivismo, mas bien se atribuian al tipo de
vida, incluso filmé una pelicula sobre su travesia; posteriormente Carter y Lord
mediante una monografia concluyeron que si existia una superioridad en la agudeza
sensorial por parte de los que consideran salvajes, para el primero se trataba de
algo fisioldgico mientras que para el segundo era una superioridad perceptiva. (de
Peretti, 2007).

La antropologia de los sentidos comenzd con cierto antivisualismo, estrechamente
unido al deseo de explorar modos de experiencia insuficientemente investigados, lo
gue no supone cerrar los 0jos sino enfocar desde otra perspectiva. Dentro de este
rechazo a lo visual, tampoco eran aceptados el verbocentrismo y el textualismo
derivado de Levi Strauss (paradigmas dominantes de la teoria antropolégica). Los
cientificos sociales hacian entrevistas para recopilar datos, difundian sus hallazgos
a traves de revistas y monografias, se auxiliaban completamente en la palabra. Sin
embargo, la etnografia sensorial ofrecia alternativas mas interesantes para los
investigadores (Howes, 2014). Hastrap (1992, como se citd en Ruiz, et al., 1999)
considera que la descripcién superficial de lo visual no tiene la misma fuerza que la
descripcion densa del texto, ya que el texto no se revela a si mismo, sino que

muestra lo que no dice y dice lo que no muestra.

Este nuevo enfoque se caracteriza por la utilizacion de métodos cualitativos que
buscan dar cuenta de como a través del lenguaje puede significarse la experiencia,
al momento de realizar una entrevista hay actividades que los informantes no
explican mediante actos linglisticos, sino corporales y esta nueva orientacion
conlleva tener la habilidad para describirlas reconstruyendo un entorno sensorial.
La etnografia sensorial permite expresar lo que el investigador necesite con mayor
libertad (Sabido, 2021).

Con este nuevo paradigma se ha modificado la metodologia y también algunos

aspectos de la vida cotidiana, como los museos. Lo que actualmente se denomina
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“‘museologia sensorial’” se refiere a que ante la presencia de los objetos, los
visitantes experimentan las propiedades de estos de forma directa permitiendo la
manipulacion de la sensibilidad a través de la difusion de perfumes, sonidos, luces,

colores y otros estimulos (Howes, 2014).

Un ejemplo se puede situar en 1968 cuando Morton Heilig inventd el “sensorama”,
gue era un simulador que permitia recorrer en motocicleta las calles de Nueva York
experimentando cada uno de los detalles que se vivirian si se estuviera conduciendo
de manera real (como los sonidos del claxon o los gases de los tubos de escape).
En 1986 también surgié el odorama en Paris, este mecanismo permitia al publico

ver imagenes filmicas mientras respiraba el olor del mismo (de Peretti, 2007).

Hoy por hoy esta técnica es empleada en videojuegos para celulares y consolas
gracias a los lentes de realidad virtual. Al colocarlos se le muestra al usuario un
mapa interactivo o paisaje que va cambiando al mismo tiempo que el portador se

mueve. En ocasiones incluye sonidos que acompafien lo que se esta observando.

También se ha implementado en el cine con el denominado “4dx” de la empresa
Cinépolis, que juega con los sentidos al utilizar lentes para ver en tercera dimensién
y a su vez utilizan asientos especiales que se mueven de acuerdo a la historia, hasta
en ciertos momentos se le arroja al espectador aire o agua dependiendo de lo que
pase en la cinta. Incluso en su sitio web mencionan: “Siente como las rafagas de
viento golpean tu cara y te despeinan mientras vives la intensidad de los efectos
unicos de nuestra sala... Deja que los efectos de luz te sorprendan iluminando y
llenando de colorido tu butaca y toda la sala. Sumérgete en una experiencia
totalmente sensorial con efectos de neblina acomparnados de la accion de la pelicula
que te haran sentir dentro de ella... Siente como la brisa te refresca, como te salpica
el mar y la lluvia. Todo gracias a los propulsores de tu butaca... Con perfumes y
esencias que acompaifaran las escenas con mecanismos que se activaran cuando

la pelicula transmita experiencias relacionadas con los olores” (Cinépolis, 2023).

Por otro lado, los estudios sobre lo “primitivo y lo salvaje” no se limitaron Unicamente

al campo de la Antropologia, también pueden encontrarse algunos aportes desde el
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Psicoanalisis y de su propio fundador: Sigmund Freud, psiquiatra europeo cuyos
mayores aportes fueron la teoria del inconsciente, la estructura del aparato psiquico
compuesto por él ello, yo y superyd y la teoria acerca del desarrollo psicosexual,

entre otros.

En 1929 Freud public6 uno de sus ensayos mas importantes, El malestar en la
cultura, obra en la que comentd: “Celebramos como manifestacion de cultura el
hecho de que la diligencia humana se vuelque... sobre cosas que parecen carecer
de la menor utilidad... por ejemplo, la ornamentacion floral de los espacios libres
urbanos, junto a su fin atil de servir como plazas de juego y sitios de aireacion, o
bien el empleo de las flores con el mismo objeto en la habitacién humana. Al punto
advertimos que eso, lo inutil... no es sino la belleza. Exigimos al hombre civilizado
que la respete dondequiera se le presente... No apreciamos... la cultura de una villa
rural inglesa de la época de Shakespeare, al enterarnos de que ante la puerta de
su casa natal, en Stratford, se elevaba un gran estercolero; nos indignamos y
hablamos de «barbarie» -antitesis de cultura- al encontrar los senderos del bosque
de Viena llenos de papelucho. Cualquier forma de desaseo nos parece incompatible
con la cultura; extendemos también a nuestro propio cuerpo este precepto de
limpieza, enterandonos con asombro del mal olor que solia despedir la persona del
Rey Sol...” (Freud, 2021, p.17).

En esa misma obra, el psicoanalista describe las caracteristicas de la cultura,
explica qué son las producciones e instituciones que alejan a la vida humana de los
animales. Protegen a los individuos de la naturaleza y regulan las relaciones entre
ellos. Todas las actividades y bienes utiles para los sujetos, son culturales. Pone
como ejemplo las herramientas que ayudan al ser humano a perfeccionar sus
organos (principalmente los sensoriales), las maquinas le suministran fuerzas
gigantescas, gracias al navio y al avion puede viajar a través del agua y del aire,
con los lentes mejora su vision, con el telescopio contempla la lejania mientras que
con el microscopio supera los limites de lo visible impuestos por la estructura de su

retina, con la camara fotogréfica fija las impresiones opticas fugaces, y con ayuda
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del teléfono supera las barreras de la distancia y escucha a sus seres queridos
(Freud, 2021).

En los ejemplos que menciona Freud sobre las herramientas creadas por el ser
humano como manifestaciones de la cultura, no menciona ningun aparato que
aumente las capacidades del olfato, sin embargo, este si tiene una implicaciéon
cultural cuando explica que un mal olor es simbolo de una cultura menos civilizada,
mientras que un buen olor, acompafado de orden y limpieza reflejan una cultura

mas avanzada.

Diez afios después aparecio la propuesta de Norbert Elias (2016) con su famosa
obra El proceso de civilizacion en la que describe justamente los cambios que ha
atravesado la civilizacion occidental a partir del andlisis del cambio en la emotividad
humana que transformé los hébitos y las costumbres, se domesticaron los
comportamientos a raiz de un sentimiento de asco como el modo en que se ingieren
los alimentos, pues ahora se utilizan los cubiertos. Las investigaciones socioldgicas
gue toman como objeto de estudio la percepcion olfativa, han continuado la linea de

analisis desarrollada por Elias (de Peretti, 2007).
Los sentidos y la teoria social

El mismo afio en el que se public6 ElI malestar en la cultura, 1929, fue muy
importante para la ciencia histérica debido a que se publicé en Estrasburgo la revista
Annales d"histoire économique et sociale dirigida por los historiadores Marc Bloch y
Lucien Febvre. Los investigadores comenzaron una revolucion historiografica por
una nueva manera de "hacer historia". La escuela de los Annales opto por la
interdisciplinariedad ampliando los problemas que debia abarcar la historia, como
la alimentacion, la demografia, la sexualidad, la muerte y plantearse nuevas

preguntas (Garcia, 2021).

Para 1942 Febvre busco transmitir no solo la experiencia historica sino la sensacion
histdrica de finales del periodo medieval y observé que en el siglo XVI Francia era
mas atenta a los olores y a los sonidos que a las miradas (Howes, 2014). Y para
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1990 realizé un andlisis de las diferentes modalidades de percepcion, el
descubrimiento sensorial y la reconstruccion del sistema de humanidades (de
Peretti, 2007).

Poco antes, en 1934 Ritzer (1997) explica en su obra Teoria sociolégica
contempordnea y especificamente en el capitulo dedicado al interaccionismo
simbdlico que George Herbert Mead fundamenta su perspectiva sobre la sociologia
a través de la filosofia pragmética y el conductismo psicologico. El autor hizo a un
lado la idea de explicar situaciones a partir de relaciones estructurales o roles y le
dio prioridad a lo social, incluso parte de un todo social que es anterior a la mente
dado que imposible tener a un individuo sin un grupo social que sea anterior a €l y
esto es lo que permite que el actor social desarrolle estados mentales. Mead
considera al acto como la unidad mas primitiva de su sistema, es la base de donde
emergen todos los deméas aspectos de su analisis. El creia que el estimulo no
provocaba una respuesta automatica e irreflexiva en el actor humano pues este, a

diferencia de los animales, tiene la capacidad de reflexion.

Por lo anterior, identificaba cuatro fundamentos del acto: el impulso, que es un
estimulo sensorial inmediato (hay estimulos externos e internos al individuo, por
ejemplo, le puede dar hambre por algo interno o porque ve comida a su alrededor),
la percepcion en la que el actor distingue al estimulo a través de los sentidos y lo
identifica como un objeto. Ademas, reflexiona la respuesta a partir de imagenes
mentales. El actor busca y reacciona al impulso, las personas sienten y perciben los
estimulos a través de los sentidos, es el acto de percibir el objeto lo que hace que
sea un objeto para la persona. La percepcion y el objeto no pueden separarse;
posteriormente la manipulacién que es una pausa temporal en la que se examina al
objeto, el individuo elabora una hip6tesis sobre los posibles resultados, el humano
emplea la inteligencia racional que posee y por ultimo la consumacion del acto que

se basa en emprender la accion que satisface al impulso original.

Por su parte en 1946, Peter Aschmann auxilidndose de la etnografia, estudio a los

totonacas descubriendo que listan un numero de troncos clasificAndolos
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olfativamente en ocho categorias primarias identificadas con base en sus raices.
Levi Strauss se suma a este enfoque y en 1964 busca descifrar los codigos
sensoriales del mito amerindio (de Peretti, 2007).

Aschmann fue el primero en acercarse a los olores totonacas, sin embargo, no ha
sido el unico. El doctor en Ciencias del Lenguaje Héctor Enriquez ha realizado
investigaciones sobre la forma de nombrar a los olores en diferentes paises y

culturas.

Enriqguez (2004) menciona en el apartado La perspectiva translinguistica en el
estudio de los olores de su articulo La denominacion translinguistica de los olores
que en diciembre del 2000 la Direccion de Linguistica del INAH comenz6 un
proyecto de investigacion sobre el campo semantico de los olores en totonaco, su
trabajo parte del supuesto de que todas las lenguas integran en su sistema Iéxico
una serie de términos para designar los olores percibidos por sus hablantes y que

cada una de estas trazara limites diferentes a las graduaciones de los olores.

Ademas, destacan que no existe una descripcidon objetiva de las sustancias
odorantes parecida a la descripcion objetiva de los colores que proporciona la fisica
a través de una teoria unificada de la luz. Con la vista, los procesos de evaluacién
de las categorias del color se hacen a partir de un muestrario que reproduce el
conjunto del espectro visible de los colores, en la modalidad olfativa no existe un
muestrario estandarizado de los olores que reproduzca el espacio olfativo y los
olores vienen de sustancias quimicas cuya descripcion molecular no se ha
realizado. En una primera aproximacion a la categorizacion de los olores en
totonaco de Papantla, Veracruz se encontraron los siguientes términos relativos a
los olores: c’i:kgan (olor a plumas, a pelo, a cuerno) y haksa (olor muy fuerte,

desagradable, que molesta) por mencionar algunos.

Por otro lado, en la peninsula Malaya los Jahai y los Manig nhombran a los olores
como colores; los jahaihablantes tienen una docena de verbos referentes a los

olores que pueden ser categorizados en una dimension de agrado-desagrado: cnas
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y crnir se usan para olores agradables asociados a cosas comestibles, harim y Itpit

se usan para olores fragantes mas no comestibles (Ruiz-Alanis, 2022).

Los aiviliks disponen de un vocabulario que contiene una docena de términos para
designar los modos en que sopla el viento o la contextura que tiene la nieve y
desarrollaron un vocabulario amplio en materia de audicién y de olfaccion. Para
ellos, la vista es un sentido secundario en términos de orientacion; ademas en su
cosmologia el mundo fue creado por el sonido Otras comunidades del Gran Norte
colocan de igual forma al sonido en centro, apelando a la audicion antes que a la

vision del mundo (Le Breton, 2006)

Los casos anteriores son de los pocos que cuenta con palabras para nombrar a los
olores; el idioma espafiol es bastante limitado sobre los olores, complicacién que
aumenta a raiz de que son tantos y tan variados. “El mundo que se percibe mediante
el olfato es un mundo de una riqgueza y de una complicacion extraordinarias: no solo

existe una cantidad de olores incalculable... Cada olor es unico” (de Peretti, 2007).

Sumando a la discusién, Synnott (2003) también considera que entre los problemas
gue tiene el olfato esta la ausencia de un vocabulario especifico para este sentido.
Se suele decir que algo huele bien o mal, aunque solo describe una sensacion
personal. Incluso con frecuencia se mencionan haciendo referencia a otros
sentidos: agrio o dulce, &spero o suave. Es dificil establecer un vocabulario concreto
por lo subjetivo que es el sentido del olfato. Lo anterior lo sefiala en el apartado El
angel caido y el poderoso hechicero de su articulo Sociologia del olor.

Comparando a los sentidos, menciona que los cuatro gustos basicos (dulce, acido,
salado y amargo) son apreciados en diferentes sitios receptores de la lengua, la
vista es determinada por la luz que exhibe las propiedades de particulas de los
fotones y las variaciones de longitud de onda a lo largo del espectro
electromagnético, el sonido puede ser detectado gracias las vibraciones que viajan
aproximadamente a 760 millas por hora y el tacto se apoya de la temperatura, la
presion y respuestas galvanicas de la piel entre otras variables, sin embargo, no

existe un acuerdo en lo que al olfato se refiere.
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En relacion a lo mismo, Le Breton (2006) explica que para descifrar los datos que lo
rodean, el individuo dispone de una escala sensorial que varia en intensidad. Si
pretende compartir esta experiencia con otros, debe acudir a la mediacion de
lenguaje o recurrir a mimicas y gestos muy conectados, por lo que se plantea una
dialéctica entre la lengua y las percepciones. Ademas, el rol del lenguaje es
decisivo, la lengua no es mas que una etiqueta que se coloca sobre datos exteriores
y objetivables. Las cosas se vuelven reales porque pueden nombrarse, aunque a
Su vez tienen una existencia variable, pues de un extremo del mundo a otro, los
sujetos no ven, no huelen, no gustan, no oyen y no tocan las mismas cosas de una

forma idéntica ni experimentan las mismas emociones.

Si bien, el lenguaje es una condicién necesaria para poder ponerle etiquetas a las
sensaciones, en ocasiones éste no alcanza para nombrar todo lo que se percibe,
no cubre la totalidad de las percepciones, Le Breton da un ejemplo en el que
menciona que si un individuo solo dispone del término “nieve” no tendra la impresién
de que su experiencia es infinitamente mas amplia de lo que él se imagina. Sin
embargo, para un esquimal no es asi ya que su vocabulario para designar la nieve
es muy amplio y se basa en las peculiaridades que la caracterizan. Las
percepciones se encuentran en estrecha relacion con la lengua e incluso la exceden

debido a la dificultad que presenta traducir en palabras una experiencia.

En el espafiol no existen tantas palabras para nombrar a la gran variedad de olores
como en el caso de otomi, pero en su lugar se ocupan términos para describir
condiciones, situaciones, experiencias, sospechas o cosas que se relacionan con el
olfato. Por ejemplo <<huele a lluvia mojada>>, <<huele a gas>>, <<ese comentario
huele a boda>>, <<huele a éxito>>, <<huele a quemado>>, <<huele a palomitas>>,
siempre se antepone el “huele” acompafado de un sustantivo que describa la

situacion, lo que contrasta con los otros sentidos.

Por ejemplo, en el caso de la vista, se puede decir si algo es grande o pequefio,
cuadrado, circular y también se puede utilizar la clasificacion una clasificacion moral,

si algo se ve bien o mal; de igual forma el tacto presenta una gran variedad de

31201



descripciones: si se siente frio, caliente, aspero, duro, suave, etc. El gusto puede
describir lo que siente la lengua, “Se considera que el sabor dulce y salado se
detecta en la punta de la lengua, el amargo en la zona posterior, mientras que el
sabor acido y el sabor umami son captados en los laterales y en la zona intermedia
de este o6rgano” (Colorado & Rivera, s.f.). Los sentidos que muestran mas

limitaciones son el oido y el olfato.

En el caso de la audicion se aplica también esa escala moral, si algo suena bien o
mal, ademas de que existe un lenguaje mas especializado que el olfato, aunque es
accesible solo para una parte de la poblacion, como los musicos, que pueden
describir si se estd hablando con voz de pecho, de cabeza, si estd afinado o

desafinado y también estan las notas musicales.

El doctor Enriquez (2010) profundiza en la falta de palabras para nombrar a los
olores y la compara con la terminologia del color destacando que esta es bastante
compleja, dado que los hablantes de una lengua localizan categorias basicas
aproximadas de los mismos colores, las diferentes lenguas nombran un ndamero
diferente de colores focales y el estado de evolucion de una lengua respecto a los

términos de color se relaciona con el nivel de complejidad social del grupo.

Ademas, para la terminologia del color se han emprendido proyectos a gran escala
que permitan recopilar informacién relativa a los términos, mientras que en otros
espacios sensoriales como el sabor, el sonido y principalmente el olor han sido poco
estudiados. Del mismo modo destaca que el sentido del olfato en particular ha sido
poco estudiado translinguisticamente dado que la terminologia de los olores se ha
presentado como vaga, pobre y sujeta a variaciones interpersonales. Dado lo

anterior, Enriguez busca estudiar los términos que se utilizan en el olfato.

Primero sefiala que existen dos tipos de lenguas; aquellas que poseen términos
especificos de olor y las que deben recurrir a estrategias sintacticas para dar cuenta
de los olores que se encuentran en su ambiente. Entre estas Ultimas se localizan el
espafiol, el inglés y el francés. En el caso especifico del espafiol, los dispositivos de

los que dispone la lengua para designar los olores no pertenecen al dominio léxico,
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sino a una serie de expresiones en las que intervienen el sustantivo olor y el verbo

oler. Por ejemplo: olor a “x” y huele a “x” en la que “x” puede ser: una frase sustantiva

como olor a crema liquida; un adjetivo: olor a sucio; un participio: olor a quemado.

Olor de “X” en la que “X” puede ser una frase sustantiva (olor de las personas), olor
“X”, huele “x” donde “x” puede ser un adjetivo (olor floral, huele horrible) o un
participio (olor podrido.) Resultados semejantes se han obtenido en lenguas
indoeuropeas como el francés y el inglés, lo que puede significar que la dimension
odorante no tiene autonomia respecto de la fuente o al menos no esta marcada en
la lengua, lo cual conduce a una construccion cognitiva diferente de aquella
producida por los colores donde la referencia puede ser independiente de la fuente

de color.

Entre las palabras en espafiol que sirven para nombrar a los olores localizo: fato
(olor especialmente desagradable), fétido (hediondo, que arroja mal olor), fisgar
(husmear con el olfato), fragancia (olor suave y delicioso), gulusmear (oler lo que se
guisa), peste (mal olor), quemado (cosa quemada) y rancio entre otros. Lo que
resulta interesante de la busqueda del linglista es que la mayor cantidad de
palabras que se encuentran en la lengua espafiola son en su mayoria para designar

olores <<desagradables>>.

En francés hay algunos términos como bouquet (cualidad de un vino), effluence
(olor desagradable), fumet (olor fuerte, principalmente de hombre), infection
(pestilencia), parfum (olor agradable de origen natural), pestilence (pestilencia),
puanteur (olor desagradable y nauseabundo), rance (rancio). En las palabras de
este idioma destaca que algunas estan atravesadas por el género y que en su
mayoria son casi las mismas que en espafiol. Parece ser que es por medio de la
percepcion visual como se construye el conocimiento del mundo en los hablantes

de la lengua espafiola y francesa.

“El olfato es una vista extrafa. Evoca paisajes sentimentales mediante un dibujar
subito de lo subconsciente... Paso por una calle. No veo nada o, mejor, mirandolo

todo, veo como todo el mundo ve. Sé que voy por una calle que existe con lados
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hechos de casas diferentes y construidas por seres humanos... De una panaderia
sale un olor a pan que da nauseas por lo dulce de su olor: y mi infancia se yergue
desde determinado barrio distante, y otra panaderia me surge de aquel reino de
hadas que es todo lo que se nos ha muerto. Paso por una calle. Huele de repente
a las frutas del tablero inclinado de la tienda estrecha; y mi breve vida en el campo,
no sé ya cuando ni donde, tiene arboles al final y sosiego en mi corazon,
indiscutiblemente nifio. Paso por una calle. Me trastorna, sin esperarmelo, un olor a
los cajones del cajonero: oh Cesario mio, te apareces ante mi y soy, por fin, feliz...”
(Pessoa, 1997).

Mientras tanto, para 1930 Pitrim Sorokin, socidlogo migrante se integraba al
Departamento de Sociologia de la Universidad de Harvard, en el que trabajaria junto
al socidlogo mas importante de Estados Unidos por sus planteamientos acerca del
estructural funcionalismo: Talcott Parsons. Con respecto a los sentidos, el ruso
menciona que las sociedades oscilan entre tres diferentes tipos de mentalidad:
sensual, ideacional e idealista. Las sociedades guiadas por el sensualismo
destacan el papel de los sentidos en la comprension de la realidad, aquellas
dominadas por un modo de comprensidn mas trascendental y religioso eran
ideacionales y las idealistas son una transicion entre el sensualismo y la religiosidad
(Ritzer, 2001).

En 1953 Howard Becker (2019) de la Universidad de Chicago, estudio
sociolégicamente como se puede llegar a ser un consumidor de mariguana, su
investigacion no soélo tenia como fin ser un documento historico, también ser un
ejemplo para entender la practica de las ciencias sociales. En su proyecto muestra
gue volverse un consumidor de marihuana no es la expresion de un rasgo
psicolégico o de un caracter enfermizo, mas bien es algo que implica aprendizaje
sobre las formas de fumar para que haga efecto, del reconocimiento de esos efectos
y de la posibilidad de disfrutarlos. El sociologo declaré que no es un acto individual,
sino el resultado de determinadas relaciones sociales que habilitan y constrifien esa
actividad. Los efectos sensoriales del consumo de marihuana implican adquirir un
conocimiento sensorial a partir de la socializacion con el grupo.
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En 1965 el soci6logo frances Pierre Bourdieu publico su obra Un Arte Medio:
Ensayos sobre los usos sociales de la fotografia, Korstanje (2008) menciona que en
ese texto el autor estudia a la fotografia como un ritual que ayuda a sobrellevar la
angustia suscitada por el paso del tiempo, es una herramienta que permite evadir
los sentimientos. Entre otras funciones, la fotografia sirve como apoyo a la
proteccion contra el paso del tiempo, la comunicacion con los demés, la expresion
de sentimientos, la realizacion de uno mismo, el prestigio social, es un sustituto de
lo que se ha llevado el tiempo y suple las fallas de la memoria. Para quienes se
encuentran lejos de su hogar, la fotografia es el vinculo y la capacidad de

mantenerse normativamente unido al grupo.

A pesar de todas las funciones psicoldgicas que experimenta el sujeto por las
fotografias, Bourdieu considera que realizar este estudio desde el punto de vista del
sujeto seria un error metodoldgico dado que las funciones psicologicas tergiversan
las causas reales del fenébmeno y decide analizarlo desde el campo de la estructura
de la sociologia del rol; la foto se orienta al rol que cumple el individuo en su grupo.

Las fotografias refuerzan la cohesion grupal, es un ritual de culto a lo doméstico en
el que la familia es sujeto y objeto y la necesidad de fotografiar es mas intensa
cuando el grupo estd mas integrado. Ademas, no busca individuos sino roles
sociales objetivados bajo parametros de intercambio y reciprocidad. Es una forma
de honrar el momento (que de cierto modo se vuelve sagrado). Es un homenaje y

un trofeo que refuerza la idea de pertenencia al grupo social.

En 1972, Gale Peter y David Watson publicaron un articulo sobre la sociologia de
los olores en el que trataban la relacion latente entre identidad olfativa y estatus
social. Querian indagar en la relacion entre estilo de vida, estado corporal y olores,
asi como las condiciones socioculturales que atraian la percepcion al estimulo
olfativo (De Peretti, 2007).

En 1974 se publico el libro Bajo el sol jaguar por italo Calvino (2012), un cubano de

origen italiano, que tenia como mision realizar un relato por cada uno de los cinco
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sentidos, sin embargo, fallecio en 1985 antes de realizar los del tacto y la vista, por

lo que hizo Unicamente los relatos del olfato, el gusto y el oido.

Afos después, en 1978 se publico una de las obras mas iconicas de la literatura y
best seller: El perfume de Patrick Suskind, escritor aleman. Este texto narra la
historia de un asesino que posee un sentido del olfato mas desarrollado que el
promedio por lo que se percata que carece de olor propio y su aventura gira en torno
a esa busqueda.

La historia antes mencionada, ha inspirado a diversos autores como a Federico
Kuksko, comunicélogo de Buenos Aires que tuvo una formacién como periodista
especializado en ciencia y en 2015 comenzé a investigar sobre el olor de las
civilizaciones antiguas. Busqueda que trajo como resultado su libro: Odorama, un
compendio de historias que conectan el ayer, el hoy y el mafiana a través de la
dimensién olfativa y considera que si vivir es respirar; respirar es necesariamente
oler. (Kukso, 2019) Ahora bien, como se mencion¢ antes, estas obras son literarias
y no un aporte tedrico como tal a las Ciencias Sociales, son estos medios los que

hacen que la poblacion conozca y se interese por ciertos temas.

Para ese momento, la antropologia era la ciencia social que aprovechaba mas la
imagen como herramienta cientifica. El cine y la fotografia eran ajenos a la
sociologia. Esta disciplina se enfocaba mas en las estadisticas y los enfoques
cuantitativos. No fue hasta la década de los setenta que la ciencia antes
mencionada comenzd a andar en el terreno de lo visual como parte de lo social. Los
antecedentes de la sociologia visual son los estudios etnograficos que analizaron
otras culturas apoyandose en los registros fotograficos, como El caracter Balines de
Margaret Mead y Gregory Bateson o Gender Advertisements de Ervin Goffman;
ambos libros se apoyan de la mirada cientifica, utilizando un discurso que mantiene
el balance entre el texto y la imagen. En particular en la obra de Mead, por cada

pagina hay una imagen que ilustra al texto (Trejo, s.f.).

El apartado principal se divide en ocho secciones. Cien paginas con placas

fotograficas de las que contiene entre seis y once fotos individuales, agrupadas en
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secuencias de derecha a izquierda y de arriba a abajo. Ademas de cien paginas con
notas sobre tales fotografias. En otra obra, Mead pronosticé el uso de una camara
con visiébn de 360 grados. Pensaba que debia colocarse en el centro de los
poblados; usarla de esta manera permitira registrar informacion etnografica sin que

la conciencia humana tuviera alguna participacion en ello (Ortega, 2009).

En 1976 Steven Feld (2013) fue al Bosavi porque habia oido las primeras
grabaciones en cinta que Edward L. Schieffelin hizo en el area entre 1966 y 1968,
audios que lo dejaron bastante sorprendido por la musicalidad de la expresion kaluli
y la relacion que esa musicalidad tenia con los sonidos de la selva himeda tropical.
Por lo que realiz6 un estudio sobre el universo acustico y los modos de percepcion
y expresion cultural del pueblo Kaluli, que viven en la selva humeda tropical en
Papua, Nueva Guinea. Asi mismo, el autor advirti6 sobre el visualismo del
pensamiento y enfatizé la importancia de conectar con la experiencia cultural de los

sujetos no occidentales.

Mas adelante aparecieron los aportes de Alain Corbin, que para Larrea (1997) es
de los autores principales en el giro corporal de la ciencia de la historia ya que
rompié con el énfasis en el discurso que impulsé Foucault. Corbin se propuso
escribir una historia de la sensibilidad explorando la vida social del olor en Francia
del XIX, tomando en cuenta al habitus que determina la frontera entre lo percibido y
lo no percibido. El historiador busco resignificar las fuentes documentales. Pensaba
gue los grupos poblacionales tenian olores distintos. Todos olian diferente y este

olor reflejaba el estatus moral imaginado de la poblacion.

El autor rompio con la tradicion historiografica en la que diversos historiadores se
habian ocupado Unicamente de la visién y el oido, dejando fuera al olfato. Corbin
junto a otros autores como Ivan lllich y Peter Gleichman coincidian en que en la
sociedad la caida del olfato se produjo gracias al proceso de civilizacion de las
costumbres; en particular para Corbin comenzé a principios del siglo XVIII y lo
vincul6 al cambio de habitos que tienen que ver con un refinamiento estético que

fue impulsado por la burguesia. También jugaron un papel importante la quimica y
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la medicina por lo que desarrollaron con respecto a la putrefaccion y a los malos
olores; la desodorizacion tenia relaciéon con la desinfeccion. lvan lllich menciona que
la desodorizacion es previa a la industrializacion y fue un detonante que aceler6 un

proceso que ya estaba por estallar (de Peretti, 2007).

En 1981 Leonard M. Henry fundé la Asociacion Internacional de Sociologia Visual,
este autor publicé cinco volimenes del International Journal of Visual Sociology y
compilé un nimero especial de la revista Current Sociology publicado en 1986 y
que lleva por nombre Reporte de tendencia: teoria y practica de la sociologia visual
en el que se incluyen articulos ejemplares para mostrar como las fotos pueden

apoyar la investigacion social (Ortega, 2009).

La Asociacion se ha encargado de consolidar esta subdisciplina a nivel mundial;
realiza conferencias anuales y se encarga de la publicaciébn de una revista que
difunde los estudios de la representacion visual y el quehacer de los socidlogos

visuales en el mundo (Trejo, s.f.).

En 1990 se desarrollaron varios aportes al giro corporal, por un lado, David Howes
(2014) antropdlogo canadiense y catedratico de la Universidad de Concordia
coordind una compilacion de articulos en los que analiza desde diferentes ciencias
entre las que se encontraban la linglistica y la antropologia, a los sentidos como
formadores y transmisores de cultura. El autor considera que la antropologia debe
analizar los modelos culturales que la experiencia sensorial construye y creia que
la antropologia de los sentidos debe analizar las metaforas sensoriales ocultas en

el lenguaje esclareciendo el orden sensorial de una cultura.

En el mismo afio, Annick Le Guerer, antropéloga vy filésofa francesa plante6 que no
se puede hablar de silencio olfativo porque no todos los componentes olfativos han
sufrido el mismo proceso de descalificacion, éste se manifiesta principalmente en el
control de los malos olores y en particular de los que emanan del cuerpo (de Peretti,
2007).

En 1991 surgi6 en la Universidad de Barcelona y especificamente en la Facultad de

Ciencias Econdémicas un aula de audiovisuales dedicado al estudio e investigacion
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social. La institucion llevé a cabo varias estrategias para fomentar la sociologia
visual, como la ensefianza de técnicas para la utilizacién correcta de los materiales
audiovisuales, cursos sobre edicion de video y de fotografia asi como su aplicacion
en las ciencias sociales. También buscé plantear una metodologia valida sobre la
utilizacion de los medios audiovisuales que sirvan a los investigadores, por lo que
establecieron el uso del video de tres maneras diferentes: la técnica (la investigacion
con video requiere el conocimiento de las herramientas de trabajo), la expresiva
(modelos expresivos apropiados para recoger una historia y explicarla) y la cientifica
(herramienta para el investigador que aumenta la distancia con otras formas de

emplear el video como la comercial o la doméstica) (Pinto, et al., 1999).

Para Echavarren (2010) la sociologia visual debe ocuparse por un lado del analisis
de la imagen, las implicaciones sociales del fendmeno visual, como la imagen
influye en la forma de categorizar la realidad, el rol de lo visual en los estilos de vida
y en los ritos sociales que atraviesa una personay por el otro debe utilizar la imagen
que le otorgan las fotos y videos como técnica de investigacion social. Debido a que
las personas viven asediadas por imagenes, la sociologia visual plantea a la imagen
como un texto y debe interpretar que quiere decir y como lo dice, cual es su papel
en la produccién y reproduccion de las relaciones sociales, en la construccion de
identidades y en la interaccion social. La idea anterior queda plasmada en el
apartado Sociologia visual de su obra Sociologia visual: la construccion de la

realidad social a través de la imagen.

En un mundo globalizado por las tecnologias de informacion y comunicacion, la
sociologia no puede ignorar a las imagenes fotograficas como objeto de critica si
desea entrar en la realidad social; incluso esta disciplina desde sus origenes ha
recurrido a la observacion como método de investigacion y la sociologia visual no
es otra cosa que una observacion socioldgica pero consciente de la importancia de
la imagen. La nocién de “mirada inocente” pasa de ser metaférica a tornarse literal
(Ortega, 2009).

En 1992 Constance Classen, historiadora cultural que se especializé en la historia

de los sentidos ayudd a definir el campo de la antropologia de los sentidos por sus
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estudios sobre la cosmologia inca y el cuerpo humano. Investigdo como aquel pueblo
construy6 su sentido del mundo a través de metaforas y practicas corporales y
sensoriales durante la conquista espafiola. Otro aporte fue la construccion tedrica
del término: “modelo sensorial” entendido como paradigmas perceptuales a partir
de los que se puede indagar como la sociedad otorga significados, valores y
jerarquias a determinados sentidos. La autora reconoce que estar en el mundo
significa sentir en el mundo, se le atribuyen diversos significados a lo que se percibe
y ello depende de la biografia, la memoria, el contexto y la situacidén en la que se

percibe el modelo sensorial (Sabido, 2021).

Classen junto a Paul Stoller impulsaron el giro sensorial a través de la investigacion
sensual. Ambos pensaron sobre la forma en la que podrian utilizar su propio cuerpo
y sus sentidos como medio de analisis etnografico para luego describir su propia
existencia. Este desarrollo trajo un nuevo conjunto de tendencias al conocimiento,

dandole a la antropologia una forma audiovisual (Howes, 2014).

El concepto de modelo sensorial, es util para recalcar cdmo hay sentidos mas
valorados que otros y desde la antigua Grecia hasta hoy se vive en un modelo que
apreciaba mas al sentido de la vista mientras hace a un lado al olfato. Este
planteamiento es similar al que realiza Le Breton (2006), ya que menciona que los
humanos viven sensorialidades diferentes segun su medio de existencia, su
educacién y su historia de vida, donde la cultura juega un papel fundamental en la
identificacion de sentidos, una manera de sentir el mundo qué cada uno matiza con

su estilo personal.

Classen explica que en cada modelo sensorial subyace un orden sensorial de
género que organiza a los sentidos bajo un binarismo, aunque estos modelos
cambian con el tiempo y una mirada a largo plazo permite comprender cOmo se
sedimentaron ciertos significados sensoriales, poniendo como ejemplo que en
algunos escritos religiosos de la cultura novohispana se sefalaba que uno de los
castigos que la habia impuesto Dios a Eva era el mal olor que producia la
menstruacion, prejuicio que se mantiene hasta hoy en dia (Sabido, 2021).
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Binario viene del latin binarius y se refiere a lo relativo a dos. (Etimologias de Chile,
2023). Lo binario en referencia a la sexualidad se refiere a que desde ciertas
perspectivas se asume que en la determinacion del sexo se encuentra Unicamente
dos variedades: hombre y mujer y en el marco de las construcciones sociales de
género las posibilidades seran siempre: masculino y femenino. Pero en el contexto
de la construccién de la subjetividad personal, es importante cuestionarse si en
realidad existen sélo dos géneros o si es una clasificacion que se genera en el marco

de una cultura especifica (Cale, 2022).

El género es una manera de interpretar la realidad a partir de los valores de cada
sociedad por el hecho de nacer hombre o mujer. Estos valores son los que
histéricamente condicionan el rol que desempefian los actores en cada sociedad.
La diferencia entre este binarismo no viene solo por diferencias bioldgicas
identificadas segun el sexo con el que se hace sino por la posicion que dentro de
cada cultura ocupan los hombres y mujeres. Anteriormente, lo masculino se
asociaba con estereotipos tales como: agresividad, actividad, razén, toma de
decisiones e iniciativa, mientras lo femenino con estereotipos como: sumision,

obediencia, pasividad, sensibilidad e intuicion (Del Moral, 2000).

Los olores también se sometieron a ese binarismo. Synott (2003) menciona en el
apartado El olor y el poder de su articulo Sociologia del olor que los hombres tenian
gue oler a sudor, whiskey y tabaco; presumiblemente las mujeres debian oler "bien":
limpias, puras y atractivas. Se espera que los individuos huelan y actuen de cierta
forma de acuerdo a su género, asociando al hombre con olores mas fuertes y de
trabajo, mientras que a las mujeres con olores mas hogarefios y suaves. Un ejemplo
a destacar es la palabra francesa fumet que puede traducirse como olor fuerte y
principalmente de hombre. Los hombres debian tener un olor mas intenso o fuerte

que las mujeres.

Hoy en dia estos roles han sido cuestionados. El género femenino ha luchado por
la equidad y con ello vienen cambios en los papeles establecidos para cada género,
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por su parte, el movimiento LGBT busca el reconocimiento de personas que no se

identifican como hombres y mujeres (no binario o fluido).

Los olores no solo se asocian con géneros, también con trabajos, se espera que
ejecutivos importantes expidan un olor elegante y pulcro, por ejemplo. Howes
auxilidindose de la teoria Marxista considera que la jerarquia de clase también
atraviesa las jerarquias sensoriales del capitalismo industrial descrito por sociologo
aleman; se asocian a las clases mas bajas con el trabajo manual, incluso el referirse
a ellos como "mano de obra" es reducirlos a un solo sentido mientras que las clases
mas elevadas tienen un "gusto refinado" con respecto a la musica, la pintura, etc
(Sabido, 2019).

Continuando con los teoricos de los sentidos, en 1994 George Roeder realizd un
analisis del contenido sensorial de 16 libros que tratan sobre la historia
estadounidense publicados a partir de 1904 encontrando poco o0 nulo uso de
referencias o materiales en los textos mas viejos. Sin embargo, se observé un ligero
aumento del uso de las dimensiones sensoriales en los textos que en ese momento

eran mas recientes (Howes, 2014).

En 1998 se comenzaron a impartir los primeros cursos de utilizacién de video en las
Ciencias Sociales en la Universidad de Barcelona. Eran seminarios dirigidos a
alumnos que tenian como objetivo estudiar el impacto de las imagenes y el
conocimiento de los procesos de produccion de las imagenes en movimiento. Los
primeros trabajos que resultaron de ésta clase fueron analisis de la interaccion entre
la camara y el entorno. Realizaron entrevistas y se cuestionaba a los alumnos por
las preguntas, el orden, el tono y los modos de hacerlas. A partir de estas
experiencias se organizaron ciclos de cine y conferencias sobre documentales de
la llamada etnografia de salvamento en el que comentaron los trabajos filmicos de
Robert J. Flaherty (Pinto, et al. 1999).

En 1999 a través de su libro De la investigacién audiovisual: fotografia, cine, video,
television Ruiz, et al. (1999) reflexionaban sobre la hipervisualidad del siglo XX por

el desarrollo de la foto, el cine, el video, la television y la computadora y como estas
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extensiones tecnoldgicas son soportes de memoria, reactivadores de sensorialidad
y amplificadores del conocimiento y la imaginacion. Los autores destacan la
importancia de la imagen ya que modifica la forma en la que los sujetos perciben la
realidad y representan el conocimiento cientifico, pues crean nuevas estrategias de
comunicacion y expresion en todos los ambitos de la vida social, ademas en las
ciencias sociales la imagen supera la restriccion de la verificabilidad al dar certeza

y son estos elementos los que contribuyen a la iconicidad de la imagen.

La mirada iconica y perfeccionada por la precision tecnoldgica constituye el criterio
de verdad y autenticidad de la antropologia visual. El registro visual es un apoyo en
la descripcidn, una forma de avivar la memoria situacional. Ni la foto representa un
material, un espectador y una temporalidad fijos, ni el cine ni el video son mas
realistas en la representacion del movimiento, el tiempo y la caracterizacion
psicolégica de sus representaciones. Los autores advierten que no se debe caer en
un reduccionismo linguistico (ver a la fotografia y al cine como el signo y a la
sociedad como el significado). La foto ofrece muchos significados por fija que sea,
puede ser significativamente libre, abierta, ubicua y diversa; el cine por su forma de
ordenar la realidad y elaborar narrativas significativas. El argumento, la intencién y
la fijacion de la temporalidad y el uso de la voz en off tiende a restringir los

significados.

“La foto, el cine sin palabras, al pie o0 en voz, representan un interludio libre de las
convenciones verbales que no solo permiten liberarse de las restricciones de
pensamiento occidental sino también captar la extrafieza, la ambigliedad del
micromundo visual asi como la invisibilidad del ethos cultural” (Ruiz, et al., 1999,
p.11).

Comenzando el siglo XXI, Pinto & de Miguel (2002) publicaron Sociologia visual,
una monografia que analiza al proyecto fotografico de W. Eugene Smith sobre
Deleitosa, un pueblo espafiol y explican como las fotografias a través del ojo

socioldgico pueden ayudar a las Ciencias Sociales a entender a la realidad social
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El trabajo que analizan los socidlogos de Eugene Smith se adscribe al campo de la
antropologia visual. Esta ultima es una subdisciplina de gran complejidad que no
consiste soOlo en realizar documentales etnogréficos, no es nada mas una
herramienta para el trabajo de campo ni se reduce a una estrategia pedagogica. Es
una exploracion de la cultura visual y parte de un conocimiento amplio de las
comunidades que se observan. Antes de capturar imagenes, es necesario conocer
a las personas y su contexto sociocultural e historico (Ortega, 2009). La
verificabilidad de las fotos les otorga cierta objetividad cientifica, esa certeza

constituye su iconicidad (Ruiz, et al. 1999).

Sobre el trabajo de Smith; Deleitosa es un pueblo que vivia en la pobreza. Cuando
Eugene lleg6 a Espafia, no tenia tan claro por débnde empezar. Saco algunas fotos
en Malaga y Barcelona que reflejaban la pobreza, la agricultura y la alimentacién
del territorio. Condujeron durante un mes en busca de un lugar que cumpliera con
sus criterios, como tener una iglesia hermosa y colinas desde las que se pudieran
conseguir buenas fotografias, hasta que dieron con Deleitosa. Llegaron ahi en 1950
y trabajaron durante 19 dias, lo que trajo como resultado un reportaje fotografico a
blanco y negro titulado Un pueblo espafiol: Vive en pobreza y fe seculares que se
publicé en la revista ilustrada Life. El proyecto busca mostrar una vision equilibrada
y no compartir sélo lo peor. Sin embargo, una vez que lo revisé el fotografo, pensé
gue su trabajo no representaba la verdadera pobreza que habia en el pueblo. El
gobierno espafiol reaccioné al reportaje de manera negativa, la prensa y el pueblo
se ofendieron por la vision de Smith sobre su pais, perspectiva que él mismo
consideraba limitada e injusta. Gracias al trabajo del periodista, muchas personas

visitan el pueblo por las fotos que vieron en el articulo (Brandes & de Miguel, 1998).

Otra fotografa que trabajo para Life fue Giséle Freund (1993), quien cuenta en su
obra La fotografia como documento social, que la revista le encargé un reportaje
sobre regiones en Inglaterra que estuvieran en apuros, llamadas oficialmente como
<<comarcas negras>>. “Cuando llegué a Newcastle - Upon - Tyne, la ciudad entera
estaba en paro. Los arsenales, cuyos edificios se hallaban medio derrumbados,
parecian ruinas de guerra... Tuve la impresion de estar visitando un cementerio. Los
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subsidios entregados a los parados apenas bastaban para impedir que se murieran
de hambre, ellos y sus familias. Fotografia de personas miserables, debilitadas y en
harapos, reducidos a la inaccion desde hacia afos... LIFE public6 mi reportaje bajo
el anodino titulo: Lo que un inglés entiende por comarca en apuros. Junto a mis
imagenes de miseria popular, se publicé una pagina entera ocupada por una foto
de la reina Mary con vestido de encajes, cubierto de joyas, un collar de cuatro hileras
de perlas al cuello, sosteniendo sobre sus rodillas a uno de sus nietos, y rodeada
de las princesas Isabel, la reina actual y Margaret - Rose, encantadoras ambas con
sus inmaculados atuendos. La brutalidad del contraste sea inutil todo el texto..."
(Feund, 1993, p. 144-145). Este es uno de los métodos que sefiala la autora para
alterar el significado de las fotografias, yuxtaponerlos.

Freund sefiala que la importancia de la imagen no reside solo en el hecho de que
es una creacioén, sino en que es uno de los medios mas eficaces para moldear las
ideas e influir sobre el comportamiento de la poblacion. En la vida contemporanea
la fotografia desempefia un papel crucial. No hay actividad humana en la que no se
haga presente. Desde su nacimiento forma parte del dia a dia y uno de sus rasgos

MAas caracteristicos es que es aceptada por igual en todas las clases sociales.

Esta presente en la casa del obrero y del artesano, asi como en la de los
funcionarios. Por ello puede expresar los deseos y las necesidades de las clases
sociales dominantes y de interpretar a su manera los acontecimientos de la vida
social y la objetividad de la fotografia solo es ficticia. La lente (que aparenta ser
imparcial) permite deformar la realidad dado que el caracter de la imagen viene
determinado por la forma de ver del fotografo y las exigencias de sus

patrocinadores.

Las fotos pueden ser un problema ético si se falsifican los hechos deliberadamente,
la imagen se enfrenta al problema de la objetividad y sobre todo cuando agentes la
utilizan a su conveniencia; el primer ejemplo fue la yuxtaposicion, también puede

utilizarse en la politica, si se quiere ridiculizar a un personaje, solo se necesita
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publicar fotos desfavorecedoras y en palabras de la autora, el hombre mas

inteligente puede parecer idiota fotografiado con la boca abierta o guifiando un ojo.

En 1969 el New York Times publicé un articulo con mas de 300 fotos sobre el
congreso de los dos grandes partidos americanos elaborado por David Douglas. El
articulo tenia 4 fotos de Richard Nixon, candidato republicano y las fotos no lo
favorecian, segun la fotografa, fuera del contexto del libro le daban un aspecto
estlpido y antipatico. Un personaje puede resultar simpatico o ridiculo segun el

angulo desde el que se tome el retrato.

Freund sufrié otro caso de manipulacion con sus propias fotografias. “Bastan a
menudo muy pocas cosas para dar a las fotos un sentido diametralmente opuesto
al que pretendia el reportero. Pasé por esa experiencia en mis comienzos. Antes de
la guerra, la compra y venta de titulos en la bolsa de Paris todavia se realizaba al
aire libre... Un dia, me dediqué a tomar... fotos de esa ebullicion, cogiendo como
blanco a un agente de cambio. A ratos sonreia, a ratos con expresion angustiada...
Exhortaba a la gente con grandes ademanes. Envié esas fotos a diversas revistas
europeas bajo el... Titulo de <<Instantaneas en la Bolsa de Paris>>. Poco después,
recibi los recortes de un periédico belga, y cual no seria mi asombro al descubrir
mis fotos bajo un titular que decia: <<Alza en la Bolsa de Paris, algunas acciones
alcanzan un precio fabuloso>>. Gracias a unos subtitulos ingeniosos, mi inocente
reportaje cogia el sentido de un acontecimiento financiero. Mi asombro rozé los
limites del bochorno cuando descubri dias mas tarde en las mismas fotos en un
periodico aleman bajo el titulo, esta vez, de <<Panico en la Bolsa de Paris, se
desmoronan fortunas, miles de personas arruinadas>>. Mis imagenes ilustraban
perfectamente la desesperaciéon del vendedor y la agitacion del especulador en
trance de arruinarse. Era evidente que cada publicacion habia dado a mis fotos un
sentido diametralmente opuesto, correspondiente a sus intenciones politicas. La
objetividad de la imagen no es mas que una ilusion. Los textos que la comentan

pueden alterar su significado de cabo a rabo” (Freund, 1993, p. 142).
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Volviendo al desarrollo de los sentidos en las ciencias sociales, Anthony Synnott,
doctor en Sociologia por la Universidad de London y catedratico retirado escribi6é su
famoso texto: Sociologia del olor en el que menciona que los sentidos han sido muy
poco investigados por los socidlogos y que el olfato es aln menos estudiado y
valorado que los otros. Cada uno de nosotros, en todo momento, emitimos y
percibimos olores, olemos y nos huelen, y tales olores tienen papeles muy
importantes en virtualmente todas las areas de la interaccion social: al comer y
beber, en la salud, el hogar, la terapia, al reducir el estrés, en la religion, la industria,
el transporte, en las relaciones de clase y étnicas, y en el cuidado personal. Los
olores estan por doquier y ejercen una amplia variedad de funciones” (Synott, p. 431
2003).

Synnott (2003) considera que el olfato se suele pasar por alto debido a la posicion
hegemonica de la vista y a que este sentido es algo muy personal. Sin embargo, es
importante porque evoca recuerdos y emociones, es un recurso para modificar el
comportamiento y otorga una construccion moral de la realidad. El olor marca
limites, es un simbolo de estatus, algo que mantiene distancias, una técnica para
dejar buena impresién, puede ser herramientas de mercadotecnia, para mejorar el
animo, para despertar el apetito tanto sexual como culinario, puede servir para hacer

una broma o como protesta escolar y como sefial de peligro.

Incluso, para reafirmar lo infravalorado que esta el olfato, el sociélogo realizo
algunas encuestas a sus estudiantes. Con una muestra de n = 18; el 57% contesto
que si tuviera que perder un sentido preferiria el olfato, seguida por el gusto.
Argumentan su respuesta diciendo que el olfato tenia poca importancia o utilidad.
Otros incluso comentaron que si pierden el olfato dafiarian de una manera
significativa el sentido del gusto, por lo que podrian bajar de peso y mantener una

buena figura.

Posteriormente Synott (2003) realiza una distincion entre olores naturales, que son
los corporales y los manufacturados o fabricados como los perfumes o la

contaminacion y los simbdlicos, que hacen referencia a metéforas olfatorias. Sefiala
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que los tres no tienen por qué actuar de manera aislada uno del otro y que en
cualquier situacion pueden estar presentes e incluso mezclados, simplemente son

construcciones tedricas abstractas para explicar mas facilmente.

Con respecto a la relacion gque existe entre la moral y el olfato, el autor menciona
que el olor no es solamente un fenébmeno fisioldgico, es también moral dado que las
buenas experiencias corresponden a buenos olores y las malas experiencias
corresponden a malos olores, por lo tanto, los olores se evalian con base en el valor
positivo o0 negativo del contexto recordado. Los significados de los olores son
extrinsecos e individuales, aunque socialmente construidos. La apreciacion
olfativa, sea positiva 0 negativa, es construida con recuerdos personales, con
ensefianzas y adiestramientos especificos por parte de los padres y expertos. Los
humanos son socializados en lo que la cultura considera que huele bien o mal. El
olor indica la realidad con bastante fidelidad, si el aroma es delicioso, la comida
misma es deliciosa. También se suele juzgar a los demas de la misma manera en
la que se juzga a la comida y el medio ambiente, si una persona huele mal, el olor
puede ser una sefial de que algo anda mal en su salud fisica 0 mental, es un simbolo

del yo.

Los aromas cambian de ser sensaciones fisicas a evaluaciones simbdlicas. Se
suelen describir acciones inmorales como “cochinadas”. Al percibir algun problema
se expresa en ocasiones que eso “huele mal”. Describir a alguien diciendo que huele
bien o mal es sugerir que ese alguien es bueno o malo. El olor une lo fisico y lo
moral y los sentidos se refuerzan mutuamente. Percibir olores no es solo una
experiencia agradable o dolorosa, es un fendbmeno simbdlico y moral. La ética como
los olores es relativa y cultural, hay una dicotomia del bien contra el mal y de los

fragantes contra lo apestoso.

1}

Synott concluye su obra mencionando: la olfaccibn desempena papeles
importantes, pero con frecuencia inadvertidos en nuestra cultura, quizda mas
importante por ser inadvertidos. Nos hemos concentrado primordialmente en la

construccion moral del individuo y en la de varios grupos sociales en la economia
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politica de la olfaccion. No obstante... queda claro que el olor tiene poderosas
implicaciones estéticas, sexuales, espirituales, médicas y legales, asi como
emocionales, morales, politicas y econdmicas, y todas éstas estan entrelazadas. En
Gltima instancia, el olor es un componente constitutivo de la identidad individual y
de grupo, tanto real como imaginada. Pero también es mucho mas que eso,

impregna e invade todos los dominios de nuestra vida social” (Synott, 2003, p. 459).

El olor se encuentra en la nariz de quien huele y también en la cultura en la que ha
nacido. Recordando a Lahire (2004) con su obra El hombre plural en el que plantea
gue hay una gran diversidad en el seno de una misma cultura y en una misma
época, ya que si bien hay algunos elementos que podrian prestarse para creer en
un actor unificado, también se admite la multiplicidad de saberes y de conocimientos
incorporados. Lo mismo pasa con los olores, de acuerdo a la cultura y al horizonte
hermenéutico del que esté oliendo, es que recibirdn cierta valoracion. Incluso
Edward Hall, antrop6logo e investigador estadounidense menciona que las
personas de diferentes culturas habitan mundos sensoriales diferentes. A los arabes
no les da pena que su aliento llegue a la cara de sus interlocutores, no soélo no es
desagradable, es deseable (Sabido, 2021).

La biologia se borra ante lo que la cultura le presta como aptitud. Gracias al cuerpo
es que los individuos interpretan su entorno y actian sobre él en funcion de las
orientaciones interiorizadas por la educacion o la costumbre. Por ejemplo, el mundo
perceptivo de los esquimales, en medio del entorno del Gran Norte, difiere
ampliamente de los occidentales ya que la vista adquiere una tonalidad propia. Para
una mirada que no esta educada, el paisaje que ofrecen los bancos de hielo pueden
llegar a parecer monétonos, vacios y sin perspectiva. Los olores pueden ser usados
para percibir el mundo y para comunicarse. Otros lo utilizan para incrementar su
productividad como estimulante, reduciendo el cansancio y creando un ambiente
festivo o para inducir la calma, en una tienda, por ejemplo, los olores agradables

hacen que los compradores potenciales se sientan mas relajados (Le Breton, 2007)
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En ese mismo afio David Howes publicé su obra llamada Sensual relations engaging
the Sense in Culture and Social Theory en la que plantea que es probable que
ademas de las herencias intelectuales, los padecimientos fisicos y las penurias a lo
largo de su vida llevaron a Karl Marx a tener una relacion cercana y distanciada con
la experiencia sensible pues dié cuenta de un régimen sensorial en la sociedad
capitalista basado en la privacion sensorial. Destaca que el proletario lastima sus
sentidos en las condiciones tan deplorables de las fabricas y que los sentidos
también se ven atravesados por las clases sociales asumiendo que la clase alta
tiene gustos mas refinados, olores mas agradables y la posesion del dinero que

tienen les es util para alcanzar sus gustos sofisticados (Sabido, 2019).

Avanzando con el impacto de los sentidos en las ciencias sociales, en el 2005 la
Universidad de Harvard coloc6 en sus instalaciones un cine etnografico que servia
para practicas de investigacion y comunicacion. El concepto de cine etnogréfico es
muy amplio, puede abarcar desde un registro audiovisual con fines académicos,
pasando por la creaciéon documental que emplea técnicas de investigacion, hasta
cintas de ficcibn que aborden aspectos de interés para la antropologia. Tiene
diferentes estilos de representacion como el documental clasico expositivo, el cine
directo, video-diario, narrativas autorreflexivas y las autoficciones. Distintos tedricos
coinciden en que se trata de un género que captura y reproduce las caracteristicas
de personas pertenecientes a alguna cultura y se les ofrece a otras. Alrededor de
este, existe un debate, mientras que algunos lo consideran una actividad puramente
cientifica que debe servir para la formacion de antropologos, otros no tienen
problema en llamar “antropolégicas" a peliculas producidas sin pretensiones

académicas que resulten de valor etnografico (Zirién, 2015).

Fue en el afilo 2006 cuando David Le Breton (2006), profesor de Sociologia y
Antropologia en la Universidad de Estrasburgo escribi6: “Siento, luego existo”, en
referencia a Descartes y su icénica frase: “Pienso, luego existo”. Como se menciond
antes, probablemente este Gltimo no seria muy partidario de la reformulacion de Le

Breton dado que reivindica la corporalidad como parte inseparable de la condicion
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humana, colocando al actor en el mundo y no frente a él, mientras que el filbsofo no

confiaba en los sentidos.

En su obra: El sabor del mundo: Una antropologia de los sentidos Le Breton
menciona que la condicion humana es completamente corporal y el mundo sélo
puede darse bajo la forma de lo sensible. Las percepciones arrojan al humano al
mundo. El individuo se experimenta a si mismo, asi como a los acontecimientos que
suceden en su entorno. “Siento, luego existo" es otra manera de plantear que la
condicion humana no es por completo espiritual, sino ante todo corporal. La
antropologia de los sentidos implica dejarse sumergir en el mundo, estar dentro de
él, no ante él, sin desistir de una sensualidad que alimenta la escritura y el analisis.
El cuerpo es proliferacion de lo sensible. Esté incluido en el movimiento de las cosas
y se mezcla con ellas con todos sus sentidos. Entre la carne del hombre y la carne
del mundo no existe ninguna ruptura, sino una continuidad sensorial siempre
presente. El individuo sélo toma conciencia de si a través del sentir, experimenta su
existencia mediante las resonancias sensoriales y perceptivas que no dejan de

atravesarlo” (Le Breton, 2006, p.11).

Para el autor, el limite del cuerpo y del mundo a diferencia de lo que propone
Wittgenstein, no es el lenguaje en si mismo, sino los sistemas simbdlicos. Ya que,
asi como la lengua, el cuerpo es una medida del mundo, una red sobre la multitud
de estimulos. El sujeto no es un organismo biologico, es una criatura de sentido.
Ver, escuchar, gustar, tocar u oir el mundo significa pensarlo a través de los sentidos
y volverlo comunicativo. El cuerpo no es solo una materia pasiva que percibe al
mundo, es una inteligencia, una teoria viva aplicada a su entorno. El ser humano
experimenta su propia existencia por percepciones sensoriales debido a que el
universo que lo rodea es siempre sensacion llenada de significado por la cultura en
la que se ve envuelto. Al igual que la lengua, el cuerpo es un constante proveedor
de significados. Los cuerpos de los individuos estan impregnados por culturas e
historias diferentes, no experimentan las mismas sensaciones; cada uno es sensible

a la informacion que reconoce y que remite de su propio sistema de referencia. Al
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igual que la lengua, el cuerpo proyecta un filtro sobre el entorno. La percepcion no

es la realidad, es la manera de sentir la realidad.

El socidlogo afiade que el nifio percibe el mundo como un caos sensorial, como un
universo donde se mezclan las cualidades y las intencionalidades, sin una
conciencia precisa de lo que se agita en €l y en torno a él. Esta inmerso en un
universo de sensaciones internas de olores, sonidos y formas visualmente
imprecisas. Al cabo de semanas 0 meses se va ordenando en una forma mas
comprensible, debido a una cierta manera de ser cargado, nombrado, tocado, de
sentir los mismos olores, de ver los mismos rostros y de escuchar las mismas voces.
Lo sensorial se convierte en un universo de sentido donde el nifio construye sus
referencias. El primero de los sentidos en orden de aparicion es el tacto que desde
la etapa fetal se enfrenta a los ritmos de desplazamiento, en segundo lugar, el oido
gue ya se encuentra presente desde la etapa intrauterina, el nifio oye la voz de sus
padres o la muasica a través de la placenta. Las impresiones tactiles auditivas son

las méas antiguas, la vista interviene mas adelante.

En el origen de la existencia humana, el otro es condicion para el sentido. Un mundo
sin los demés es un mundo sin lazos, destinado al sin sentido; el conocimiento
sensible se amplia incesantemente a través la experiencia acumulada o el
aprendizaje. El ser humano no podria definirse a través de su sola voluntad. El
argumento anterior puede relacionarse con lo que Giménez (2009) entiende como
identidad, pues considera que es un proceso objetivo por el que los sujetos tienen
sus diferencias con respecto a los otros, el encuentro con los demas permite

identificar qué soy y que no soy.

Le Breton reconoce la hegemonia de la vista, no solo en la vida cotidiana y en la
teoria social, también en la religién. Las sociedades occidentales valoran mucho al
oido y a la vista, particularmente a este ultimo se le dota de una superioridad y esta
jerarquizacion se mantiene en el mundo contemporaneo. La tradicion judeocristiana
conferia a la audicion una eminencia que marco los ciclos de la historia occidental;
la educacion consistia en escuchar, los sabios hablaban y los aprendices debian

escuchar. Dios habla y su palabra no deja de estar viva para quienes creen en ella.
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El sonido es un camino a la interioridad, debido a que permite que ingrese una

ensefianza proveniente de afuera hacia adentro.

El Nuevo Testamento acentla aun més las ensefianzas dandole la conduccion
principal a Jesus, cuyas palabras son transmitidas por sus discipulos. La vista
también es privilegiada por las escrituras, en diversos momentos Dios le pide a
Abraham que utilice su sentido de la vista: "Alza ahora tus 0jos, y mira desde el
lugar donde estas hacia el Aquildén, y al Mediodia, y al Oriente y al Occidente"
(Valera, R. 1960, p.19).

La difusion de la imprenta, los descubrimientos épticos e incluso el advenimiento de
los procedimientos modernos de observacion cientifica inducen al mismo tiempo
mucho mas que una simple valoracion de la mirada. Desde la antigiiedad, para las
sociedades europeas la transmision de la cultura y de los modos de pasar tiempo
juntos era asunto de la palabra, desde la repeticion de los textos sagrados hasta la
de las tradiciones. Con las nuevas técnicas del libro arrebataron al oido su antigua
hegemonia en la meditacion de textos sagrados y se la transfirieron a la vista. El
libro escrito se desvanecié ante el texto que se dirige a la vista, transformando la
actividad estaba hecha para estar juntos en una actividad individual (Le Breton,
2006).

El aporte de Le Breton es de lo mas destacado de Francia, por su parte en México,
hay una investigacion que hizo el doctor Trejo (s.f.) para la Universidad Autonoma
del Estado de México en la que explica en qué consiste el video participativo o
colaborativo. Esta herramienta cierra las brechas entre el realizador y su audiencia
a comparacion de otras experiencias como el reportaje, el documental profesional y
el cine; es una experiencia horizontal ya que incluye a la poblaciéon y no solo son

participantes, también tienen control sobre su realizacion y difusion.

Ademas, alienta a la reflexion y a la accion entre los participantes a raiz de la
intervencidn socioldgica y se basa en una alta conciencia sobre los problemas que

los aquejan como colectividad. Pone como ejemplo Tejiendo mar y viento de Luis
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Lupone y del Instituto Nacional Indigenista, que fue realizada en 1987, en el que

presentaron la percepcién que los pueblos originarios tenian de si mismos.

A partir de su investigacidn concluy6 que la sociologia visual tiene menos trayectoria
que la antropologia visual y la primera tiene un desarrollo tardio porque prevalece
la idea de que la sociologia es una ciencia mas textual y trabajar con medios
audiovisuales supone capacidades técnicas dificiles de alcanzar para los
socidlogos, requiere aptitudes especificas, como saber manejar una cdmara, editar
y realizar producciones audiovisuales. También destaca que la UAEM ha impulsado

a la sociologia visual en la formacion de sus alumnos.

Echavarren (2010) sefiala en la introduccion de Sociologia visual: la construccion
de la realidad social a través de la imagen que en el siglo XXI es innegable la
importancia de la imagen en todas sus formas: fotografia, video, pintura, Internet,
etc. Incluso se habla del homovidens. El ser humano duda de lo que lee, de lo que
oye (<<me parece oir mi nombre>>) o de lo que siente (<< ¢ esto es amor?>>), pero
nadie duda de lo que ve. En este contexto resultan importantes los estudios
sociologicos del poder de la imagen sobre la vida social de las personas.
Anteriormente habia mas inconvenientes como el costo y el conocimiento técnico
necesario; hoy en dia los celulares cuentan con camaray los programas de edicion

son cada vez mas sencillos y estan a mayor alcance.

“La abrumadora presencia de lo visual en la sociedad contemporanea no deberia
asombrarnos, pues siempre se ha dicho que la realidad social entra por los 0jos,
cuando recordamos nuestros suefios casi siempre recurrimos a imagenes visuales.
Aln quienes no reconocen la primacia de lo visual, admiten que existe una relacion
interactiva entre lo que vemos y como representamos el mundo” (Ortega, 2009, p.
165).

Pinto et al., (1999) mencionan que actualmente la investigacion social parece estar
anclada desde hace un siglo, pues la cAmara es poco utilizada. La captacién, el

analisis y la reproduccion de procesos visuales es limitada cuando la vida parece
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girar en torno a imagenes y la mayoria de personas conocen al mundo a través de

esas imagenes. Las investigaciones sociales suelen limitarse a palabras y textos.

En 2009 una obra més que se adscribe a esta subdisciplina: Metodologia de la
sociologia visual y su correlato etnografico. En el apartado La mirada socioldgica
del texto, Ortega (2009) menciona que ver es una practica innata pero la mirada
sociolégica no es igual a aquella perspectiva que se basa en el sentido comun,
demanda una perspectiva critica acompafiada de conocimientos tedricos y debe dar
cuenta de porque el mundo es como es. Al observar una fotografia desde el lente
socioldgico la imagen ofrece una cantidad de informacion social increible partiendo

de la idea de que la foto expresa la subjetividad de la persona que la tomo.

De igual forma, coincide con Le Breton cuando menciona: “Resulta paraddjico que
la capacidad biol6gica para obtener una vision Optica pura que se supone es
inaccesible para los invidentes, se convierte a si misma en un tipo de ceguera
cuando la mirada es ingenua; pues el o0jo inocente es ciego por abstenerse de la
critica ante la imagen que responde a un imaginario” (Ortega, 2009, p.172). El
francés menciona gue solo lo que tiene sentido penetra en la conciencia y roba un
momento de atencidn. No podria observar lo mismo una mirada socioldgica que una

comun.

También destaca que la sociologia visual es una ciencia cuyas observaciones
deberian plasmarse en imagenes. Incluirlas en proyectos de investigacion les da
credibilidad. Sin embargo, el uso de fotos presenta algunas complicaciones, como
la veracidad de lo que se registra, dado que puede distorsionar la realidad, pues
intervienen prejuicios, emociones y estereotipos; la imagen es relativa y la diferencia
entre el discurso escrito y el visual, es que el texto se comprende primer de manera
racional y segundo momento se percibe con los sentidos. En cambio la imagen es
percibida en inmediatez a un nivel irreflexivo, pues todo fotograma estimula una
emocion que se puede analizar. La palabra escrita y la imagen cuentan con una
estructura diferente, pero cada una tiene la misma importancia en el discurso social,

ninguna debe subordinarse a otra.
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En 2010 se sumo un aporte al giro sensorial con la obra Sociologia visual: la
construccion de la realidad social a través de laimagen de José Manuel Echaverran
(2010) en la que plantea que la imagen esta mas presente que nunca en la accion
social. El ser humano esta rodeado de imagenes por todos lados: en la television,
el internet, los grafitis, los periddicos, en la ropa e incluso hasta en la piel con
tatuajes y que aun cuando la sociologia ha estado poco ligada al estudio de lo visual,
recientemente se ha avanzado en ese aspecto y debe ocuparse no de lo visual, sino
de las relaciones y procesos sociales que incluyen lo visual. Este fendmeno ha
afectado la forma en la que las personas estructuran y categorizan el mundo
sensible, determina lo que es real y falso, si algo no es capturado por una imagen,
no es real (es por ello que los periddicos incluyen fotos que no aportan nada nuevo
a las noticias, no buscan informar, sino darle certidumbre a la gente sobre la

veracidad de la nota).

El autor también destaca el papel de las fotografias en la realidad social, ya que no
solo se capturan posesiones, sino actividades con amigos, ceremonias, ritos, fotos
oficiales que se incluyen en curriculums, carnés o en las credenciales de la escuela.
Las imagenes que los sujetos crean de forma voluntaria hablan de quienes son en
términos sociales y de su lugar en la estructura social, ademas no se toman sélo
para recordar quiénes son, se capturan para que el resto pueda saber quienes son,
por ejemplo, la fotografia que guarda una persona en su cartera de su pareja o de
su familia no sirve para recordar como son, su utilidad es mostrarle al mundo que
se tiene una relacion estable, o por mencionar otro caso que no incluye el autor,
como parte de la apariencia al salir utilizar ciertas marcas de ropa con el logo visible
refleja aparentemente el nivel socioeconémico de los sujetos. Ademas las fotos
tienen ventajas sobre los videos porque dan tiempo para pensar, invitan al andlisis

por su condicion estética.

Otros libros trabajan los sentidos desde un enfoque social son: La dimensién
sensorial de la cultura. Diez contribuciones al estudio de los sentidos en México por
Ana Lilia Dominguez y Antonio Zirion publicado en 2017 y el otro: Los sentidos del
cuerpo: un giro sensorial en la investigacion social y en los estudios de género,
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coordinado por Olga Sabido, profesora investigadora de la Universidad Autonoma
Metropolitana en 2019 (Sabido, 2021).

Sabido (2019) tiene varias obras en las que aborda los sentidos, una de ellas es La
sensorialidad capitalista en Karl Marx y George Simmel: Claves para el andlisis
sensible de la sociedad contemporanea en el que hace un diagndstico sobre la
sensorialidad moderna en Marx y Simmel y destaca convergencias y divergencias
en sus enfoques mientras cuestiona los alcances del marxismo para un analisis

sensorial del capitalismo.

La autora plantea en el apartado Encuentros posibles entre George Simmel y Karl
Marx de la obra antes mencionada que uno de los puntos de convergencia entre
ambos es el analisis de la sociedad y la cultura moderna. Ambos dieron pistas para
entender como se configura el modelo sensorial hegemaonico en el capitalismo
moderno, modelo que puede pensarse desde las formas de trabajo (Marx) y en las
formas de consumo (Simmel). Sabido destaca que la propuesta marxista tiene un
punto ciego: las mercancias también estan relacionadas con los deseos y las
experiencias sensoriales. George Simmel muestra como en la sociedad capitalista
la relacion entre cultura y materialidad se vuelve mas compleja y destaca las cargas

afectivas y sensoriales que se depositan en los objetos.

Ante el aumento de la vida nerviosa, Simmel plantea el desarrollo de un tipo de
percepcion sensorial "la actitud clasé" que se refiere a un tipo de percepcion
indiferente; no es que las personas no sean percibidas, sino que son percibidas de
manera opaca Yy grisacea, es una percepcion insensible. El actor procura

distanciarse frente a los demas y siente necesidad de evitarlos.

También el aleman destaca la hiperestesia, un miedo constante al contacto de
objetos y personas. Es un trastorno en la percepcion sensorial, las personas
perciben estimulos de forma intensa y dolorosa, de ahi la necesidad de distanciarse
frente a aquello que no es agradable como personas u objetos. Para Sabido, Simmel
detect6 como en términos sensoriales empezaron a aparecer configuraciones

espaciales que inclinaban a prestar mas atencién a las cosas que a las personas.
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El contraste entre los alemanes es que mientras Marx considera que el humano es
un ser que produce, para Simmel es un ser que intercambia. El primero coincide
con el segundo en que el dinero es el fin de todos los fines, es "el dios de nuestro
tiempo". Al poseer cierta cantidad de dinero puede generarse la ilusiébn de haber
alcanzado un fin dltimo, sin embargo, la mayoria de las personas pronto sienten un
vacio y ausencia de sentido cuando aparentemente ha accedido a sus objetivos

finales.

Simmel y Marx consideran que la circulacion del dinero estaba acompafiada por el
movimiento de los objetos en las nuevas configuraciones espaciales. Estas nuevas
condiciones materiales posibilitan el movimiento de los cuerpos y nuevas formas de
percepcion sensorial. Los nuevos transportes como ferrocarriles y tranvias
fomentaron en las grandes ciudades que las personas se miraran durante minutos
u horas sin hablarse. Sabido explica que estas nuevas condiciones materiales y
tecnoldgicas han hecho posible el ocularcentrismo moderno en el que la vista es el
sentido mas importante y valorado.

“‘Antes de que en el siglo XIX surgiesen los édmnibus, ferrocarriles y tranvias, los
hombres no se hallaban nunca en la situacion de estar mirandose mutuamente,
minutos y horas, sin hablar. Las comunicaciones modernas hacen que la mayor
parte de las relaciones sensibles entabladas entre los hombres queden confiadas,
cada vez en mayor escala, exclusivamente al sentido de la vista...” (Simmel, 1939,
p. 681).

Sobre el sentido que hay mas investigacion en México, es sin duda la vista, aun
cuando tampoco es un avance exponencial. No hay muchas instituciones
académicas que cultiven esta subdisciplina en congresos y eventos de
investigacion, aunque si se pueden nombrar algunos. Entre 2009 y 2010 la Facultad
de Arquitectura de la UNAM organizé un taller en el que colaboran varias
universidades espafiolas e iberoamericanas para establecer redes de conocimiento
y participacion sobre la sociologia visual. Y en 2011 se fund6 el Laboratorio

Multimedia para la Investigacion Social de la Facultad de Ciencias Politicas y
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Sociales de la misma universidad; este espacio buscaba impulsar la investigacion
social basada en imagenes y en el andlisis de lo social con base en el enfoque
biogréfico. Busca que socidlogos ya formados y con proyectos de investigacion

puedan incursionar en cursos Yy talleres sobre la realizacion audiovisual (Trejo, s.f.).

Mientras que en otros paises como Espafa la reflexion sobre Sociologia Visual es
todavia incipiente, pero muestra destellos de calidad. Actualmente, la subdisciplina
esta experimentando un nuevo renacer en el pais, con investigadores jévenes mas
versados en las nuevas tecnologias, la disponibilidad de aparatos de gran calidad a
bajo precio, y de nuevas visiones articuladoras. Prueba de todo ello es la creacion,
por primera vez, de una sesion de Sociologia Visual en el X Congreso Nacional de

Sociologia de Pamplona en 2010” (Echaverran, 2010).

El recorrido de los sentidos en el analisis social es bastante amplio y ha ido
transformandose con el paso del tiempo; comenzé con el debate entre aquellos que
cuestionaban su validez para conocer el mundo y aquellos que lo veian como la
Gnica fuente de conocimiento aceptable, hasta pasar a ser investigados no sélo
como cuestiones epistemolégicas, adquirieron protagonismo al grado de que los
cientificos sociales buscaron describir los entramados culturales que los dotan de
sentido y como a su vez estos le dan sentido al mundo e incluso como una nueva

metodologia que busca dar vida a otro tipo de experiencias.
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Capitulo 2: La discapacidad como un fendmeno social
2.1 Lalucha por la historicidad de las personas con discapacidad

El reciente interés de los cientificos sociales por los sentidos ha incrementado
también la atencién que recibe el olfato. En las ciencias naturales un motivo por el
que éste no era tan estudiado se debia a que los avances no permitian entender su
funcionamiento. Fue hasta hace poco que se pudo comprender mejor la forma en
gue opera este sentido y otra razén por la que gano protagonismo fue por la crisis

mundial que privaba de él.

Otra situacién en la que el lugar que debe tener el olfato estd en duda es en la
discusion sobre la discapacidad; no hay acuerdo sobre si la pérdida de este puede
considerarse como parte de los tipos de discapacidad. El término “discapacidad”,
asi como otros conceptos utilizados en las Ciencias Sociales es dinamico. Lo que
significa que se ha ido transformando (y que probablemente siga cambiando) a lo
largo de la historia como resultado de cambios en la cultura y en las formas de ver

al mundo.

Incluso ahora existe un debate sobre qué es lo que provoca verdaderamente que
una persona se encuentre en situacion de discapacidad, como debe ser tratada y
quienes deben escribir/pensar/decidir sobre ella. Tras sufrir discriminacion, ser
victimas discursos de odio, tener poco o0 nulo acceso a derechos basicos y
enfrentarse a una desigualdad de oportunidades (como en el ambito laboral o
acceso a servicios de salud), las personas con discapacidad (abreviado como PCD),
decidieron luchar por el lugar que siempre debieron tener en la vida social y han

logrado avances importantes.

Puig (1990) plantea con tintes un tanto evolucionistas que se pueden identificar tres
paradigmas a lo largo de la historia que han caracterizado a la discapacidad:
tradicional, de la rehabilitacion y social. Siendo importante destacar que son
construcciones abstractas y no reflejan exactamente a la realidad, inclusive seria

dificil mencionar cual predomina en este momento dado que se pueden encontrar
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rasgos de los pasados en el ultimo paradigma,; el objetivo de este capitulo es relatar

las etapas que ha atravesado la lucha de las PCD por la historicidad.

Este ultimo término proviene de la propuesta del socidlogo francés Alain Touraine
(2006), uno de los tedricos mas destacados sobre movimientos sociales en la que
menciona que la historicidad es un conjunto formado por los actores sociales y lo
qgue se lucha; lucha que busca modificar el rumbo que tomara la historia a partir de

ese momento y que se modifiquen los modelos culturales.

En primer momento, el paradigma tradicional o también llamado de la prescindencia
se caracteriza por estar ligado a causas magicas o religiosas. La discapacidad era
asociada con un castigo divino y no eran tratados como iguales, haciéndolos
acreedores a la exclusion social. (Lopez, 2019) Se creia que las personas con
discapacidad no aportaban nada a la sociedad y al no aportar nada, eran
prescindibles. Palacios & Romafiach (2006) identifican en el capitulo dos de su obra
El modelo de la diversidad funcional. El peso de la historia: la evolucién de los
modelos de la diversidad funcional dos submodelos dentro de este paradigma:

eugeneésico y marginal.

La eugenesia esta encaminada a buscar el “perfeccionamiento” de la especie
humana por diversos caminos, como la genética, o en el caso que aqui se retrata,
matando a las personas “imperfectas”. Esta etapa comienza en la antigiedad. En
Grecia realizaban culto al cuerpo humano, por lo que las personas con discapacidad
no tenian cabida ahi; en Esparta una practica comun era el infanticidio a nifios con
discapacidad ya que se consideraban débiles y aunque los dejaran vivir no tendrian
mucho que aportar cuando crecieran (Striker, 2017).

“Entre los griegos el culto a la belleza y la perfeccion fisica estaba relacionado con
la estructura econdémica de la sociedad, basada en la explotacién de mano de obra
esclava. Los grandes logros alcanzados en la filosofia, las artes, la politica y la
arquitectura fueron posibles gracias al trabajo esclavo que liberaba a los
“ciudadanos libres” para la meditacion y la creacion intelectual” (Valencia, 2014, p.
5).
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Nacer con una discapacidad era visto como un maleficio y una advertencia por parte
de los dioses hacia un grupo que estaba actuando de manera incorrecta, por lo que
el recién nacido debia ser devuelto a ellos para notificar que el mensaje fue recibido
y entendido. Por ejemplo, los nifios que tenian dedos palmeados o que presentaban
deformidades en su cuerpo eran llevados a lugares inhabitados donde morian. En
cuanto nacia un nifio que era visiblemente diferente tenian varias alternativas para

acabar con su vida como aventarlas por un barranco (Striker, 2017).

Sobre los pensadores mas destacados de la época, Platon (1960) por ejemplo, en
su obra Las leyes planteaba que 5040 era el nUmero ideal de habitantes que debian
tener las polis; propuso la creacion de un magisterio que impulsara medidas para el
control de la poblacion dependiendo de las necesidades que se tuvieran; si se
requeria elevar el nimero de nacimientos era fundamental recurrir a recompensas,
consejos 0 amonestaciones para los jovenes; si la poblacion crecia en exceso,
debia reducirse por medio de la colonizacibn de otros territorios asi como

desincentivar los matrimonios y utilizar el aborto.

A pesar de las diferencias que se explicaron en el capitulo anterior sobre los
sentidos, Aristételes y Platon coinciden en que era correcto eliminar a las personas
que se consideraban “débiles” o que resultaban deficientes para la sociedad. No
tenian cabida en esos 5040 habitantes, ni siquiera eran considerados ciudadanos,
incluso para el primero la ley debia prohibir que se criaran a nifios que tuvieran

alguna discapacidad (L6pez, 2019).

Haciendo una breve mencion sobre otros lugares, “La sociedad romana estaba
basada mas que la griega en la explotacion de mano de obra esclava en grandes
unidades rurales y en la expansion imperial para obtener prisioneros y nuevas
tierras de cultivo. Por este motivo fueron igual de entusiastas del infanticidio.
Amparados en la Ley de las Doce Tablas (540 AC) que concedia al «pater familia»
el derecho sobre la vida de sus hijos e hijas, a los nifios considerados “débiles” o
“‘enfermos” se los arrojaba al rio Tiber o se los despefiaba de la roca Tarpeia, junto
con ancianos y personas adultas con discapacidad adquirida. Aquellas personas
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gue no era visible su discapacidad al momento de nacer recibian un trato severo el
resto de sus vidas. En las luchas de gladiadores se obligaba a “enanos” a luchar
contra mujeres —otro sector carente de derechos en la sociedad romana- para la

diversion de la plebe” (Valencia, 2014, p. 6-7).

Para los hebreos era considerada una impureza, los hijos de los sacerdotes que
nacieron con una discapacidad fisica, tenian prohibido el culto (Stricker, 2017). En
la India, con el Cédigo de Manu, uno de los textos legales mas antiguos se reconoce
a la discapacidad como consecuencia del karma por los crimenes o pecados
cometidos por los padres, también se permitia el infanticidio. A diferencia de
aquellos territorios, en las civilizaciones mesoamericanas las personas con
discapacidad eran cuidadas por toda la comunidad; en Egipto pensaban que las
personas con discapacidad visual tenian poderes magicos o de videncia ya que sus

ojos fueron una ofrenda (Lopez, 2019).

“Entre los pueblos de Asia y Africa las practicas fueron diversas. En la India los nifios
y nifias con discapacidad eran abandonados en el bosque o arrojados al rio sagrado
Ganges. Entre los Semang de Malasia se les consideraba personas sabias. Los
Maséai de Tanzania practicaban el infanticidio. Los Chagga de Africa Oriental
utilizaban a personas con discapacidad para espantar a los demonios, y los jukus
de Sudan los abandonaban para que murieran por considerarlos obra de los malos

espiritus” (Valencia, 2014, p. 5).

A partir de que el imperio romano adopta al cristianismo, comienza la subetapa
marginal debido a que se impone la caridad como amor al prgjimo y se adopta el
pensamiento de que todo individuo es valioso por ser hijo de Dios, igualmente

Mahoma en el islam, compartio la misma ensefianza.

Entrando a la Edad Media, Stricker (2017) distingue en el apartado La simbologia
de la invalidez de su obra Cuerpos perdidos, cuerpos reconquistados. Las grandes
secuencias de la historia de la discapacidad dos perspectivas sobre las personas
con discapacidad. En primer momento se pensaba a las personas con discapacidad

como individuos con menos valor que necesitaban ayuda para poder desenvolverse
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en la vida cotidiana, por lo que aquella alma caritativa que realizara actos
bondadosos tendria su acceso asegurado al reino de los cielos. Y como segunda
vision, las personas sin discapacidad los tomaban como distraccion para sus ratos
de ocio, los tomaban como bufones. Las personas con discapacidades fisicas,

mentales y de baja estatura, servian de entretenimiento comico.

“Esta etapa de la historia, que se extiende desde la caida del Imperio Romano de
Occidente en el afio 476 hasta la toma de Constantinopla por los otomanos en 1453,
se caracteriza por la influencia del cristianismo en todos los aspectos de la vida
politica, econdémica, social y cultural. Surgido como movimiento de renovacion del
judaismo durante el Imperio Romano, el cristianismo fue en un primer momento una
religion de “quienes carecian de privilegios” (esclavos, mujeres, personas con
discapacidad) y por lo tanto, las obras benéficas que realizaba eran fundamentales
para su capacidad de atraccidn y supervivencia en una época de persecucion por
parte de las autoridades. Esto cambié hacia el afio 313 cuando el emperador
Constantino admitié al cristianismo como religion autorizada inspirado en el
mantenimiento de la idea romana de la necesidad de un fundamento religioso para
el Estado” (Valencia, 2014, p. 7-8).

A pesar de aquella vision “caritativa” la inquisicion apoyo el exterminio de personas
con discapacidad y enfermedades mentales pues estaban “poseidas" por algo
diabdlico”. Incluso, en el siglo XV, se catalogaba a la discapacidad como una forma
de manifestacion del demonio; se acusaba a las personas con esquizofrenia,
epilepsia o discapacidad intelectual de ser brujos o herejes y debian ser atendidos

con exorcismos. Muchos morian en la hoguera.

Mientras que en México con la llegada de los espafioles fue que se extendi6é aquella
vision caritativa; surgieron instituciones de beneficencia conformadas por religiosos
que brindaron proteccion y asistencia a personas enfermas y necesitadas. También
se fundaron establecimientos dedicados al cuidado de personas con discapacidad
mental como el Hospital de San Hipdlito en 1552, que fue el primero de este tipo en
el continente (INEGI, 2013).
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Por su parte, en Inglaterra, en el siglo XVIII comenzdé un cambio bastante
significativo con la revolucion industrial; la economia y la rigueza incrementaron
gracias a la forma de producir alimentos y prendas de vestir. La maquina de vapor
podia hacer el trabajo de 8 hombres en un dia, lo que gener6 que muchos individuos

se quedaran sin trabajo.

La industria capitalista dejé a un gran nimero de personas con discapacidad fisica
y mutilados debido a accidentes en las fabricas mientras operaban aquellas
maquinas y la discapacidad era un problema para el sistema pues aparentemente
eran sujetos incapaces de aportar al capitalismo. “El advenimiento de una economia
capitalista basada en la produccién de industrial llevé a una division técnica del
trabajo en la cual los propietarios de los medios de produccion —la burguesia-
procuraron contratar solo a quienes consideraban capaces de realizar tareas
repetitivas durante largas horas de trabajo —jornadas de 14 a 18 horas- en
condiciones francamente inhumana... Fue en este contexto que se empezo a utilizar
el concepto de «Discapacidad» entendida como la incapacidad para ser explotado
con el objeto de generar ganancia para la clase capitalista. Las personas
consideradas «discapacitadas» junto con los pobres en general, comenzaron a ser
vistas como un problema social y educativo, y progresivamente segregadas en
instituciones... tales como los “hospitales generales” franceses, los workhouses
(hogares para pobres donde se los obligaba a trabajar)... escuelas especiales (en
1881 aparece la primera escuela publica para personas con discapacidad mental
en Leipzig, y para 1863 habia 22 escuelas para sordos en Estados Unidos) o la
carcel (a través de la represion utilizando leyes de vagancia y mendicidad)”
(Valencia, 2014, p.13-14).

Desde una perspectiva paternalista, los médicos creian que cuando las personas
con discapacidad fueran curadas de su “enfermedad” podrian integrarse
nuevamente a la sociedad, antes no. Tras la revolucion industrial y con el impulso
de las guerras mundiales es que comienza el segundo momento de la discapacidad:
el paradigma de la rehabilitacion. “En este cambio... las causas... dejan de ser
sobrenaturales para pasar a ser cientificas, aludiendo a la discapacidad en términos
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de salud o enfermedad. De forma similar, las personas con discapacidad dejan de
ser consideradas inutiles por la sociedad en la medida en la que consigan ser

rehabilitadas y normalizadas” (Lopez, 2019, p. 842).

En el siglo XIX, “El siglo de las luces”, aquel que para Kant es la mayoria de edad
del ser humano por el uso de la razon y la propagacion del saber, se intenta que las
personas con discapacidad se vuelvan “normales”, la busqueda médica giraba en
torno a métodos para disminuir la diferencia. En ese contexto, Luis Braille invento el
sistema de escritura y lectura que lleva su apellido para personas con discapacidad
visual y también surgieron las primeras escuelas para personas con discapacidad
auditiva (Stricker, 2017).

Tras los conflictos bélicos del siglo XX, se produjo una cantidad inconmensurable
de personas con amputaciones o con discapacidades fisicas, lo que potencializd
esta perspectiva rehabilitadora en la que las PCD son inferiores y deben ser llevadas
al nivel de las personas “normales” neutralizando su discapacidad, con protesis y
aparatos ortopédicos. “La Primera Guerra Mundial... dejo en los paises involucrados
un gran namero de jovenes con secuelas fisicas y psiquicas adquiridas durante el
conflicto.... Sélo en Gran Bretana, al finalizar la guerra, unas 120 mil personas
recibian subsidios por discapacidades psiquicas adquiridas en el campo de batalla,
lo que representaba alrededor del 15% de todas las subvenciones por discapacidad”
(Valencia, 2014, p.16-17).

En Alemania tras el nombramiento de Adolf Hitler como canciller y posteriormente
fuhrer, se propagod la ideologia Nazi que cancel6 los derechos de varios sectores
minoritarios como los judios, las personas de la comunidad LGBT, gitanos, testigos
de jehova y personas con discapacidad. Formaron los campos de concentracion y
esterilizaron a las PCD con el objeto de que solo las personas “con las mejores
aptitudes” fueran las que tuvieran el derecho a reproducirse (Esta practica es una
reminiscencia de la subetapa eugenésica, que tiene sus raices en el darwinismo
social, es complejo determinar si la historia estd en un modelo u otro, ya que siempre

guedan rastros de lo anterior, no es un proceso evolutivo).
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Con respecto al entretenimiento, en 1927 se proyecto la primera pelicula con sonido,
aunque la tecnologia de esa época no permitia la captura directa de la voz de los
actores, por lo que cuando acababan de grabar la cinta, estos debian sentarse
frente a una pantalla que proyectaba la pelicula y grabar sus voces tratando de
empatar con el movimiento de los labios. Esta técnica sentaria las bases de lo que
se conoce como “doblaje” (Aleman, s.f.). El doblaje es un proceso a través del que
algun medio audiovisual es traducido y adaptado culturalmente de su territorio de
origen a otros paises, en el que se sustituyen las voces de los actores originales por
actores del lugar al que se quiera comercializar el producto, sin perder el sentido

original de la historia.

El doblaje puede analizarse desde dos puntos de vista: por un lado, como una
medida capitalista que permita que producciones salgan de su pais de origen para
gue sean vendidas a mas lugares y por el otro al permitir que llegue a mas lugares
y a mas personas, es una medida de inclusion que logra que sujetos en condicion
de analfabetismo y personas con diversidad funcional auditiva puedan disfrutar de

las peliculas y series gracias a que estan en su idioma.

Y seria en México en donde por primera vez se doblaron series y peliculas
estadounidenses y europeas al espafiol. Los primeros actores de doblaje en el pais
surgieron de las radionovelas y del cine. En 1944, la compafiia Metro Goldwyn
Mayer llegé a México en busca de voces para sus estudios de doblaje. En 1944 y
1945 fueron contratados dos grupos de actores para trabajar en Nueva York,

muchos de ellos provenian de la XEW (Aleman, s.f.).

Hasta hace unos afios, el doblaje era practicamente an6nimo ya que los actores
involucrados en estos proyectos pocas veces recibian créditos publicos por sus
participaciones. Gracias al internet es que diversos grupos han ganado popularidad

y entre ellos los actores de voz.

Actualmente, algunos de ellos son invitados a convenciones en las que conviven
con sus fans y comparten sus experiencias en el medio. Otro punto a destacar es
que la television abierta es un medio mas cercano para la poblacion mexicana que
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el cine y principalmente el teatro por los costos que pueden llegar a tener. Y en la
TV abierta se transmiten en mayor medida programas en espafol, por lo que los
programas doblados son probablemente los que mas suele consumir las personas

con discapacidad.

Una anécdota que seria interesante destacar para este trabajo, es la que cuenta,
Gerardo Reyero, también conocido por su apodo “el galan de la voz perfumada”,
uno de los actores de doblaje mas famosos de México y que cuenta con 34 afios de
trayectoria. Entre sus personajes mas famosos se encuentran Freezer de Dragon
Ball Z y Darien de Sailor Moon, ambas series japonesas de los afios 90. El actor
relata lo siguiente: “En una convencion en Mérida se acerco una nifia en silla de
ruedas, la llevaba otra chava y me dijo la chavita: jQuiero conocer a Darien, de
Sailor Moon! Y entonces... le dije: pues no ¢ Como crees? Yo no soy Darien, yo soy
Gerardo Reyero, soy el actor que le da la voz a Darien. Y la chava que venia atras
de ella me hizo sefias de que: jNo! jPor favor! No le digas nada; me llamé aparte
y... me dijo: Es ciega, para ella no existe la referencia visual de un monito de la
pantalla, ella solamente se guia por las voces, para ella Darien eres ta, es tu voz.
No bueno, me derreti, regresé a hablarle, le hablé al oido, todo el tiempo como
Darien, la abracé, pude sentir como empez6 a temblar, a llorar... como esta fantasia
cumplida, me abrazé con una fuerza de: Estoy abrazando a Darien, Darien esta
conmigo. Me decia: Yo me sentia muy sola, pero después de estar contigo ya no,
ya sé que existes, que eres real y que solamente tengo que poner la television y te
voy a escuchar, eres para mi, mi héroe. Bueno, los dos chille y chille... es como una
reconciliaciéon con tu trabajo, de decir: Ve que tan importante es para la gente;
porque para ella la voz era el personaje, era la serie y era todo, eso es lo maravilloso
de nuestro trabajo, de ser actor de doblaje” (Hirsch, 2015, 0:00-1:49).

En 1943 se inaugur6 en la Ciudad de México (antes Distrito Federal) la primera
institucion encargada de formar maestros que pudieran ensefiar a personas con
discapacidad: La Escuela Normal De Especializacion “Dr. Roberto Solis Quiroga”,
conocida de manera popular como la “ENE”. Para 1985 las Escuelas Normales

obtuvieron el grado de licenciatura y la institucion comenzo a formar a sus docentes
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de educacion especial en seis areas diferentes: problemas de aprendizaje,
trastornos neuromotores, infraccién e inadaptacién social, audicién y lenguaje,
ceguera y debilidad visual y deficiencia mental. Actualmente, esta licenciatura dej6
de existir y la SEP rebautiz6 la licenciatura en educacion especial por la licenciatura

en inclusién educativa (Hermidia, 2021).

Para 1945 concluy6 la segunda guerra mundial y el gobierno britanico abrié un
centro de atencion para lesionados que era dirigido por el doctor Ludwing Guttman
y tenia como objetivo tratar lesiones de la médula espinal. Con el paso del tiempo
las actividades que llevaban a cabo dejaban de ser recreativas para volverse mas
competitivas. El 29 de julio de 1948, se celebrd la ceremonia inaugural de los juegos
Olimpicos de Londres y en esa misma fecha el doctor Guttman organizé el primer
evento deportivo para PCD y en particular para la discapacidad fisica. EIl nombre
gue recibio fue Stoke Mandeville Games y concursaron 17 hombres y mujeres al tiro
con arco. Este fue el primer antecedente de los juegos paralimpicos y debido al gran
impacto que tuvo la participacibn de personas con diversidad funcional se
comenzaron a instaurar estos juegos de manera mas recurrente, comenzando en
1960 en Roma. Fueron alrededor de 400 deportistas a nivel mundial. También se
decidié que se realizarian unos juegos de invierno y se disputaron en Suecia en
1976. Hay 22 deportes paralimpicos entre los que se encuentran: atletismo,
ciclismo, triatlén, tiro con arco, tenis de mesa y badminton, entre otros (L6pez,
2022).

Hacia el final de este paradigma, es importante mencionar a la declaracion de los
derechos humanos por parte de la ONU en 1948, que establece derechos
fundamentales que deben mantenerse en todo el mundo; se deja en claro que todas
las personas independientemente de su raza, género, religion o cualquier otra
caracteristica (como vivir con discapacidad) son acreedores a esos derechos. Todos
nacen libres e iguales, tienen derecho a la vida y no solo a una vida, a una vida

digna (Asamblea General de las Naciones Unidas, 1948).

“En Latinoamérica el campo de la rehabilitacion comenzoé hacia 1955, a través de la

prevision de servicios médicos y educacionales, pero desde una percepcion
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proteccionista y asistencial. Ademas la mayoria de las instituciones que se crearon
eran de caracter privado y sin apoyo financiero del sector publico, por lo que solo
pudo cubrir las necesidades de un pequefio sector de la poblaciébn con
discapacidad. Recién en la década de 1960 empez6 a tener un mayor protagonismo
el Estado, pero siempre conservando para las personas con discapacidad el papel

pasivo de destinatarios de sus servicios” (Valencia, 2014, p. 18).

Con el desarrollé del modelo médico, se propagé una ideologia capacitista. El
término anterior se refiere a una combinacién de ideas, practicas, actitudes o
discursos que devallan la discapacidad frente a la valoracion positiva de la
integridad corporal que es equiparada a una supuesta condicion de “normalidad”.
Es una creencia de que la diversidad funcional, es necesariamente negativa y debe
curarse. La discapacidad es vista como una condicion que disminuye el valor de los
sujetos. Este concepto evolucion6 a partir de los movimientos por los derechos
civiles de las personas con discapacidad en los Estados Unidos y Reino Unido,
durante 1960 y 1970. Comenz06 a utilizarse de forma analoga al racismo o al
sexismo con la intenciéon de mostrar los prejuicios y discriminacién hacia las PCD
(Toboso, 2021).

Fueron justamente los movimientos sociales y en particular el Movimiento de Vida
Independiente el que impulsé la creacion del tercer paradigma. Surgié en Estados
Unidos en los afios setenta. En aquel pais las personas con discapacidad podian
vivir tres situaciones en particular: morir por la falta de tratamientos médicos, ser
enviados a un asilo o estar escondidos en casa de sus familiares. Habia diversas
leyes que afectaban la vida de las personas con discapacidad, como en Pensilvania,
que se les calificaba de “seres antisociales”, en Vermont como una imperfeccion de
la raza humana y en La Corte Suprema de Estados Unidos hubo intervenciones que

apoyaban la esterilizacion involuntaria de las mismas (Martinez, 2003).

“Los movimientos sociales de personas con discapacidad surgieron en la década
de 1970 como continuidad de los movimientos por los derechos civiles que
protagonizaron importantes luchas en los afios anteriores. Su objetivo era luchar por

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, asegurar la
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accesibilidad al medio fisico y social, y por el derecho a una «vida independiente».
El concepto «vida independiente» habia sido utilizado en 1959 por una legislacion
del Estado de California que permitia que las personas que habian contraido
poliomielitis pudieran salir de los centros de internacion y reintegrarse en la sociedad

mediante beneficios econdémicos” (Valencia, 2014, p.19).

Todo comenzé con Edward Roberts (conocido como Ed Roberts). Nacié en 1939 y
a los 14 afios contrajo polio, (Yo también, 2022) una enfermedad que afecta a la
médula espinal y puede provocar debilidad muscular y paralisis (Departament of
Healt, 2010), este padecimiento lo dejé paralizado del cuello para abajo y como las

demas PCD vio sus oportunidades limitadas, principalmente para estudiar.

En esa época solo habia cuatro universidades que contaban con las condiciones
para las personas con discapacidad y la Universidad de California no era una de
éstas. Sus instalaciones no tenian espacio suficiente para personas en silla de
ruedas, sin embargo, Ed queria entrar ahi debido a que era la institucibn mas
adecuada académicamente hablando, para su desarrollo personal. Roberts fue
aceptado para cursar la licenciatura en Ciencias Politicas y se aloj6 en la
enfermeria. Para 1967 ya habia varios estudiantes con discapacidad hospedaban
ahi y estos mismos comentaban con las autoridades académicas que seria
importante realizar cambios en la arquitectura de la universidad. Mientras tanto, Ed

trabajaba en su tesis doctoral (Romafiach & Palacios, 2006).

En 1970, Roberts cre6 un programa para estudiantes con diversidad funcional fisica
o por sus siglas en inglés Physically Disabled Student’s Program (PSPD) integrado
por personas con discapacidad como consejeros, que buscarian combatir la
desercion de estudiantes con discapacidad. (Rucci, 2015) Para este proyecto, se
abrié una nueva oficina que contaba con rampas. Todo el programa tomé de base
las experiencias que vivieron los integrantes del equipo en la institucion pensando
en lo que necesitaban para tener una vida universitaria mas independiente. Ed
entendia la independencia como el control que una persona tiene sobre su propia
vida (Romafiach & Palacios, 2006).
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Ademas de combatir por mejores condiciones en la escuela, los integrantes del
programa pensaban que su lucha debia ser llevada a otro nivel y no limitarse a su
centro educativo. Tenian deseos de expandirla a sus comunidades; que las
personas con discapacidad puedan ser independientes en su contexto inmediato y
tras el nombramiento de Ed como Director del Departamento de Rehabilitacion de
California, comenzaron la pelea en otro plano. En 1972 se cre6 el Centro de Vida
Independiente, que tenia los mismos objetivos que la agrupacion estudiantil, pero a
nivel comunidad (Rucci, 2015). Gracias a este impulso es que surge el Movimiento

de Vida Independiente.

En la busqueda de alejarse de esa perspectiva paternalista que los veia como
personas que siempre serian dependientes, que debian “curarse" para ser
participes en la sociedad es que da inicio el paradigma de la autonomia personal.
‘... surge en... los 70 el movimiento de Vida Independiente (Independent Living
Movement). Dicho movimiento es liderado por las personas con discapacidad, bajo
un lema notorio “Nada sobre nosotros sin nosotros”. Como consecuencia, surge
esta nueva perspectiva, donde el problema ya no reside en el propio individuo sino

en el entorno que puede generar o no dependencia” (Lopez, 2019, p. 844).

Con la frase antes mencionada y con el movimiento en general, se busca una auto
representacion. A lo largo del tiempo han sido personas sin discapacidad las que
determinan como deben vivir o que deben hacer las personas con discapacidad.
Esta idea de manifestacion se fue propagando a diversos lugares, como
Latinoamérica y Espafa. Todo lo que ocurrié en Estados Unidos con Roberts, llamo
la atencion de personas con discapacidad que vivian en Reino Unido. Quisieron ver
de primera mano todos los avances que se estaban logrando y se trasladaron para
alld. En cuanto regresaron a su pais de origen, buscaron implementar algunas de

las ideas del territorio norteamericano en su contexto (Romafach & Palacios, 2006).

Mientras que en Estados Unidos comenzé con un enfoque escolar, en Reino Unido,
tomaron como base al Centro de Vida Independiente para generar cambios a nivel
comunidad. Tenian un Estado benefactor y “en dicho momento, las mujeres y

hombres con diversidad funcional que no tuvieran familias que les apoyaran, o no
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dispusieran de dinero para pagar de forma privada el apoyo que necesitaban,
carecian de otra alternativa que estar encerradas en una institucion” (Romanach &
Palacios, p 53, 2006).

El objetivo principal en ese momento era que las personas con discapacidad que se
encontraban en aquella institucion pudieran salir. Tras esto, se creé la “Unién de
personas con deficiencias fisicas contra la segregacion”, o por sus siglas UPIAS,
que estaba conformada por cientificos sociales y psicélogos. Esta asociacion
propuso un conjunto de ideas, entre las que destaca la postura de Mike Oliver,
sociblogo, escritor y activista que presentdé en 1983 el modelo social de la

discapacidad, que planteaba a la discapacidad como una forma de opresion social.

En su trabajo Oliver (1998) en el apartado Sociologia y teoria de la discapacidad:
un caso preocupante destaca que en autores como Anthony Giddens, el soci6logo
britanico mas destacado de su generacion y que tiene uno de los textos de
introduccién a la Sociologia mas populares, no existe ni una sola mencién a la
discapacidad. Aunque no es el Unico; en general esta disciplina ha mostrado
desinterés por la diversidad funcional debido principalmente a que se le suele
catalogar como un tema médico y como un problema individual, por lo que se ha
encomendado a la psicologia y a la medicina la labor de teorizar sobre las PCD, lo
que provoco que estas Ultimas no sélo sufran marginacion social, sino que también

sean marginadas de la teoria social.

En América Latina, el movimiento tuvo mayor influencia en Brasil. Fue el pais
pionero en este territorio. A finales de los ochenta, algunos activistas se contactaron
con el Centro de Vida Independiente de Estados Unidos y tras el encuentro, crearon
su propio centro en Rio de Janeiro, siendo el primero en Latinoamérica. Este centro
promovié varias actividades a favor de las personas con discapacidad a nivel
internacional, como eventos y cursos de formacion de lideres para la vida
independiente. En 2001 varios paises de América Central y del sur se reunieron,
con sede en México, para crear la Red Latinoamericana de Vida Independiente
(Rucci, 2015).
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Otro pais en el que influydé el movimiento fue en Espafa, cuentan Romafach &
Palacios (2006) en el capitulo dos de su obra El modelo de la diversidad funcional.
El peso de la historia: la evolucién de los modelos de la diversidad funcional, desde
Su propia experiencia con su pais de origen y como personas gue viven con
diversidad funcional que en el 2001 se cred el Foro de Vida Independiente en
Espafa y estaba compuesto por personas con y sin diversidad funcional, en el que
debatian sobre el movimiento estadounidense y trabajaron en varias publicaciones
académicas, como la que se uso para proyecto de investigacion. Asi mismo, fueron
los que crearon en el 2005 la expresion “diversidad funcional” en ejercicio a su
derecho a decidir cdmo quieren ser nombrados; fue propuesto como sustituto de
“‘personas con discapacidad” en busca un término que denote cosas positivas o al

menos neutrales.

“Tanto el movimiento a favor de los derechos de las personas con discapacidad,
como los estudios sobre la discapacidad en el &mbito académico, cuestionaron el
favoritismo hacia las capacidades de un supuesto cuerpo normativo, base del
capacitismo, que considera esencialmente valiosas ciertas capacidades que se

deben poseer, conservar o adquirir” (Toboso, 2021, p. 70).

Por su parte, la OMS hizo un esfuerzo por crear una clasificacion internacional que
sirva para compartir y comparar la informacion sobre la discapacidad. Por lo que en
1976 aprobd la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (por sus siglas CIDDM), en el que analizan a la discapacidad desde
tres niveles que estan entrelazados: deficiencia que se refiere a una pérdida o
“anormalidad” de una estructura o funcion psicolégica, fisiologica o anatomica;
discapacidad, que es toda restriccion o ausencia causada por la deficiencia, de la
capacidad de hacer actividades de forma “normal”’; minusvalia es una situacion

desventajosa como consecuencia de la discapacidad (Garcia & Sanchez, 2001).

Existen criticas a la propuesta de la Organizaciéon Mundial de la Salud entre las que
destaca el manejo tan recurrente que se ocupa del término “normal”, la misma critica

gue se le hace al paradigma de la rehabilitacién, en el que las personas sin
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discapacidad son las que estructuran lo que es “normal,” y esta idea se basa
principalmente en lo que es mas comun estadisticamente. Aquella construccién no

toma tan en cuenta factores socioculturales, se orienta mas al ambito médico.

La CIDDM se publico en 1980, y comenzé a ser utilizada por algunos paises como
Espafia, que hizo una encuesta de ambito nacional sobre Discapacidades, sin
embargo, la clasificacion seguia recibiendo modificaciones ya que tenian reuniones
por afio. En 1992 se redacté una nueva introduccion, en 1993 un nuevo prélogo;
todas estas modificaciones llevaron a que en 1996 apareciera el borrador de la
CIDDM “2”. Desde 1999 hasta el 2000 se seguia trabajando en el borrador y fue
rebautizado con el nombre de Clasificacion internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud, publicandose finalmente en el 2001 con las siglas CIF
(Garcia & Sanchez 2001).

La nueva CIF tiene una perspectiva mas social que la anterior, puesto que se divide
en dos componentes: la primera parte estd compuesta por funcionamiento y
discapacidad que se subdivide en funciones y estructuras corporales y actividades
y participacion; la segunda parte se estructura por los factores contextuales y se

subdividen en factores ambientales y personales (Jiménez, et al. 2002).

En México, durante los afios noventa surgieron varias asociaciones civiles de
padres y madres de familia con hijos que viven con alguna discapacidad, como Libre
Acceso. Estas asociaciones entablaron didlogos con el gobierno con el objetivo de
gue las autoridades hicieran algo con respecto a las barreras arquitectonicas. Para
1994 Libre Acceso encabezo la primera marcha a la Camara de Diputados en el
Congreso de la Union, donde fueron escuchadas sus demandas por primera vez
(Farrugia & de la Cruz, 2007).

En el 2006, se llevé a cabo la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad y su protocolo facultativo por parte de la Organizacion de las Naciones
Unida en la que se formd un acuerdo entre varios paises y el objetivo era describir
gué debe hacer cada Estado para que las personas con diversidad funcional tengan

los mismos derechos que el resto de la poblacién. Las ideas principales de la
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convencion fueron que los paises no deben tratar a las personas de manera
diferente por su discapacidad, deben ser parte de la sociedad y ser libres de tomar
sus propias decisiones, se debe propiciar el respeto a la autonomia individual y
fomentar la igualdad de oportunidades. Fundamentalmente se concluyoé que la
diversidad funcional no la tiene una persona, mas bien es el resultado de la
interaccion entre personas diferentes y las barreras por el entorno que impiden que
las mismas tengan una participacion plena. La mayor discapacidad no es la
deficiencia, sino que es el contexto que pone limitantes a las metas de cada
individuo. México firmo el acuerdo antes mencionado en el 2007, lo que lo obliga a
garantizar los derechos de las personas con discapacidad que habitan en el territorio
(CNDH, 2020).

En resumidas cuentas a lo largo de la historia existieron tres formas de definir a la
discapacidad; la primera se refiere a sujetos que son diferentes a lo que se
considera normal por motivos religiosos y esta diferencia los hace prescindibles
pues no aportan nada a la sociedad; en una segunda perspectiva, son individuos
que si bien, son diferentes a lo que se considera normal, pueden ser “normalizadas”
y una vez que atraviesen ese proceso, ya no seran prescindibles, ademas de que
los motivos de la diferencia son cientificos y no religiosos; finalmente una tercera
conceptualizacion que se refiere a PERSONAS que tienen alguna diferencia fisica,
mental o sensorial mas lo que verdaderamente limita su participacion es la sociedad
misma al no estar preparada para incluirlos en lo cultural y arquitectonico, las causas
no son religiosas ni cientificas, sino sociales y las personas con discapacidad

pueden hacer aportes importantes.

2.2 Panorama contemporaneo sobre la discapacidad en México

Auln con todos los avances que se ha tenido con respecto a la discapacidad, este
sector sigue enfrentandose a estructuras desiguales que de una forma
discriminatoria limitan su participacion plena en la vida social. Si bien, que se
reconozca a la sociedad como la causante del problema es un paso importante, no

se ha logrado erradicar por completo las limitaciones que la misma sociedad les
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impone, queda bastante por hacer en diversos aspectos de la realidad, como las
barreras arquitectonicas o las actitudinales por la sociedad capacitista en la que aun

Vvivimos.

Uno de los elementos que revela la opinidbn que se tiene sobre algun tema en
particular, es la forma en la que la poblacion se refiere a ello, las palabras que se
utilizan para nombrar. Tan solo el término discapacidad ha pasado por tres
paradigmas hasta ahora. Desde la Convencion Internacional del 2006 organizada
por la ONU, se habia acordado utilizar el término “personas con discapacidad” como
la manera mas respetuosa de nombrarlos; y cabe resaltar que siempre se debe
anteponer la palabra “personas” debido a que en los otros paradigmas ni siquiera
los consideraban como tal, eran prescindibles, los restos de la sociedad. Ahora se
les reconoce como PERSONAS que tienen derechos y merecen ocupar un lugar

activo en el mundo (Valencia, 2014).

Araiz de este acuerdo, SENADIS (como se cit6 en el Gobierno de Chile, s.f) propuso
nombrarlas como “personas en situacion de discapacidad” ya que con esta
referencia se incorpora la mirada social. La idea es romper con la nocion de que la
persona tiene la culpa de su propia discapacidad y reflejar que mas bien la
discapacidad es una situacion producida por el contexto que la sociedad impone,

barreras fisicas, sociales y culturales, entre otras.

Se rechaza el uso de términos como discapacitado, deficiente, enfermo, con
capacidades diferentes o incapacitado, por personas con discapacidad. Asi mismo,
para los tipos de discapacidad se usa la misma forma, afladiendo al final de cual se
trata; en lugar de decir lisiado, minusvalido, paralitico o cojo, se le nombra persona
con discapacidad fisica; lo mismo con ciego o invidente por persona con
discapacidad visual; sordo por persona con discapacidad auditiva y retrasado
mental por persona con discapacidad mental (Libre Acceso, s.f.). Otra sugerencia
que se hace es evitar el uso “persona que SUFRE una discapacidad”, lo mas

adecuado seria mencionar que VIVE con una discapacidad, ya que el vivir con ellas
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no implica que no pueden tener una vida digna y con calidad. Una discapacidad no

tiene por qué connotar algo negativo o implicar necesariamente sufrimiento.

Otra propuesta sobre como nombrar a este sector, surgido del Foro de Vida
Independiente de Espafia en el afilo 2005. Romanach & Palacios (2006), integrantes
del foro antes mencionado, explican en el capitulo cuatro de su obra El modelo de
la diversidad funcional, En busca de un nuevo modelo que hay varios términos
limitantes y despectivos provenientes del modelo médico (como invélido, ciego,
sordo) y es una terminologia basada en una diferencia negativa que refuerza la
minusvaloracién y promueve la discriminaciéon dado que venden la idea de una
persona biol6gicamente imperfecta que debe ser arreglada para encajar con el
modelo de perfeccion que ha impuesto la sociedad al que ninguna persona en

realidad tiene acceso.

En su derecho a decidir como quieren ser nombrados, la propuesta consiste en
sustituir las “deficiencias” por diferencias organicas o funcionales, con el fin de
eliminar la carga negativa de las palabras. Apuesta por el término “hombres vy
mujeres con diversidad funcional”. Explican que una persona entra al colectivo de
diversidad funcional cuando no puede realizar las mismas funciones de la misma

forma que la mayoria.

El capacitismo tiene una estrecha relacion con el discurso del funcionamiento Gnico
gue considera que el conjunto normativo de capacidades que dan sustento al
primero constituyen la Unica alternativa de funcionamiento posible. Ademas,
sostiene que hay una agrupacion de habilidades socialmente valoradas y
privilegiadas que no dejan lugar para otras posibilidades. El funcionamiento Unico
afirma que ese conjunto de capacidades es el correcto. En contraposicién a este
discurso, es que se propone “diversidad funcional”’, que se basa en la idea de que
lo que tradicionalmente ha sido considerado como discapacidad, no es mas que una

dimensién de la diversidad humana (Toboso, 2021).

“La construccion social “capacitisita” se basa en la idea general de que el

funcionamiento y las habilidades consideradas “normales” son definitorias del ser
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humano y, por lo tanto, no se puede esperar para las personas con discapacidad un
futuro equiparable al del resto de la humanidad, porque no son personas humanas
‘completas”. La discapacidad es asi, con frecuencia, invisibilizada en base a con
base en valores, costumbres y creencias negativas que se traducen en barreras a

la movilidad, la comprension o la comunicacion” (Barranquero, 2019, p. 3).

En el analisis que realizan de su idea, Romanach & Palacios (2006) mencionan que
es demasiado importante comenzar con “hombres y mujeres” para hacer referencia
a que todas las personas independientemente de su género nacen libres e iguales

y deben tener acceso a los mismos derechos.

El siguiente término que ocupan es “diversidad” con la que quieren reflejar la
diferencia, la desemejanza con lo que es habitual en la mayoria estadistica de la
especie humana, lo que usualmente se entiende como “normal”. Las personas con
sindrome de Down y con diversidad funcional visual, por mencionar un ejemplo,
afrontan problemas diferentes y a la vez viven cosas similares ya que ambas se

enfrentan a la discriminacion, lo que hace apropiado el termino diversidad.

Y, por ultimo, el término “funcional” que se refiere en concreto a las funciones de los
organos o partes del cuerpo (ojos, oidos, piernas, cerebro, etc.) y también a las
funciones que realizan habitualmente los seres humanos como seres vivos

(desplazarse, ver, comunicarse, etc.).

Si bien ambos términos (personas con discapacidad y diversidad funcional) buscan
una reivindicacion, lo cierto es que ninguno de los dos esta normalizado o ha sido
apropiado por la sociedad. Sin embargo es mas comun que se utilice “personas con
discapacidad” debido a que es la nomenclatura que utiliza el gobierno de México en
sus comerciales y documentos, ademas de que fue el que se aprob6 a nivel
internacional. Los dos términos son importantes porque sefialan que ante todos son

personas, no solo “discapacitados”

Hay palabras provenientes del modelo médico que estan mas normalizadas y se

utilizan en la vida cotidiana. En algunos casos como modo de “ofensa” cuando una
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persona no alcanza a entender lo que dice otra, en ocasiones se utiliza la expresion
coloquial: <<no te escuché, estoy sordo>> o <<sordo, ¢no me escuchaste?>>,
también cuando una persona busca algo y le pide ayuda a otra y lo encuentra con
facilidad, le dice la persona que lo encontro <<ciego, aqui esta>> a la persona que

no habia visto el objeto o <<estas retrasado>> por mencionar algunos ejemplos.

Para empezar a cambiar los pensamientos de la poblacion, es necesario generar
cambios en el lenguaje, sin palabras no hay pensamientos. Es fundamental que las
autoridades correspondientes se dediquen a darle mas difusion y haya mas claridad
para la sociedad en general con respecto a como las PCD quieren ser nombradas
y tratadas, dado que aun prevalece en algunos espacios la idea paternalista

proveniente del modelo médico.

Las propuestas sobre los nhombres, sumado al sistema Braille y al lenguaje de
senas, es lo que algunos autores han catalogado como lenguaje “inclusivo” o
“positivo”, resultando similar a lo que ha hecho la comunidad LGBTQ+, en la que se

utiliza la letra “e” o “x” en todas las palabras que hagan referencia a un género con

el objetivo de ser mas inclusivos en un lenguaje que de origen es sexista.

En palabras de Villarreal, et al. “Desde muy temprana infancia, nifos y nifas
aprenden que todo... tiene su contrario: desde lo concreto observable como los
colores, sabores, texturas, hasta lo subjetivo como las emociones. Asi, nuestro
mundo social... se ha organizado con una légica binaria con opuestos que... no son
equitativos, porque a los elementos del binomio se le da una asignacién de valor
mayor sobre el otro elemento... por ejemplo, estan: cielo mas que infierno; blanco
mas que negro; hombre mas que mujer... desde mediados del siglo XIX, en ese
interés de la medicina de categorizar y con ello diferenciar lo normal de lo anormal’
(Larios & De La Mora, 2016).

La dualidad normal-anormal ha perjudicado tanto a las personas con discapacidad,
como la comunidad LGBTQ+, dado que se encuentran inmersas en el lado de lo
“anormal”, y como mencioné el autor, no es un binarismo equitativo, es un binarismo

en el que uno vale mas que el otro.
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Incluso se ha utilizado a un movimiento para invalidar al otro. Un argumento
bastante comun para descalificar al lenguaje inclusivo que impulsa la comunidad
LGBT es que el lenguaje de sefias, el sistema Braille o la utilizacion de pictogramas
y textos mas grandes en los distintos establecimientos es mas inclusivo que la
sustitucion de una letra en las palabras, como si de alguna forma al usar uno se

rechazara el otro, cuando ambas luchas son igual de necesarias.

en la construccion del entorno social, fisico y mental, ha primado la
discriminacion de todo aquél que es diferente, adoptando actitudes de explotacion,
arrinconamiento, negacion de sus derechos, asignacion de papeles pasivos, de
esclavitud y generacion de conflictos. Pensemos en las discriminaciones y abusos
que han sufrido y sufren los indigenas americanos, las mujeres y hombres de raza
negra, las mujeres y hombres sin recursos econémicos, las mujeres, los nifios, etc.”
(Romanach & Lobato, 2005, p. 4 - 5).

Tras bastantes afios en los que ninguno de los dos grupos era considerado
personas merecedoras de un trato digno y de derechos humanos, ambos han tenido
gue levantarse y luchar por la historicidad. Poco a poco van abriéndose camino en
una sociedad que limitaba un desarrollo pleno para ellos, aunque indudablemente,
queda mucho por hacer ya que, en 2022, de acuerdo a la ENADIS (como se cité en
Yo también, 2022), 1 de cada 10 personas de 18 afios y mas en México no estaria
de acuerdo con que su hijo se case con una persona con discapacidad. En el pais
25 de cada 100 PCD fueron victimas de discriminacién al menos una vez en el afio
(CONAPRED, s.f.), el 14% de personas con diversidad funcional en el mundo sufren
ataques de odio en las redes sociales (Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas,
2021)

Los datos anteriores son preocupantes y afectan a un sector bastante significativo
en el pais. Con base en el ultimo censo realizado en el 2020 el 16.5%, de la
poblacién de México son personas con discapacidad, 899 mil (13%) son nifios, 869
mil (12%) jovenes, 2.2 millones (31%) personas adultas y 3.2 millones (45%)
personas adultas mayores. Tanto la cantidad de personas con discapacidad, como
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la cantidad de individuos en general ha incrementado en estos diez afios. Paso de
114.1 millones de habitantes en el 2010 a 128.9 millones en el 2020.
Adicionalmente, se estima que en 2014 en 19.1 de cada 100 hogares del pais vivia
al menos una persona con discapacidad. Ademas, habia mayor presencia de
hogares con PCD en los deciles de ingreso mas bajos que en los mas altos
(SEDESOL, 2016).

Asi mismo, el INEGI (2020) menciona que los Estados con mas personas con
discapacidad son: el Estado de México con 2,786,679, Ciudad de México con
1,703,827, Jalisco con 1,264,817, Veracruz con 1,542,272 y Puebla con 1,016831
habitantes. Mientras que los Estados con menos PCDF son: Campeche con
170,452, Colima con 131,50, Baja California Sur con 130,520, Nayarit con 231,813
y Tlaxcala con 203,625 habitantes.

Si bien, en las Ciencias Sociales es dificil mencionar una sola causa como la
definitiva debido a que los fendbmenos son multicausales, quiza uno de los
elementos a tomar en cuenta para responder a qué se debe que esos Estados son
los que tienen mayor o menor indice de personas con discapacidad puede atribuirse

al nimero de habitantes que tienen en general.

Los que tienen mas personas con discapacidad son los que cuentan con mas
poblacion general, y a su vez los Estados con menos hombres y mujeres con
diversidad funcional tienen menos habitantes. Sin embargo, no puede afirmarse que
el nimero de personas con discapacidad es directamente proporcional al nimero
de habitantes, para muestra basta un boton: el caso del Estado de Baja California
Sur que tiene mas habitantes que Colimay el nUmero de personas con discapacidad
es menor. Seria necesario realizar un andlisis mas exhaustivo sobre el contexto de
cada uno para evaluar cuales son las causas a las que responde el nimero de

personas con discapacidad.

A pesar de que la cantidad de hombres y mujeres con diversidad funcional que vive

en México es bastante alta y de que aparentemente el pais se encuentra en un
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modelo social sobre la discapacidad, este sector aun tiene bastantes dificultades

para desarrollarse de manera plena.

De acuerdo a la Encuesta Nacional sobre la Discriminacion (2010) los principales
problemas a los que se enfrentan las personas con discapacidad son el desempleo,
la discriminacién y el no poder ser autosuficientes; mientras que para la Secretaria
del Desarrollo Social (2016) los tres problemas mas comunes a los que se enfrentan
actualmente son: participacién minima en el mercado laboral, una atencién limitada
de los servicios de salud y una accesibilidad a los sistemas publicos y privados que

apenas va comenzando.

El CONEVAL reporté en 2014 que varias de las tasas de prevalencia y en téerminos
de carencias sociales, son mayores en las PCD que los nimeros a nivel nacional.
El 54.1% de las PCDF se encontraban en condicién de pobreza, a comparacion de
la misma tasa a nivel nacional que fue de 46.2%; la tasa de pobreza extrema entre
la PCD fue de 12.7%, mientras que en todo el pais fue de 9.6%. Adicionalmente, en
términos de carencias sociales, carencia por acceso a los servicios basicos en la
vivienda (24.6% contra 21.2%) y carencia de acceso a la alimentacion (31.1% contra
23.4%); acceso a los servicios de salud (16.4% contra 18.2%), carencia por acceso
a la seguridad social (42.9% contra 58.5%) y carencia por calidad y espacio de la
vivienda (10.7% contra 12.3%) (SEDESOL, 2016).

SEDESOL (2016) dio a conocer que las PCDF tienen mayor carencia por rezago
educativo que las personas sin discapacidad. (51.1% contra 18.7%) Ademas, “En
México, el promedio nacional de escolaridad de las personas con discapacidad es
de solamente 3,8 afos. Entre la poblacion con discapacidad de 15 afios 0 mas, un
35,5% vive en condicion de analfabetismo y un 27,8% no completd la ensefianza

primaria” (Mufioz, 2009, p.19).

Existe una contradiccion entre los derechos que se establecieron en las
convenciones y las leyes que se han aprobado en cada uno de los paises. A partir
de la década de los setenta las politicas neoliberales desmantelaron las estructuras

del Estado de Bienestar. Se privatizaron los sectores de salud, educacion y
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seguridad social mientras que las politicas de precarizacion laboral representaron
un retroceso de las conquistas obtenidas por la clase trabajadora a través de sus
luchas. Las PCD fueron afectadas por el capitalismo neoliberal por los recortes
presupuestarios (los hospitales y las escuelas publicas quedaron en muchos casos
imposibilitadas de brindar la atencion y las herramientas de accesibilidad

necesarias) (Valencia, 2014).

El Banco Mundial (2017) reporta que la tasa de finalizacion de la primaria entre los
nifios con discapacidad en 19 paises solo llega al 48% y que 3 de cada 10 nifios
con discapacidad jamas han asistido a la escuela, solo 6 de cada 10 saben leer y
escribir. También el acceso de los nifios con discapacidad se ve limitado en las
escuelas por una falta de comprensién acerca de sus necesidades, la escasez de
los docentes capacitados y por la falta de instalaciones adecuadas. Stang (2011)
menciona que en el Censo del 2000, mientras que el 91.3% de la poblacion general
de 6 a 14 afos asistia a la escuela, en el caso de los nifios con discapacidad, el
porcentaje era sélo del 62,6%.

En estudios posteriores el Banco Mundial (2021) también dio a conocer que el
analfabetismo es cinco veces mayor entre PCD. En México son en promedio 24%
mas propensos a no terminar la educacion primaria, y este indicador aumenta 30%
si también pertenece a algun pueblo originario. En 2021, no se cuenta con una
estadistica real que indique cuantos maestros de Educacion Especial hay en el pais
y se estima que Unicamente el 12% de las escuelas publicas cuentan con un

maestro especialista (Hermidia, 2021).

Un avance importante en el terreno educativo fue la adopcion de las Unidades de
Servicio de Apoyo a la Educacién Regular (USAER). Este servicio fue creado en
1992 como una herramienta del gobierno para llevar a cabo el proceso de educacion
inclusiva. Estas apoyan la escolarizacion de la nifiez con discapacidad en escuelas
regulares y cuentan con cinco profesionales: el director de la unidad, un maestro de
educacién especial o maestro de apoyo, un psicologo, una maestra de
comunicacién y lenguaje y, una trabajadora social (Hernandez, 2021).
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A raiz de que sus oportunidades educativas se vean limitadas también disminuyen
sus oportunidades laborales, dado que para ocupar varios puestos de trabajo, se
suele pedir como requisito al menos la preparatoria terminada, por lo que el campo
laboral excluye en gran medida a las PCDF y esto no los afecta no solo a ellos,
también a sus propios lugares de origen, pues en los paises desarrollados se
demostrd que excluir a las personas con discapacidad del mercado laboral resulta
en una pérdida del 3% al 7% del PIB (Banco Mundial, 2021).

De acuerdo al analisis de la SEDESOL (2016), los empleadores tienen una
percepcion errénea en cuanto a las actividades que pueden realizar las personas
con discapacidad. Consideran que su productividad no es la misma que la de una
persona sin discapacidad.

La discapacidad visual es la que registra el menor nivel de rechazo laboral en
México, del total de PCD visual, 39.9% se encuentra en alguna actividad econémica,
quienes viven con diversidad funcional para mover o usar sus propias manos y
brazos registran una tasa de participacion econémica de 30.2% y del total de
personas con discapacidades para comer, vestirse o bafiarse solo el 16.1% se

encuentra ocupado (Garcia, 2019).

El Banco Mundial (2021) revel6 a través de diversos estudios que las personas con
discapacidad tienen menor participacién en el ambito laboral en América Latina y el
Caribe. La tasa de informalidad de los trabajadores con discapacidad es 11 puntos
porcentuales mas alta, ademas de que en México las PCDF ganan 20% menos que
los trabajadores sin discapacidad. Con base en la Encuesta Latinoamericana Anual
sobre Discapacidad (2022) 72.9% de latinoamericanos con discapacidad no
encuentran trabajo y el 48% considera que la causa de que no los contraten es su

discapacidad.

“Exceptuando a las clases mas pudientes, la abrumadora mayoria de las personas
con discapacidad sobreviven sin empleo gracias a los aportes provenientes de: 1)
su familia empobrecida aun mas por la presencia de una persona con discapacidad

gue no representa ingresos y supone gastos extraordinarios; 2) por las prestaciones
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sociales del Estado (siempre que ellas o sus familias tengan conocimiento de su
existencia y cuenten con el certificado de discapacidad correspondiente); 3) a través
de la limosna ya que en el imaginario social son las Unicas personas que se les
reconoce el derecho a limosnear; y 4) por los aportes de las instituciones caritativas
y religiosas, cuyos fondos provienen de la comunidad o del mismo Estado”
(Valencia, 2014, p.24).

En 2014, de cada 10 personas con discapacidad de 15 afios y mas de edad que
residen en el pais, solamente 4 participan en actividades econémicas mientras que
en el caso de las personas sin discapacidad, 7 de cada 10 participan en el mercado
laboral, su tasa laboral es de 65.7%. En ambos casos son mas hombres que
mujeres los que tienen una participacion activa (INEGI, 2016).

Como se ha ilustrado a lo largo de este apartado, el campo de trabajo para ciertos
sectores de la sociedad, como grupos étnicos o personas con discapacidad es
limitado. Como gesto de solidaridad, varios actores y figuras pertenecientes al
medio del entretenimiento deciden rechazar darle vida a algunos personajes con
ciertos rasgos que ellos no los poseen, debido a que si aceptan, limitarian ain mas

las oportunidades de estos sectores.

Por mencionar un ejemplo, la famosa serie animada La Leyenda de Korra, en la que
la protagonista es una chica de piel negra, la actriz de doblaje Janet Varney, persona
de piel blanca, mencioné recientemente que ya no interpretaria al personaje en
futuras apariciones para darle la oportunidad a personas con piel negra; lo mismo
ocurrird con los demas personajes protagonicos del programa, la produccion
buscara a actores que pertenezcan a ciertas etnias para que correspondan con los

rasgos de sus personajes (Williams, 2022).

Con respecto a la discapacidad uno de los casos mas sonados fue el del actor Kevin
McHale, que particip6 en la serie Glee con un personaje que vive con diversidad
funcional fisica (cabe sefialar que el actor no se encuentra en situacion de
discapacidad). El estadounidense mencion6é que considera un gran error haber

aceptado ese papel, mas no era consciente en ese momento y ahora no solo se
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arrepiente de interpretarlo, también explica que si se llega a dar alguna continuacién
de la historia él no aceptaria retomar su rol, aunque esté dispuesto a volver con un

personaje diferente que no viva con alguna discapacidad (Castell6n, 2022).

Poco a poco estos esfuerzos suman y los ejemplos anteriores reflejan como los
cambios actitudinales son de gran importancia ya que dirigen hacia una sociedad
mMA&s equitativa, sin embargo, no se requiere solo del apoyo de la sociedad, también
de las autoridades. El gobierno esta atendiendo las necesidades de las PCDF, con
el reconocimiento legal de las discapacidades a través de la credencializacion y
también con cambios en los cddigos y en las leyes para que esta poblacion pueda

ejercer sus derechos.

Una parte significativa de los ingresos de las PCD son en mayor medida por parte
de los apoyos del gobierno debido a que no hay suficientes oportunidades laborales
en las que puedan desarrollar sus habilidades, no solo por un aspecto econémico,
sino por una autorrealizacién personal. Entre estos apoyos destaca la reforma a La
Ley Federal del Trabajo que el Senado aprobd por unanimidad. Este cambio
incorpora medidas para fomentar el acceso al trabajo para las PCD. En ella se
establecen una serie de obligaciones que deben cumplir todas las empresas: ahora
al menos el 5% de una empresa con mas de 20 trabajadores, debe ser ocupada por
personas con diversidad funcional, también tienen que establecer criterios y
procedimientos que favorezcan la contratacion, permanencia, capacitacion y

promocién laboral de las personas con discapacidad (Hernandez, 2022).

Mientras que de cada 100 pesos que ganan las personas con discapacidad, 39 son
producto de algun programa de gobierno, para la poblacion sin discapacidad sélo
13 de cada 100 pesos provienen de esta fuente, por lo que, mas del 80% de lo que
producen las psd viene de su trabajo, mientras que para las PCD, es el 40% de lo

que reciben (Garcia, 2019).

Otro ejemplo es La Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad
con la que La Camara de Diputados (2011) busca que las personas con diversidad

funcional gocen de todos los derechos que establece el orden juridico mexicano
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independientemente de su origen étnico, orientacion sexual, género, edad, religion,

o cualquier otra caracteristica propia de la condicibn humana.

A través de sesenta articulos plantea que deben hacer diversas figuras; el Titular
del Poder Ejecutivo debe establecer politicas publicas para las personas con
discapacidad e instruir a las entidades de gobierno a que instrumenten acciones
que encaminan al pais a la inclusion social; la Secretaria de Salud debe promover
el derecho de las PCDF de gozar de un servicio de salud, ademéas deben disefiar
programas para la orientacion, prevencion y estimulacion temprana para las
diferentes discapacidades y elaborar programas de capacitacion y especializacion
en materia de diversidad funcional para profesionales de la salud; La Secretaria del
Trabajo Y Prevision Social debe promover el derecho al trabajo digno, a la igualdad
de oportunidades y debe prohibir la discriminacion por motivos de discapacidad en
la seleccidn; la SEP debe impulsar el derecho a la educacion e impulsar la inclusién
en todos los niveles del Sistema Educativo aplicando reglamentos que eviten la
discriminacion, estableciendo mecanismos para que los nifios con discapacidad
gocen de una admision gratuita y obligatoria sumada a atencién con especialistas y
debe promover la capacitacion de los docentes en temas de discapacidad, la
Secretaria de Comunicaciones y Transportes debe promover el derecho de un
acceso sin discriminacion a los transportes y a las tecnologias de informacion y
comunicacién, asi como brindarles descuentos; el INEGI debe recopilar informacién
estadistica de la poblacion con discapacidad, que serd de orden publico y debe
presentarse a todos los niveles de gobierno para la elaboracion de programas y
politicas publicas; La Secretaria de Cultura debe promover el derecho a la cultura 'y
el desarrollo de sus capacidades artisticas; la secretaria de Turismo debe promover
el derecho a acceder a servicios turisticos, recreativos o de esparcimiento y por
ultimo como parte de aquella ley se creo el Consejo Nacional para el Desarrollo y la
Inclusién de las Personas con Discapacidad, un organismo publico que debe

establecer politicas publicas.

En la Ley Federal para Prevenir y eliminar la Discriminacion, La Camara de
Diputados (2003) prohibe cualquier préctica discriminatoria que impida o anule el
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reconocimiento y ejercicio de los derechos, cada uno de los poderes publicos
federales estan obligados a realizar medidas de nivelacion, o que denominan
“acciones afirmativas”, que de cierta forma es discriminacion a la inversa o positiva

para garantizar una igualdad real de oportunidades.

Como medidas de nivelacion proponen: ajustes razonables en materia de
accesibilidad fisica, de informacion y comunicaciones; adaptacion de los puestos de
trabajo para personas con discapacidad; uso de intérpretes de lengua de sefias en
los eventos publicos de todas las dependencias gubernamentales y la derogacion
de disposiciones normativas con requisitos discriminatorios de ingreso Yy

permanencia a escuelas y trabajos.

También el Codigo Federal de Instituciones y Procesos Electorales establece que
personas con discapacidad fisica que tengan dificultades para marcar su voto
puedan entrar con algin amigo o familiar de confianza; la Ley Aduanera de 1995
evita que las PCDF que requieran comprar vehiculos especiales o alguna mercancia
que ocupen para desenvolverse de mejor manera en su vida cotidiana paguen
impuestos; la Ley de Obras Publicas en el 2000 menciona que todas las
instalaciones publicas deben asegurar el libre transito sin barreras arquitectonicas
para las personas con diversidad funcional, en el 2002, se lanz6 el Programa
Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la integracion educativa,
en el 2003 surgi6 el Programa de Apoyo a Personas con Discapacidad en el medio
rural (Farrugia & de la Cruz, 2007).

Entre otras cosas, el gobierno impulsé en el pais un proceso de credencializacion,
gue ademas de servir como identificacion oficial con reconocimiento internacional,
otorga descuentos en algunos establecimientos y pago de servicios, como predial,
agua, tenencia, etc. Esta tarjeta se otorga Unicamente a las personas que vivan con
una discapacidad permanente. El tramite no tiene ningun costo, pero uno de los
requisitos para obtenerla es una constancia de discapacidad, en la que un médico
de fe sobre la discapacidad y tiene un costo de setenta pesos (Gobierno de México,
2016).
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Asi mismo, en el 2022 se pusieron en marcha algunas becas de apoyo como la
Pension para el bienestar de personas con discapacidad, que consiste en una
tarjeta en la que se otorgaran dos mil ochocientos pesos de manera bimestral,
también les concede acceso gratuito a diversos servicios de transporte, como el
metro, metrobus y RTP con una vigencia hasta de cinco afios a partir de su emision
(Gobierno de la Ciudad de Meéxico, 2022). Actualmente 966,608 nifios con
discapacidad reciben esta pension (Gobierno de México, 2021).

De acuerdo Gobierno de México (2023) la canasta basica en la Ciudad de México
es de $1039.30, en el Estado de México es de $1,011.40, en Durango es de
$1,048.90, en Guadalajara $1,037.40 en Querétaro de $994.30, y en Sinaloa de
$1,004.20, por mencionar algunos lugares; aparentemente el apoyo de la tarjeta de
$2,800 de forma bimestral es suficiente para cubrir las canastas basicas de esos
meses, sin embargo no son los Unicos gastos, también habria que considerar gastos
académicos, culturales, médicos, entre otros, por lo que seria importante que las
PCDF contaran con mas apoyos o en los casos que sea posible, con un trabajo que

les permita llevar una vida digna.

Con respecto a los descuentos en transporte, en CDMX, solamente el 3% de las
175 estaciones del subterraneo son accesibles y Unicamente el 9% del total de
autobuses (Farrugia & de la Cruz, 2007). El sistema del metro implement6 89
elevadores repartidos en las 159 estaciones, tiene 355 placas en Braille en 25
estaciones, las PCD visual pueden ingresar con perros guias en todas las
estaciones y existen 10,584 asientos reservados dentro de los vagones (SEDESOL,
2016). Ni el 50% de las estaciones esta en condiciones para PCD, por lo que a

pesar de que otorguen descuentos, no es Util si no pueden acceder al servicio.

Todos los seres humanos tienen derecho al turismo y al ocio, independientemente
de su género, raza, orientacion sexual o discapacidad. Sin embargo, éste es otro
derecho que, aunque esté especificado de forma legal les es negado por la
sociedad. De las 440 playas que hay en México, sélo catorce estan disefiadas para
gue PCDF puedan disfrutar de ellas con plenitud. Uno de los casos mas destacados
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es el del gobierno de Jalisco, que invirtio 41 millones de pesos en medidas para
fomentar la inclusién. En ese Estado se encuentra la primera playa en el pais que
se adapt6 para este sector; Cuastecomates fue remodelada con un andador que
permite a las PCD fisica recorrer la playa y acercarse de una manera mas segura
al mar, también se afadié a las nomenclaturas de las calles el braille y se
construyeron 2 hoteles con 110 habitaciones que también estan adaptadas, lo que
provoco que en los primeros dos afos el turismo se elevara un 300% (Quijano,
2021).

Tras la playa de Jalisco en 2016, se fueron sumando las de otros Estados, como la
playa Fundidores en Quintana Roo, Progreso en Yucatan, El Coromuel en Baja
California y playa Quieta en Guerrero. Todas las mencionadas cuentan con sillas
especiales para ir por la arena y flotar en el agua, denominadas “anfibias”, también
tienen zonas de palapas con rampas, guias de ubicacion tactil en braille,

restaurantes y estacionamientos acondicionados para PCD fisica (Lindero, s.f.).

En Cancun, el centro comercial “La Isla” obtuvo el distintivo A nivel plata, que premia
a las empresas que tienen una politica de calidad humana y responsabilidad social,
(siendo el primer centro comercial en México que lo obtiene) por todas las medidas
gue tomaron para apoyar a las PCD y a los adultos mayores. Disminuyeron las
barreras fisicas, urbanisticas y de comunicacion, se hicieron fueron bafios mas
accesibles, sefalizacion con diagramas y braille, mapas hapticos (con relieve para
PCD visual), braille en los elevadores y areas de descanso para animales de apoyo

(Margen, s.f.).

De igual forma, el Aeropuerto Internacional de la Ciudad de México cuenta con
algunas condiciones para PCDF fisica, como elevadores con sefialamiento en
Braille, bandas peatonales, rampas eléctricas, sanitarios exclusivos para esta
poblacion, servicio de traslado gratuito dentro del edificio terminal en mini vehiculos,
lugares preferentes en el estacionamiento, documentacion inmediata de equipaje,
acceso preferente al abordar y tiras tactiles para PCD visual (Aeropuerto
Internacional Benito Juarez, 2013).
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Todo el proceso de planear un viaje para las PCDF es complejo, desde localizar
hoteles que sean inclusivos, seleccionar alguna aerolinea que cuente con lugares
preferentes para PCD y principalmente el destino dado que son pocos los lugares
turisticos que estan adaptados para ellos, por lo que ven mas limitadas sus
opciones; para las PCD auditiva deben buscar algun sitio en el que los guias

turisticos manejen el lenguaje de sefias, por mencionar un ejemplo.

Tecnohotel (2017) sefala que la fundacion ONCE realizé algunos estudios en los
gue concluyé que las personas con discapacidad gastan hasta 30% mas que el
resto de los viajeros por los servicios “especiales” que necesitan. No s6lo en el
turismo tienen mas gastos, también en el sector salud; en promedio los hogares con
PCD gastan mensualmente mas ($2,371) que los hogares sin PCD ($1,277)
(SEDESOL, 2016).

Otros lugares que estan adaptados para que las personas con discapacidad puedan
asistir a divertirse son el Papalote Museo del Nifio, el Museo de Memoria y
Tolerancia, el Museo del Agua, el Centro de Cultura Digital y los Helados Frody.
(Libre Acceso,s.f). El Papalote presta sillas de ruedas y carriolas de manera gratuita,
su sala IMAX, Domo Digital Banamex y la sala de realidad virtual, cuenta con mas
espacio para las PCD fisica y tienen un elevador para facilitar el acceso (Lugares
Accesibles, s.f).

Si bien no existen muchas estadisticas en México sobre accesibilidad para PCDF
en los espacios fisicos, es posible aproximarse a la informacion auxiliandose de la
ENADIS “las PCD identifican que las facilidades mas comunes en su ciudad son
rampas (56.6%) y estacionamiento con lugares exclusivos (47.8%), mientras que en
menor proporcion elevadores y bafios para sillas de ruedas, asi como guias y
sefialamientos para PCDF visual” (ENADIS, 2010 como se cito en SEDESOL,
2016). Ademas, el INEGI “reporta a nivel nacional 44,278 manzanas con rampas
para PCD en todas las vialidades” (INEGI, 2013 tal como se cit6 en SEDESOL,
2016).

Pagina 92201



Como apoyo al reconocimiento de sus derechos, en la pagina del Gobierno de
México (2022) se puede encontrar un apartado dedicado a las PCD, con cinco
secciones principales: atencion y derechos, educacion, empleo, programas y
asistencia social y salud. En el primero se puede localizar herramientas para
presentar una queja ante la CNDH, algunas de las leyes que avalan a PCDF, como
la Ley General para la inclusion de Personas con Discapacidad la Ley para la
Proteccion, Integracion y Desarrollo de las PCD del Estado de México entre otras,
asi como organismos y dependencias de atencion, como el CONADIS y el
CONAPRED; en el apartado de educacion se encuentran audiolibros para PCD
visual, becas que otorgan $800 mensuales para PCD o con enfermedades cronico
degenerativas inscritas en nivel inicial, basico, medio superior y superior y
capacitaciones para distintas areas laborales (administrativas, de servicios y sobre
el manejo de maquinas); en el apartado de empleo se encuentran los requisitos para
inscribirse a la Escuela Técnica del DIFEM que capacita en corte y confeccion,
actividades manuales y cursos béasicos de gastronomia, contabilidad, barberia,
estilista, asistencia ejecutiva y computacién a personas mayores de 15 afios con

educacion basica concluida.

La CONADIS elaboré una lista de las instituciones que brindan atencién y apoyo a
las personas con diversidad funcional, mencionan de una a dos por Estado, incluyen
su correo electrénico, direccion, teléfono y en algunos casos redes sociales
(Gobierno de México, 2022). Ademas de los datos que brinda la CONADIS, que son
algo limitados, pueden identificarse mas lugares que apoyan a las PCD; en Yucatan
existen 26 asociaciones civiles y una agencia gubernamental que brinda
acompafiamiento a este sector en su proceso de inclusion social y laboral. La
funcién principal de las asociaciones es en el aspecto médico, con rehabilitacion y
apoyo psicologico, solo 11 de esas 26 dan capacitacion laboral (Pérez & Ojeda,
2019).

Por otro lado, el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la familia cuenta
con 21 centros de rehabilitacion para atender a personas con discapacidad; de
éstos, 16 son Centros de Rehabilitacién y Educacion Especial (CREE) y cinco,
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Centros de Rehabilitacion Integral (CRI), en estos lugares se brinda estimulacion
multiple temprana; se propicia la inclusion educativa y laboral de PCDF y se ofrece
la escuela para familias con hijos con discapacidad. De igual forma, todos los CREE
del pais tienen una agencia laboral que amplia la cobertura de atencion en
capacitacion y empleo, entre otros servicios. En ambos, se otorgan consultas
médicas especializadas en rehabilitacion, ortopedia, neurologia y comunicacion
humana, consultas paramédicas psicoldgicas, terapia fisica, ocupacional y del
lenguaje (Gobierno de México, 2019).

El acceso a la salud es otro tema fundamental, la afiliacion es una variable que
permite conocer la cobertura de las instituciones médicas; de acuerdo al INEGI
(2020) de las 20,838,108 PCD que hay en México, solo 15,828,108, de las cuales
7,211,363 son hombres y 816,981 son mujeres, estan afiliadas a los servicios de
salud, por lo que hay 5,003,159 PCD que no tienen acceso. Profundizando en los
Estados con mas PCD, en el Edo. de México, de los 2,786,679 PCD, solo 1,940,261
tienen cobertura, lo que implica que 844,510 no la tienen; en Ciudad de México, de
1,703,827 como total, inicamente 1,305,488 estan afiliados, 398,066 no cuentan
con el servicio, en Jalisco de 1,264,817 solo 918,256 por lo que 346,076 no lo tienen;
en Veracruz de 1,542,272 solo 1,145,787 estan afiliados, por lo que 78,178 no lo
estan y finalmente en Puebla, de los 1,016,831 solo 748,913 cuentan con el servicio,

por lo que 267,694 no lo tienen.

Una constante que puede verse en los diferentes Estados, es que, en el nimero de
personas afiliadas, es mayor el porcentaje de mujeres que de hombres, Io mismo
ocurre en el numero de personas no afiliadas, es mayor la cantidad del género
femenino no afiliado, que del masculino. En el caso de los Estados con menor
namero de PCD, (Colima, Baja California Sur, Campeche, Nayarit y Tlaxcala) hay
mas mujeres que hombres afiliadas, pero en el nUmero de personas no afiliadas, es

mayor la cantidad de hombres que de mujeres.

Menciono el INEGI (2016) que, en el 2014 de cada 100 personas con discapacidad
afiliadas, 30 lo estan por algun familiar del hogar, 29 la adquirieron por medio de un
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programa social, 12 por su trabajo y 10 por contratacion personal. Las PCDF
manifiestan que suelen atenderse con médicos del sector publico en un 77.2%,
mientras que un 20.7% lo hace con remedios recomendados y un 18.8% con
meédicos privados, en la misma encuesta se les pregunté como calificaria la atencion

que recibieron, el 53.6% la consider6 oportuna (ENADIS, 2010).

El que no cuenten con un servicio de salud adecuado (aunque no solo las PCDF,
sino toda la poblacion mexicana en general) pone en riesgo sus vidas; y el valor de
la vida de las PCD ha sido cuestionada desde la antigiedad. Hoy en dia pueden
rastrearse ciertas reminiscencias de los modelos médicos y de la prescindencia, ya
que gracias a los avances cientificos existen algunas pruebas (como la
Amniocentesis, que es una prueba para detectar el sindrome de Down) que las
mujeres pueden hacerse durante el embarazo para detectar si sus nifios vienen con
algun tipo de diversidad funcional y en caso de que las pruebas salgan positivas,
varios médicos suelen sugerir abortar; la discapacidad se convierte en un motivo de
aborto. Se ha comprobado que el 90% de mujeres cuyos fetos son diagnosticados

con sindrome de Down optan por terminar con el embarazo (Jones, 2020).

Acceso limitado a los servicios educativos, de salud, transporte, pobreza extrema 'y
tasa elevada de desempleo son algunos de los elementos que definen la situacién
actual de las personas con discapacidad. El articulo anterior deja en evidencia lo
gue se comentaba al inicio de este capitulo. A pesar de que supuestamente la
sociedad actual se encuentra en un modelo social de la discapacidad, pueden
encontrarse rastros de los modelos anteriores, se cuestiona el valor de las vidas de

PCD, son prescindibles y nuestra realidad aun es discriminatoria.

A pesar de los esfuerzos realizados por los organismos internacionales, las
estadisticas presentadas reflejan una realidad que aun es bastante desigual, como
que el 72.9% de Latinoamericanos con discapacidad no encuentra trabajo.
(Encuesta Latinoamericana Anual sobre Discapacidad, 2022) Es preocupante que
no cubre ni siquiera a la mitad, esto refleja un problema de desempleo y de poca

confianza en las capacidades para realizar las mismas cosas que una persona sin
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diversidad funcional. Ademas, al ser poca su injerencia en el mercado laboral,
tampoco cuentan con prestaciones. El porcentaje de PCD aseguradas en
instituciones publicas es bajo y los medicamentos y rehabilitaciones que requieren,
en otros sitios suele encontrarse a precios bastante altos que en ocasiones no

alcanza con los apoyos gubernamentales.

Todos los elementos se encuentran relacionados entre si. Ven limitados sus
derechos humanos basicos para tener una vida digna como el acceso efectivo a la
educacién, lo que conlleva mayores dificultades para obtener un trabajo y por

consiguiente para tener acceso a servicios de salud.

Ademas, se reporta que entre la poblacién con discapacidad de 15 afios 0 mas, un
35,5% vive en condicion de analfabetismo y un 27,8% no completo la ensefianza
primaria (Mufioz, 2009, p.19). Seria preocupante que dentro de ese porcentaje de
analfabetismo se encontraran personas con discapacidad auditiva, dado que no es
tan comun el que una persona alejada de la diversidad funcional sepa usar el

lenguaje de sefias y los textos son otra opcién importante para poder comunicarse.

De igual forma, no hay estadisticas sobre cuantos profesores de educacién especial
hay en el pais, pero ¢Por qué el trato con PCD debe ser una “especializacion”
cuando mas bien todos los docentes deberian tener las herramientas para tratar con
todo tipo de sujetos? Esta practica segrega a los individuos, separa a las “escuelas
normales” de las “escuelas especiales”, que son las unicas con personal capacitado

y con espacios arquitecténicos adecuados.

Este ultimo punto, el disefio de los espacios también violenta sus derechos, ya que
son pocos los lugares en los que las PCD pueden participar de forma plena. No solo
se ven privados de la educacion, también del entretenimiento turistico, dado que no
hay muchos lugares que fomentan la inclusién en sus negocios, por lo que el
gobierno debe seguir trabajando en acciones afirmativas que fomenten el turismo
incluyente, esperando llegar algun dia a un punto en el que la inclusion no sea
percibida, que todos los lugares cuenten con los requerimientos minimos y no sea

necesaria la etiqueta de “sitio incluyente.”
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Por otro lado, es importante destacar que no solo existen tipos de discapacidad,
sino también grados y las experiencias en la vida cotidiana, a pesar de ser similares,
tienen sus diferencias y requieren cosas diferentes, no se trata de un fenémeno
homogéneo, por lo que es necesario trabajar en politicas publicas de acuerdo a las
necesidades de cada una. “No todas las discapacidades son contempladas de igual
forma por la legislacion existente. Las personas con discapacidad intelectual y
psiquica son quienes tienen mas limitados sus derechos, ya que se les considera
juridicamente incapaces e inimputables. El estado contempla una proteccién parcial
de personas con discapacidad sensorial, a través de figuras como el derecho de las
personas sordas a que puedan ser auxiliadas por intérpretes en juicios penales.
Pero esta oportunidad no se ofrece a quienes son ciegos, ya que los documentos
oficiales en los juicios no son traducidos al braille” (Farrugia & de la Cruz, p.20,
2007).

Y finalmente, seria de gran utilidad que, en los programas de estudio de las
escuelas, sobre todo, en los niveles de educacion basica, se refleje la realidad que
viven las personas con diversidad funcional, los desafios que enfrentan, las formas
en las que desean ser nombrados y sobre todo tratados. Por las mismas
reminiscencias del modelo médico, se piensa que, al vivir con una discapacidad,
automaticamente se pierde la autonomia moral, que en todo momento requieren de
ayuda, cuando en la mayoria de los casos son bastante capaces de valerse por si
mismos. “Las personas con discapacidad en ocasiones, pueden necesitar un poco
de ayuda, sin embargo, algunas no la necesitan o simplemente no la quieren, para
no meter la pata, la regla de oro es preguntar, antes de ayudar” (Senadis Gob, 2016,
0:31).
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Capitulo 3: Vivir con anosmia en el mundo de hoy

Al incluir el tema de la discapacidad en los planes de estudio, se pueden lograr
cambios actitudinales en las nuevas generaciones. Sin embargo, seria importante
incorporar no solo a las diversidades funcionales que ya forman parte del sentido
comun, también a las que han sido ignoradas, como aquella que hace referencia a

la ausencia del sentido del olfato.

El humano es un ser biolégico y social. Ambos elementos conviven y se afectan
mutuamente en la vida de los individuos. Como en el caso del sexo bioldgico,
cuando las personas nacen con cierto 6rgano reproductivo, se espera que se
comporte de una manera en especifico y cumpla con ciertos roles. Algo meramente
biol6gico como un genital tiene implicaciones sociales imborrables que lo dotan de
sentido. Desde que nace, el sujeto es un ser social que se enfrenta a una realidad

estructurante y estructu rada.

En algunas ocasiones lo social determina lo biolégico y en otras lo contrario. Dentro
de las cualidades biolégicas que posee el ser humano se encuentran los cinco
sentidos. Gracias a los estimulos que estos otorgan, las emociones que se ligan a
ellos y a la experiencia previa, se crea una imagen de la realidad, que puede ser tan
distinta entre humanos y animales que cuentan con menos sentidos, como en el
caso de los perros que ven a blanco y negro o por el contrario, con especies que
poseen mas aptitudes como la ecolocalizacion de los murciélagos (Ruiz-Alanis,
2022), e incluso entre los mismos humanos gracias a la gran diversidad funcional

gue existe.

A cada sentido se le valora de manera diferente; en especifico, la pérdida de los
sentidos de la vista o del oido se considera una gran desgracia y la forma en la que
se le denominaba anteriormente a esta condicién (ciego o sordo) mas alla de que
sea correcta o no, es parte del sentido comun mientras que la pérdida de otros
sentidos y particularmente la del olfato, que es una condicién desconocida para gran

parte de la poblacion.
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"Un sentido que ha sido subestimado y despertaba poco interés en los
investigadores hasta épocas recientes es el olfato. ¢La raz6n? Por un lado, la poca
accesibilidad que presenta esta via sensorial para su observacion y analisis pues
hubieron de pasar varios siglos para contar con herramientas tecnolégicas que
posibilitaron su estudio. Por el otro, estan los prejuicios y creencias que existian
alrededor del olfato, pues al ser considerado un sentido demasiado <<animal>> o
algo que quedd como un artefacto de la evolucion de la especie, se estimaba

virtualmente sin importancia para la vida humana..." (Ruiz-Alanis, 2022, p. 67).

Montes de Oca Rosas & Montes de Oca Fernandez (2006) bautizaron al olfato como
el “sentido olvidado” debido a que usualmente, cuando se va a una consulta médica,
tanto pacientes como doctores no le prestan atencion. Resulta extrafio que una
persona con alguna enfermedad nasal acuda a consulta. Esto refleja una falta de
conciencia generalizada sobre todos los aportes de este sentido a la calidad de vida
de las personas. Incluso algunos especialistas de la salud confiesan: “Los médicos
habitualmente no evaluamos el olfato por no considerarlo Gtil o relevante para el
diagnéstico y por el desconocimiento de la existencia de test especificos para

identificar sus alteraciones” (Miranda & Pérez, 2006, p. 120).

3.1 Laanosmia como discapacidad

Debido a los avances cientificos limitados y al poco interés de la poblacién, hay méas
interrogantes que acuerdos sobre el olfato. Uno de los pocos puntos en los que hay
consenso, es en la forma de nombrar a las personas que viven sin este sentido. Se
le denomina: “anosmia” que etimolégicamente viene de “an” que significa privado,
“‘osmé” que se traduce como aroma e “ia” que hace referencia a una cualidad, por
lo que puede entenderse como una persona que esta privada de los aromas
(Diccionario Etimolégico Castellano en Linea, s.f.). Si esta condicibn no es muy

conocida, el nombre que recibe lo es menos.

Y a pesar del acuerdo en la forma de nombrarlo, hay una interrogante con distintas

posturas: ¢La anosmia deberia ser una discapacidad? No hay una clasificacion
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universal sobre los tipos de discapacidad y en algunas esta incluida, mientras que

en otras no.

El Gobierno de México (2013) en su pagina web menciona que existen ocho tipos
de discapacidad: fisica (la secuela de una afeccion en cualquier sistema corporal),
intelectual (limitaciones en funcionamiento intelectual y conducta adaptativa),
mental (deterioro de la funcionalidad y el comportamiento de una persona),
psicosocial (restriccion causada por el entorno social debido a la falta de un
diagnéstico oportuno), discapacidad multiple (presencia de dos o mas
discapacidades) y sensorial (pérdida de la vista o del oido). Para la diversidad
funcional sensorial Unicamente considera a los sentidos de la vista y el oido, por lo

gue en esta perspectiva, el olfato queda descartado como discapacidad.

Por su parte, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (s.f.) hizo una lista de
los tipos de discapacidad tomando en cuenta el Censo del 2000. (En este censo fue
la primera vez que se incluyé una pregunta sobre los tipos de discapacidad.) En su
cuestionario hacian uso tanto del término “deficiencias” como del término
“discapacidades” (entendiendo a las primeras como las partes del cuerpo afectadas
y a la segunda como las consecuencias de la deficiencia, limitaciones para hablar o
caminar, por ejemplo). También incluyeron un espacio para agregar “otro tipo de
discapacidad”. El objetivo era ordenarlas de acuerdo al 6rgano, funcién o area del
cuerpo afectada y se obtuvo la siguiente clasificacion: discapacidades sensoriales
y de la comunicacion, motrices, mentales, multiples y otras. En el primer grupo se
incluye (tal como se mencionan en el documento) a la ceguera, debilidad auditiva,

debilidad visual, hipoacusia, mudez y sordera.

La lista se divide en grupos y subgrupos. Hay uno en particular denominado “Grupo
9: Claves especiales” en el que mencionan términos que se usan coloquialmente y
aclara si son utiles para hacer referencia a una discapacidad o no; dentro de las
situaciones que no se consideran como discapacidad mencionan: daltonismo,
homosexualidad, problemas para degustar y masticar entre otros. Sin embargo, lo
gue destaca de esta lista y de la que incluye términos que si forman parte de la
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discapacidad, es que no menciona nada sobre el sentido del olfato, por lo que es
probable que no se acepte como parte de la diversidad funcional al no incluirlo en

la lista, pero tampoco se encuentra en la lista de los que no lo son.

Afos mas tarde, el INEGI (2014) present6 el informe: La discapacidad en México,
datos al 2014, en el que mencion6 que la interaccién entre la condicién de salud,
los factores personales y ambientales produce una enorme variabilidad en la
experiencia de la discapacidad. Ademas el informe distingue dominios de
actividades consideradas basicas para el funcionamiento humano. Dichos dominios
constituyen los tipos de discapacidad. La clasificacion que presenta es: Caminar,
subir o bajar usando sus piernas, ver (aunque use lentes), aprender, recordar o
concentrarse, escuchar (aunque use aparato auditivo), mover o usar sus brazos o
manos, bafarse, vestirse o comer, problemas emocionales o mentales y hablar o

comunicarse.

Tiempo después, el Sistema para la Consulta de Informacién Censal (SCINCE) del
mismo INEGI (2020) presenté una clasificacion sobre la discapacidad diferente a la
anterior, en la que maneja unicamente: poblacién con limitacion para caminar o
moverse, subir o bajar, con limitacién para ver aun usando lentes, con limitacion
para hablar, comunicarse o conversar, con limitacién para escuchar, con limitacion
para vestirse, bafiarse o comer, con limitacion para poner atencién o aprender cosas
sencillas, con limitacibn mental y por udltimo, con limitacion en la actividad

derechohabiente a servicios de salud.

La Camara de Diputados (2011) en la Ley General para la Inclusion de las personas
con discapacidad clasifico a la diversidad funcional con base en la primera que hizo
el INEGI, los tipos de discapacidad que menciona son: sensorial, intelectual, fisica
y mental; sin embargo, con una diferencia importante. En la sensorial menciona que
son deficiencias estructurales o funcionales de la vision, la audicion, el tacto, el

gusto y el olfato.

En las primeras clasificaciones que se presentaron, la anosmia brilla por su

ausencia, ni se acepta ni se rechaza. Lo que permite mostrar que no existe un
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acuerdo por parte de érganos institucionales sobre si deberia ser o no parte de la
diversidad funcional. Sin embargo, varios médicos/politicos/autores se posicionan

frente a esta discusion.

Recientemente, con el COVID-19, que tiene como sintoma la pérdida del olfato, es
que esta condicion ha ganado mas relevancia. Victor Alvarez, presidente del Colegio
de Médicos, menciona sobre la anosmia por SARS-CoV-2 lo siguiente: “No es
considerada como discapacidad porque es una pérdida temporal. Segun los
expertos otorrinos que yo consulté... nos dijeron que no es considerada incapacidad
porque primero es temporal. No dura mas de seis meses salvo en situaciones
excepcionales en las cuales todavia no se han reportado muchos casos, segundo...
se consideraria una incapacidad laboral en caso de que la persona tenga un trabajo

en el que su sentido del olfato imprescindible” (Diario La Hora, 2021, Om, 20s).

Para el médico Alvarez no seria una discapacidad méas que en caso en los que su
trabajo se vea afectado, no obstante, hay algunos especialistas de la salud, como
Hernandez-Paxtian & Orlando-Guerrero (2020) de la Universidad Auténoma del
Estado de Hidalgo, que tienen un articulo en el que tocan el temay para referirse a
este modo de experimentar la vida utilizan dos términos: disfuncion y discapacidad

olfativa.

A los anteriores se les suma el doctor Doty (1979) de la Universidad de Pensilvania
gue de igual forma cataloga a la anosmia como discapacidad. Los medicos Miwa,
et al, (2001) consideran que hay una relativa escasez de informes que documenten
la anosmia como discapacidad o los cambios en la calidad de vida por la pérdida
del olfato y solo lo manejan como una amplia variedad de lesiones. Es
relegada al estado de mera molestia en lugar de enfermedad cronica a comparacion
de las otras discapacidades sensoriales como los casos de la diversidad funcional

auditiva o visual.

La falta de informacién médica puede ser muy perjudicial para la vida de las
personas con anosmia. Un mal diagnéstico es capaz de cambiar sus habitos,

interferir con sus actividades cotidianas y causar graves dafos a su salud. Como en
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el caso de Carolina Ortega, perdi6 el olfato hace 18 afos tras el nacimiento de su
hijo y vivio lo siguiente: “... fui a tres especialistas distintos. Cada uno me sugirié una
posible causa, pero ninguna solucion... uno me dijo que podria haber sido un
traumatismo por el esfuerzo del parto, porque fue justo ahi. Otro que podria tener la
raiz en un problema hormonal porque yo soy hipotiroidea y le quieren ajustar mucho
la medicacion para poder amamantar a mi hijo y otro directamente me dijo que se
me habia gastado de tanto usarlo porque yo soy restauradora de obras de arte y
trabajo con... disolventes muy fuertes. Pero es verdad que hay un punto muy
concreto en el que yo noto que dejo de oler... hay un antes y un después. No, no
es algo paulatino... entonces... posibles soluciones. Pues uno me dijo que tuviera
otro hijo, que a lo mejor... lo recuperaba; tuve otro hijo y no lo recuperé. Otro que
es que era fumadora, dejé de fumar y tampoco lo recuperé. Entonces bueno, pues
no, no he llegado a recuperarlo...” (CEDDD, 2023, 1h,04m,12s - 1h,05m,49s).

Algunos grupos de personas que viven sin sentido del olfato como la Asociacion
Espafiola de Anosmia se posicionan en favor de que sea considerada como parte
de la diversidad funcional dado que este interfiere de forma importante en la calidad
de vida de las personas y su pérdida puede provocar consecuencias importantes.
Incluso lanzaron una campafa de firmas en la que solicitan a la administracion

espafiola una pronta atencion.

En la solicitud se puede leer lo que experimentan las personas que viven con
anosmia: “Por desgracia cuando una persona pierde el olfato de forma permanente
no recibe... orientacién ni ayuda. Somos innumerables los que nos hemos sentido
perdidos o solos... lamentablemente, cuando comentas tu discapacidad a cualquier
persona es mas probable recibir comentarios jocosos e incluso reclamarte sentirte
afortunado por no poder oler cosas desagradables que trasladarte algo de
comprension... No poder oler el perfume de tu amado, el aroma del pelo de tu hijo,
el olor a campo mojado o de la brisa del mar. Vivir con la constante preocupacion...
de si tu o alguna prenda huele mal, de si hay algo podrido o en mal estado en tu
entorno... Dejar de apreciar los sabores en su totalidad... No ser capaz de estar
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alerta ante situaciones de riesgo como escapes de gas, fuego, quimicos...”

(Asociacion Espafiola de Anosmia, 2021).

Por su parte, el diputado y presidente de la Comision Especial de Atencion a
Personas con Discapacidad de la LXXV Legislatura del Congreso del Estado de
Michoacan, que ademas vive con una discapacidad auditiva, Victor Zurita, la
engloba dentro de la diversidad funcional sensorial y menciond que para fortalecer
una cultura inclusiva es necesario hablar de aquellas discapacidades que
permanecen invisibilizadas, como la anosmia, por lo que considera que es necesario
comenzar a nombrarla y que la poblacion adquiera nociones sobre ella. Asi mismo
expresO su malestar sobre la poca informacion que existe en México sobre esta

discapacidad (Encuentro de Michoacén, 2022).

Ademas de estos posicionamientos, un elemento importante a tomar en cuenta para
considerar si la anosmia puede ser una discapacidad o no, es que esta Ultima es un
fenémeno multidimensional, por lo que no solo hay tipos de diversidad funcional,
sino también grados. Josep Merino (s.f.) miembro del Colegio de Abogados de
Barcelona y especialista en incapacidades laborales y derechos de la seguridad
social menciona que los grados de discapacidad son las posibilidades dentro de una
escala sobre niveles de dificultad que experimenta una persona para valerse por si

misma y para su integracion social.

El poder ejecutivo espafiol propuso que la diversidad funcional fuera valorada en
grados y porcentajes y de acuerdo a cada uno de estos, dar lugar a diferentes
prestaciones o ayudas (como pensiones) con lo que buscaron crear un baremo
anico. La clasificacion en uno u otro grado depende del nivel de afectacion para
realizar actividades de la vida diaria (aquellas que son comunes a todos los
ciudadanos), tales como el poder trasladarse, movilizarse, tener vida sexual, comer
o el aseo personal y funciones sensoriales (Real Decreto, 1971, como se cit6 en

Merino, s.f.).

En primer momento los cinco grados de discapacidad son: nula (los sintomas signos

0 secuelas, son minimos y no justifican una disminucion en la capacidad de la
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persona para realizar las actividades de la vida diaria), leve (los sintomas
representan alguna dificultad para hacer las actividades de la vida diaria, mas son
compatibles con la practica de las mismas), moderada (los sintomas causan una
disminucién importante en la capacidad de la persona para realizar algunas de las
actividades de la vida diaria, siendo independiente en las actividades de
autocuidado), grave (los sintomas causan una disminucion importante en la
capacidad de la persona para realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria,
lo que afecta algunas de las actividades de autocuidado) y muy grave (los sintomas,
signos o secuelas imposibilitan la realizacién de las actividades de la vida diaria)

(Real Decreto, 1971 como se citd en Merino, s.f.).

Merino (s.f.) explica que también se propusieron clases de discapacidad ordenadas
por porcentaje que van de 0 a 100: clase | (0%) en la que se encuadran todas las
deficiencias permanentes que han sido diagnosticadas, tratadas adecuadamente,
demostradas mediante pardmetros objetivos (datos analiticos, radiogréficos, etc.
que se especifican dentro de cada aparato o sistema), y que no producen
discapacidad, clase Il (1% a 24%) que incluye las deficiencias permanentes que,
cumpliendo los parametros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema,
originan una discapacidad leve, clase Il (25% a 49%) se refiere a las deficiencias
permanentes que originan una discapacidad moderada, clase IV (50% a 70%)
incluye a las deficiencias permanentes que producen una discapacidad grave y
clase V (75% en adelante) engloba a las deficiencias permanentes severas que

origina una discapacidad muy grave.

Para dar derecho al cobro de una pension o ayuda econdmica, los organismos de
la Administracion Publica deben certificar el grado y la clase de diversidad funcional.
Sélo a partir del 65% es que las personas con discapacidad pueden gozar de
algunos beneficios fiscales y econdmicos, mas no de prestaciones econdémicas. En
los casos que superan al 65% en adelante, tienen acceso a prestaciones y

pensiones no contributivas.
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Una de las criticas que se puede hacer al planteamiento anterior es que utiliza
términos provenientes del modelo médico, como “deficiencia”, que tiene una
connotacion negativa. Sin embargo, la clasificacion resulta bastante util para medir

un fenémeno tan complejo y multidimensional como la discapacidad.

Si bien, las personas con diversidad funcional comparten algunos puntos en comun,
sus experiencias y necesidades son completamente diferentes de acuerdo al grado
y al nivel de su discapacidad. Otro factor importante que afecta de cierto modo la
calidad de vida es el momento en el que comenzaron a vivir con discapacidad. Si
no fue desde su nacimiento, probablemente tuvieron acceso a mas oportunidades

a comparacion de PCDF de nacimiento.

En México no se ha elaborado alguna clasificacion similar a la de Espafia, aunque
si se han realizado estudios utilizando los grados y niveles establecidos por el
segundo pais. La Encuesta Nacional de Percepciéon de la Discapacidad en la
Poblacion Mexicana (2010) pregunt6 a las PCDF sobre el grado de su discapacidad,
encontrando que un 38.0% se auto reportan con discapacidad leve, 34.3% con
moderada, 22.0% con severa y 11.1% con extrema. De acuerdo a los datos
anteriores, en el pais predominan las discapacidades leves y moderadas, aquellas
qgue no interfiere de forma significativa en el desarrollo de las actividades rutinarias
y a pesar de ello son excluidos de la vida social, académica y cultural.

Desde mi punto de vista, la anosmia puede entrar en el grupo de la discapacidad
leve y en la clase Il. Estas se refieren a que los sintomas representan algunas
dificultades para hacer las actividades de la vida diaria, mas son compatibles con la
practica de las mismas. La ausencia del sentido del olfato si interfiere con ciertas
actividades cotidianas de suma relevancia, como las que se relacionan con el aseo
personal o la alimentacion. Pero ademas puede poner en riesgo la vida misma,
sobre todo en los casos en los que es permanente y de nacimiento, debido a que
en estos suele ser complicado que los sujetos se percatan de que no tienen olfato,

la vida se presenta desde sus inicios asi.
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Por todas las dificultades que implica y la marginacion por parte de la teoria social
y la filosofia es que los cientificos sociales deben darle mas importancia. La
informacion es escasa y aunque autoridades politicas como el diputado Victor
Zurita, sefalen esto, no se ven reflejadas en la realidad acciones palpables para
cambiar la situacién. “El olfato, considerado el mas primitivo de los sentidos, tiene
la capacidad de relacionar, prevenir, alertar, recordar y generar distintos tipos de
sensaciones y sin embargo continta siendo uno de los menos conocidos y menos
estudiados” (Chacon & Jiménez, 2017).

El SCINCE no presenta ninguna estadistica sobre esta discapacidad, en contraste
a datos de otros paises, como en el caso de Estados Unidos, que en 1979 se
estimaba que dos millones de adultos tenian alteraciones del olfato y del gusto
(Soler & Nufez, 2021). Actualmente la prevalencia media entre pacientes de 53 a
97 afios aumento a 24.5% y la incidencia en mayores de 65 alcanzo el 50% (Murphy,
et al, s.f, como se cit6 en Carrillo B, et al, 2017). Por su parte, en Suecia, mas del
5.8% de los adultos de la poblacién general tiene anosmia y en Corea el 7.8%.
(Zhang,et al, 2021).

Otro dato bastante significativo es que de acuerdo a la OMS el 5% de la poblacién
mundial vive con esta diversidad funcional, lo que representa alrededor de tres
millones de personas (Philpott & Boak, 2014). Este estadistico esta a punto de
cumplir diez afilos y no se ha actualizado; es probable que haya incrementado tras

la pandemia por covid.

3.2 Desafios alos que se enfrenta un sujeto con anosmia

Para poder ubicar a la anosmia en el campo de la discapacidad, es necesario
reconocer las utilidades del olfato y como afecta su ausencia en la construccion de
la realidad de los sujetos. Los estimulos del olfato son moléculas presentes en el
ambiente llamadas “moléculas odorantes” que entran al cuerpo por las fosas
nasales hasta el epitelio olfativo (este es el encargado de detectar olores) (Ruiz-
Alanis, 2022).
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Este sentido permite evocar recuerdos y emociones, sirve como detector de peligro
(gas o sustancias toxicas), ayuda a clasificar a las personas de acuerdo a su género
(debido a la construccion que hace cada sociedad sobre como debe oler un hombre
0 una mujer, estereotipos que actualmente son cuestionados), clase social u
ocupacion y esta fuertemente conectado con el sentido del gusto pues los sabores
dependen de la integracion proveniente de los estimulos gustativos, de la
informacion visual del alimento, de los estimulos tactiles de la boca, de la textura de
los alimentos y de los olores que se liberan en la cavidad oral al consumir alimentos

(Ruiz-Alanis 2022). Al no tener olfato, no se aprecia la totalidad de los sabores.

‘La anosmia... es una discapacidad penosa que... Obliga a vivir en un mundo
insipido e inodoro, privado del aroma de las comidas, del sabor de los alimentos o
de los vinos. Las bebidas, los alimentos tienen el mismo gusto indiferente. Las
personas afectadas resultan mas vulnerables al no poder evaluar el olor del humo
o del gas, que puede poner en peligro su existencia; a veces ingieren alimentos
echados a perder, dado que no pueden sentir ni su olor ni el gusto” (Le Breton, 2006,
p. 199).

Abraham Maslow propuso una piramide en la que acomoda de manera jerarquica
en cinco niveles las necesidades humanas. Los niveles que incluye son:
necesidades fisioldgicas, de seguridad, sociales o de afiliacion, de reconocimiento

y de autorrealizacion (Doubront, 2022).

Toller (1999) escribi6 un articulo en el que reflexioné desde el planteamiento antes
mencionado para explicar como afecta la anosmia a la calidad de vida. Maslow
coloco las necesidades fisioldgicas (alimentacion y bebida) como la base de la
piramide, en el nivel mas basico. Esta necesidad es gravemente afectada debido a
gue las personas con anosmia no pueden disfrutar con plenitud de los alimentos, al
masticar la comida los olores suben de la boca a la nariz. Comer es un proceso que
se compone de la lengua, la nariz y el cerebro; la falta de olfato modifica esta
experiencia dado que la lengua de manera aislada solo detecta cinco sabores:

dulce, salado, amargo, acido y umami.
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Por otro lado, la diversidad funcional olfativa afecta también al segundo nivel
“seguridad”, una vez las personas con anosmia son conscientes de que no tienen
ese sentido, se sienten en constante peligro, ya sea por dejar el gas encendido, por

comer alimentos echados a perder o por no distinguir sustancias peligrosas.

Marcela Fernandez, anésmica congénita resalté en un reportaje que esta diversidad
funcional conlleva un problema importante a nivel de seguridad. “En mi caso, cada
vez que voy a salir de casa, hago lo que yo llamo ‘la danza del gas’, que es ir a
cerciorarme de que tengo la llave del gas cerrada. En alguna ocasion se me olvido
hacerlo, y tuve que llamar a alguna amiga para que se acercarse a comprobarlo, ya
no solo por mi propia seguridad, también por la de los demés, ya que vivo en un
edificio” (De la Huerta, 2023).

El tema de la seguridad es uno de los mas importantes con respecto a la anosmia,
pero no ha sido tan trabajado por los investigadores como el impacto en la
alimentacion. El funcionamiento “normal” del olfato y del gusto juega un papel vital

en la nutricién y en la seleccion de alimentos.

Ambos sentidos estan interrelacionados y una disminucién de alguno de los dos
afecta al otro. La carencia de estos reduce el placer y el sabor de los alimentos y
bebidas. Puede llevar al envenenamiento por comida en mal estado 0 a una sobre
exposicibn a agentes ambientales perjudiciales para la salud. El gusto se
complementa en un 80% con el olfato, junto a la textura, la temperatura, la
viscosidad, con un contexto en el que interfieren areas cerebrales, la memoria
evocativa, la audicion, la vision y el olfato, es que se crean los sabores (Clerici &
Soler, 2016).

El estudio de Mattes & Cowart (1994) tenia como objetivo identificar los riesgos
nutricionales que traen consigo las disfunciones olfativas, por lo que encuestaron a
310 pacientes, 142 hombres y 168 mujeres. Tras la investigacion concluyeron que
habia dos posibilidades para este sector: un gran aumento o una gran pérdida de
peso tras adquirir un trastorno olfativo. En el caso de la anosmia hubo un aumento

de peso. Uno de sus pacientes buscé aumentar su ingesta de alimentos intentando
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recuperar el sabor que perdio y obtuvo un aumento del 26% en el peso que tenia
antes de perder el olfato. Otros usaron sal para mejorar el sabor. Los médicos
sefialan que puede ser una estrategia efectiva, mas debe ser monitoreada por un

dietista para asegurar que no se utilice en exceso.

Asi mismo destacan que las anomalias quimiosensoriales pueden ser persistentes
y plantear un desafio dietético de por vida, por lo que es vital que cualquier consejo
se base en principios solidos de nutricién. Sin embargo, se han propuesto pocas
recomendaciones dietéticas que aborden especificamente los problemas
experimentados por esta poblacién de pacientes y ninguna ha demostrado su
eficacia clinica. También invitan a los pacientes a disfrutar los alimentos desde otro
lugar, con el apoyo de los otros sentidos, apreciar con la vista su apariencia, por

ejemplo.

No solo los dietistas no estan preparados para atender estos casos. Son pocos los
neurdlogos u otorrinolaringélogos que tienen la experiencia para brindar evaluacion
clinica, tratamiento o asesoramiento. Lo anterior se debe a una falta generalizada
de interés en este tema por parte de muchos médicos. Son contadas las escuelas
de medicina que tienen clases o imparten conferencias relacionadas con los

trastornos de los sentidos (Doty, 1979).

Lo mismo pasa con las Ciencias Sociales, que llevan muy pocas materias sobre los
sentidos y las que llevan son mas enfocadas sobre todo a la vista. En la UAEM
llevan clases sobre video y fotografia etnogréfica. La Sociologia Visual se ha
impulsado en esta institucion a través de cursos Yy talleres. Actualmente hay una
modalidad de titulacion por obra artistica, donde se elaboran ensayos fotograficos
o videos documentales cientificos, aunque para llevar a cabo estas modalidades se
les solicita a los alumnos una investigacion o monografia de respaldo al material

audiovisual (Trejo, s.f.).

En la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales de la UNAM tienen como optativa la

clase de Sociologia Visual, y es la Unica de las tres entidades (FES Acatlan, FES

110 | 201



Aragon y la FCPyS) de la universidad que imparten la licenciatura que tiene una

materia sobre ello.

A pesar de lo anterior, es importante destacar que, al menos en el campo médico,
hoy en dia es mayor el interés por el sentido del olfato. Se ha estudiado ampliamente
en los ultimos 30 afios. Incluso Linda Buck y Richard Axel obtuvieron el premio
Nobel de medicina y fisiologia en el 2004 por ser pioneros en clarificar la forma en
que funciona el sentido del olfato (Bonfils, 2008).

Juan Maza, doctor especialista en otorrinolaringologia espafiol destaca la
importancia de que los médicos atiendan este asunto, pues incrementan la
incertidumbre que los pacientes ya tenian por sentirse inseguros (como sefalaba
Maslow),al preocuparse también por no tener respuestas claras sobre su
discapacidad "... para quien padece esta enfermedad hay respuestas que aun no la
saben pero en parte también es culpa nuestra, de los médicos, porque no tenemos
tiempo para sentarnos con vosotros lo suficiente en las consultas y tampoco todo el
mundo pues se dedica al olfato..." (CEDDD, 2023, 16m,26s - 16m39s).

Las investigaciones sobre este sentido han incrementado y ahora se reconocen
varias causas que originan anosmia. Puede deberse a patologias nasales (rinitis
alérgica, sinusitis, poliposis nasal), inflamatorias o tumorales (intracraneales e
intranasales), inhalacion de productos toxicos o industriales (polvos, metales,
acetona, cromo, solventes de pinturas, etc.), enfermedades neuroldgicas
(Alzheimer, Parkinson), drogas y trastornos endocrinos (sindrome de Cushing y de
Kallmann) (Carrillo, et al, 2017). Otro elemento que puede generar discapacidad
olfativa es la contaminacion ambiental y recientemente se sumo a esta lista el
COVID-19.

Se estima que el 80% de personas que tuvieron la enfermedad anterior, han pasado
por alteraciones, no solo anosmia, sino también disgeusia (alteracion del gusto) y
ageusia (ausencia del gusto). La pérdida del olfato es un sintoma tan frecuente que

los investigadores la recomiendan como prueba diagnéstica de SARS-Cov-2
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(Sutherland, 2020, tal como se citd6 en Hernandez-Paxtian & Orlando Guerrero,
2022).

Dependiendo de lo que haya originado la anosmia se puede pensar en algin
abordaje terapéutico que debe basarse también en intervenciones médicas,
farmacoldgicas o quirdrgicas. Sin embargo, los tratamientos médicos no han logrado

los resultados esperados (Clerici & Soler, 2016).

Ademas de las investigaciones sobre el olfato por COVID-19, recientemente surgio
un interés por este sentido porque se encontrd evidencia clinica de que la pérdida
de este precede con mucha frecuencia la aparicion de enfermedades como
Parkinson, Alzheimer o pardlisis supranuclear progresiva. Particularmente en la
primera existe una pérdida precoz del olfato que se presenta hasta décadas antes
del surgimiento de los sintomas motores de la enfermedad; la prevalencia de
alteraciones olfatorias alcanza de 70 al 100% de los pacientes (Miranda & Pérez,
2006).

De acuerdo a algunos médicos: “La patologia del olfato y... las afecciones que
comprometen los sentidos quimicos, son... muy frecuentes. Se trata de una
patologia poco conocida, subdiagnosticada y no tratada... que... puede ser muy
incapacitante. Los sintomas no deben ser considerados como menores. La
disminucién del placer por la comida, la falta de olfato y gusto pueden poner... la
vida del paciente en riesgo al no detectar sabores peligrosos u olores como el humo
o0 escapes de gases. Siendo la disminucién del olfato frecuente y precoz en
enfermedades como el Parkinson o el Alzheimer, su estudio ha cobrado interés para

el diagnéstico... de estas enfermedades...” (Carrillo, et al, 2017, p.358).

Otra causa muy vigente es la contaminacién del ambiente. Guarneros & Hudson
(2009) realizaron un estudio entre noviembre del 2005 y enero del 2006 en el que
comparaban las capacidades olfativas de los habitantes de la Ciudad de México,
una region con altos niveles de contaminacién del aire, con el desempefio de
Tlaxcala, una region geograficamente comparable, aunque con méas bajos niveles

de contaminacion. Contrastaron las habilidades de treinta adultos jovenes. Los
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integrantes de esta muestra eran saludables y no fumadores de entre 18 y 30 afios
de edad debido a que normalmente en este rango, las capacidades olfativas estan

en su nivel maximo de sensibilidad.

En la investigacion debian detectar y describir el olor de leche, de dimetil disulfuro
(un producto de la descomposicion de la leche) y de dimetil disulfuro agregado a la
leche. Obtuvieron como resultados que los habitantes de la Ciudad de México
detectaron y describieron los estimulos odorantes a concentraciones mas altas que
los sujetos control de Tlaxcala, por lo que se concluyd que el dafio en el sistema
olfativo causado por la contaminacién del aire tiene relevancia en situaciones

cotidianas, como la de evaluar la calidad de los alimentos antes de consumirlos.

Mientras que en la contaminacion la pérdida del olfato es paulatina, en otros casos
es innata, como en los sindromes. El hipogonadismo hipogonadotréfico, o mas
conocido como Sindrome de Kallmann, es una condicién congénita y se asocia a
un defecto en la hipdfisis o en el hipotalamo que produce una falta de hormonas que
en condiciones normales estimulan a los ovarios 0 a los testiculos. Como
consecuencias, las personas que lo padecen tienen un crecimiento lento. Si no se
atiende a tiempo, puede afectar el desarrollo de los caracteres sexuales. Sin
embargo este sindrome es bastante raro pues afecta a 1 de cada 10,000 hombres
y a 1 de cada 50,000 mujeres. Al ser mas evidente en la pubertad por el desarrollo
lento, el diagndstico suele ser tardio, lo que disminuye las posibilidades de mejorar

la calidad de vida de los pacientes (Cofré, 2015).

La anosmia es una discapacidad multicausal, que ademas se inscribe junto a otros
trastornos olfativos. No existe una clasificacion universal sobre estos. Sin embargo,
las mas populares son la cuantitativa y la cualitativa. La primera hace referencia a
gue tanto se perciben olores, se compone de anosmia, que es la pérdida total del
sentido del olfato, la hiposmia, que consiste en una reduccion en la capacidad de
detectar olores, normosmia, que es la deteccidon normal de olores e hiperosmia que
trata de un aumento excesivo en la sensibilidad olfatoria. Esta clasificacion va de no

identificar nada a detectar en exceso. (Chacon, et al, s.f.)
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La clasificacion cualitativa se refiere a las distorsiones de la percepcion olfativa y se
compone por parosmia que corresponde a una interpretacion de un olor agradable
como desagradable, cacosmia que se refiere a la percepcibn de un olor
desagradable sin que existan moléculas olorosas en el ambiente, fantosmia que es
una sensacion olfatoria sin presencia de estimulos, osmofobia que es una reaccion
de miedo ante la presencia de ciertos olores como consecuencias de la historia de
vida y finalmente la presbiosmia que es la disminucién de la capacidad olfatoria con
la edad (Carrillo B, et al, 2017).

Para diagnosticar la ausencia, pérdida o distorsiones de este sentido es necesario
realizar una anamnesis, que son una serie de preguntas realizadas por
especialistas, en las que se aborden antecedentes personales (como habitos de
consumo, sobre tabaco, drogas o farmacos), familiares y patoldgicos, momento de
aparicion de la falta del olfato, lugares habituales de trabajo (como exposicion a
sustancias quimicas y téxicas por labores ocupacionales) seguida de una revisién
de las fosas nasales y todo esto acompafiado de una exploracion del sentido del

gusto (Chacon, et al, s.f.)

Otro paso para diagnosticar es la medicién de la olfacion. Los examenes que
evallan el olfato se clasifican en tres tipos: psicofisicos, en los que se requiere la
cooperacion del paciente para reconocer olores y son un tanto complejos porque no
solo dependen del apoyo del paciente, también de otros factores como su nivel de
instruccion, sus caracteristicas culturales, su edad y género, los examenes
electrofisiolégicos que miden los cambios en los receptores cerebrales a un estimulo
inducido y los examenes psicofisioldgicos, que estudian las respuestas del sistema
nervioso frente a un estimulo olfatorio, como cambios en la frecuencia cardiaca y
respiratoria. Los examenes psicofisicos se consideran subjetivos porque requieren
de la percepcion del paciente, aunque son los mas empleados por su facilidad de
ejecucion y costo, mientras que los psicofisiolégicos y electrofisiologicos se les
cataloga como objetivos dado que es una maquina la que determina el resultado,
pero en la practica no se encuentran disponibles con facilidad (Carrillo B, et al,
2017).
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Una de las pruebas mas comunes de medicion es el Test de investigacion de olfato
de la Universidad de Pennsylvania que incluye 40 fragancias y se considera anormal
reconocer menos de 10. Es usado principalmente en Estados Unidos e Inglaterra,
sin embargo, no ha sido probado en poblacion hispana. Cada sociedad cuenta con
su modelo sensorial y se desconoce si podria existir una validacion transcultural,
por lo que en paises como Chile se propone mas el Sniffin Stick Screening Test,
que se auxilia de 12 dispositivos en forma de lapiz que contienen esencias de
naranja, limon, pifia, cuero, rosa, clavo de olor, menta, pescado, anis, platano,
canela y café. Se colocan a 2 centimetros de las fosas nasales del sujeto y se le
pide al paciente que huela e identifique a qué objeto pertenece (Miranda & Pérez,
2006).

Son varias las pruebas que existen, como la de San Diego y el test del olfato de
Connecticut entre otros. No obstante Hernandez-Paxtian y Orlando-Guerrero
(2020), critican a la mayoria de estas por no hacer uso de las tecnologias de
informacién y comunicacién. Los sistemas informaticos se auxilian de la percepcion
visual y auditiva para transmitir informacion a los usuarios, mientras que el sentido
del olfato es hecho a un lado y los sistemas no tienen habilidad olfativa en absoluto,
pero no solo porque es infravalorado, también por las dificultades quimicas que
conlleva recrear aromas de manera precisa y por las caracteristicas de los
receptores olfativos, como la adaptacion, que se refiere a que si los estos se
encuentran expuestos por un tiempo prolongado a un mismo olor pueden perder
sensibilidad olfativa. Los autores remarcan que el desarrollo tecnolégico a través de
los sistemas de apoyo suma a la integracion de las PCD en la realidad social, laboral
y digital, lo que forma una sociedad mas justa. Sin embargo, estas poco o nada han
hecho con respecto a la discapacidad olfativa y los especialistas de la salud
consideran que la tecnologia podria ayudar bastante en la autonomia personal al
solucionar problemas cotidianos, facilitar las tareas del hogar con el uso de sistemas
de apoyo y los pondria en contacto de forma directa con asociaciones o0 personas

gue vivan con la misma condicion.
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Las tecnologias de informacion y comunicacion podrian ser de gran ayuda para las
PCDF olfativa. Sobre todo en los casos de los adultos mayores. La evidencia
cientifica revel6 que el sentido del olfato disminuye con la edad y afectan a mayores
de 65 afios y principalmente a hombres, las mujeres parecen tener mejor capacidad

olfatoria (Bonfils, s.f, como se cit6 en Carrillo B, et al, 2017).

Los pacientes adultos y de la tercera y cuarta edad conforman el mayor porcentaje
en las consultas de otorrinolaringologia. En la poblacién pediatrica el porcentaje de
consultas cae abruptamente (Soler, 2014). Sin embargo, que los porcentajes en
nifos sean menores no significa que no existan casos, mas bien el olfato es
ignorado culturalmente por lo que no se suelen hacer pruebas a temprana edad
para verificar que los nifios vivan con este sentido. Una deteccion temprana

permitiria construir una imagen del cuerpo sana y evitar situaciones de riesgo.

Algunos médicos sugieren que los examenes olfativos deberian realizarse de
manera rutinaria en las clinicas pediatricas para identificar a tiempo no solo la
ausencia del olfato, sino enfermedades que tienen como sintoma a la anosmia, por

ejemplo, el sindrome de Kallmann (Doty, 1979).

La evaluacién en nifios es complicada ya que a los cinco o seis afios de edad tienen
dificultades para expresarse por el desarrollo cognitivo con el que cuentan en ese
momento. Las pruebas de olfato estan disefiadas para adultos y los estimulos
olorosos pueden no ser conocidos por los nifios. Los pequefos con anosmia pueden
sufrir alteraciones nutricionales y tener un reconocimiento bastante limitado de los

peligros y placeres del medio ambiente (Soler, 2014).

Incluso se hizo un estudio en Venezuela sobre la prevalencia de los trastornos
olfatorios en nifios de tres a quince afios en el 2011 con el Test de identificacion de
olores y el test de San Diego. Tras la investigacion se obtuvo como resultado que
los trastornos predominaron en el género femenino sobre el masculino. El 65% de
la muestra tuvo normosmia, 25% hiposmia y el 10% no colabord. Los doctores
destacaron que el que los nifios adquieran actitudes y habitos en relacién con su

salud y su higiene personal est& condicionada por el buen funcionamiento de todos
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sus sentidos y sobre todo del olfato. Sin embargo, las revisiones de alteraciones del
olfato en infantes son muy poco comunes y también son complicadas. Los nifios
(asi como la mayoria de la poblacién) no suelen ir al médico si presentan algun
problema olfatorio y las pruebas en adultos no se adaptan a ellos. Los
investigadores invitan a que estas pruebas sean mas cortas, familiares y divertidas

para los pequeiios, sin perder objetividad (Pieruzzini, et al, 2012).

Otro pais latinoamericano que tiene avances importantes es Argentina. Graciela
Soler es una de las pocas especialistas en alteraciones del sentido del olfato en su
pais. Ha trabajado en articulos sobre el tema y evalué cuatro pacientes con anosmia

congénita (Pieruzzini, et al, 2012).

Soler recalca que hay una gran variedad de pruebas para medir el olfato
desarrolladas principalmente por extranjeros pero considera necesario que cada
nacion cuente con sus propios dispositivos para medir los trastornos del olfato,
sobre todo porque si se busca que la prueba sea Util, es importante utilizar olores
que sean familiares para la poblacién local. Con esa idea, se acercé al Instituto
Nacional de Tecnologia Industrial para preparar la prueba “raspe y huela”
compuesta por olores identificables para los habitantes argentinos. Utilizd limén,
frutilla, jazmin, jabon, chocolate, mandarina, vainilla, orégano, nafta y eucalipto
(Hermidia, 2013).

Este test lo puso a prueba en un estudio que hizo en Buenos Aires en el 2012, junto
a la doctora Myriam Nufiez. Tuvo como muestra a mil doscientos veintitrés pacientes
sin patologias olfatorias repartidos entre quinientos cuarenta y ocho hombres y
seiscientas setenta y cinco mujeres con un rango de edad de veinte a ochenta y
ocho afios. Tras aplicarlo, concluyé que el 87% tenia normosmia, el 10.7% hiposmia
y 1.5% anosmia. Ademas, observé que las mujeres poseen un sentido del olfato
mas desarrollado pues el porcentaje del género femenino con normosmia fue mayor
al de los hombres. Este fue el primer estudio de actividad olfatoria en la ciudad
(Soler & Nufiez, 2012).
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El estudio anterior es uno de los pocos que se ha realizado en Latinoamérica.
Estados Unidos y el continente europeo son los lideres en investigacion sobre el
olfato desde la década de los setenta. A partir de esos afios hicieron grandes
aportaciones al campo, desarrollaron pruebas psicofisicas, cuentan con centros
especializados y estudios por imagen (Soler & Nufiez, 2012). En Viena, por ejemplo,
Temmel, et al (2002) hicieron un estudio con 278 pacientes, 151 con anosmiay 127
con hiposmia, en el que informaron que el 73 % se quejé de dificultades para
cocinar, el 30 % reportd que se le quemaban los alimentos, el 56 % tiene menos
apetito, el 15% desarroll6 aversion a la comida, el 50 % comi6 alimentos en mal
estado, el 41% tiene constantemente miedo a que su cuerpo tenga un olor
desagradable y el 67% considera que si hubo una reduccién en la calidad de vida.
En general sus pacientes sentian menos interés por comer o por cuidar su higiene

y destacan como efectos positivos el ya no tener que gastar en perfumes.

Los puntos que sefiala el estudio en Viena, como el miedo y la reduccién en la
calidad de vida, también son identificados por Santiago Lanzuela, psicélogo
espafiol. Para €l la anosmia es una doble pérdida por el gusto y el olfato. Desde su
disciplina, menciona: “... en lo psicologico... puede ir afectando en la percepciéon
que uno tiene sobre si mismo, en el estado de &nimo, en la autoestima, el
autoconcepto y... puede llegar a generar, si se queda en el tiempo de una forma
constante, sintomatologia ansiosa y depresiva. No tiene por qué generar un
trastorno de ansiedad, un trastorno de depresion, pero, poco a poco esto va...
alterando el estado de animo... y esta falta de reconocimiento a nivel social se
suma... y muchas veces también los profesionales sanitarios que podemos estar un
poco mas perdidos con algo que hasta hace poco no estaba muy en boga, pues una

frustraciéon afiadida a lo que es la propia pérdida” (CEDDD, 48m, 53s).

Por su parte, en Reino Unido, Philpott & Boak (2014) destacan que en su pais las
discapacidades auditiva y visual son condiciones muy recurrentes en su territorio y
el olfato no era tomado en cuenta. No existian estudios cualitativos al respecto,

hasta que en 2012 se fundé la organizacién “Fifth Sense”, traducida como “Quinto

118 | 201



sentido” con el objetivo de brindar informacion y apoyo a quienes padecen

trastornos quimiosensoriales.

Esta fundacion hizo una encuesta andnima a cuatrocientas noventa y seis personas,
en un rango de edad de 8 a 95 afios, con 178 hombres y 318 mujeres con trastornos
olfativos. El objetivo era identificar como esta discapacidad ha impactado en su
calidad de vida, si habia mejorado o empeorado. Tras analizar los resultados, se
concluy6 que el 43% tiene depresidn, el 45% ansiedad, el 92% que la obtuvo en un
momento determinado presentaron un deterioro en la experiencia de comer y el
55% va a restaurantes con menos frecuencia; al 54% se le ha dificultado
relacionarse con los demas y describieron que les generaba molestia la falta de
comprensién por parte de sus circulos cercanos, como familiares y amigos, por lo

gue evitan hablar de su diversidad funcional.

La falta de comprension no es Unicamente por parte de amigos y familiares, puede
verse reflejada a un nivel social y practicamente mundial, ya que son pocos las
investigaciones sobre el tema y las medidas que se han tomado para apoyar a este
sector. Algunos especialistas en el tema han hecho estudios a menor escala y si
bien, son esfuerzos significativos al ser pioneros con respecto a las estadisticas de
su pais, seria importante que el gobierno tomara cartas en el asunto, cuentan con
mas recursos y podrian hacerlo contemplando un tamafio de muestra mas grande,

lograrian obtener datos que reflejen algo mas cercano a la realidad de cada lugar.

En México se llevan a cabo los censos poblacionales cada 10 afios y no incluyen ni
una pregunta al respecto. Los avances son minimos a comparacion de los otros
paises latinos. Lo mas cercano que se puede encontrar son algunos estudios sobre
trastornos olfativos, como la investigacion de la editorial Elsevier en conjunto con el
Departamento de Neuropatologia Molecular, el Instituto de Fisiologia Celular, el
Posgrado en Ciencias Biologicas, el Departamento de Biologia Celular y Fisiologia
y el Instituto de Investigaciones Biomédicas de la UNAM. Este equipo aplico pruebas
olfativas que se utilizan para diagnosticar patologias relacionadas con la edad. Se

apoyaron de la Sniffin"Sticks (que es reconocida internacionalmente debido a la
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gran variedad de olores que posee y a su facilidad para adaptarse a distintos
contextos culturales; ademas de que evalla la capacidad para detectar olores y
para diferenciar unos de otros) con una muestra de 916 personas de 16 a 83 afos
(615 mujeres y 301 hombres) que fue obtenida en el Universum, Museo de las
Ciencias. Tras aplicar la prueba encontraron que hay una disminucién olfativa a
partir de los cincuenta afios y que la poblacion de la capital tiene un rendimiento
mas bajo que Estados como Tlaxcala, debido a que la primera es uno de los
territorios mas contaminados del pais. Asi mismo, destacan que en los Estados
Unidos Mexicanos se han realizado pocas pruebas porque no son faciles de
administrar ni se encuentran comercialmente disponibles, aunque hoy en dia esas

dificultades han sido superadas (Guarneros, et al, 2015).

Otra de las investigaciones en México, fue la que hicieron Sacre, et al (2000),
médicos de la Clinica de Disfuncion Nasal de la Universidad de California, San
Diego. Escribieron un articulo sobre un estudio que realizaron a 58 pacientes con
alguna discapacidad olfativa. Tras investigar, concluyeron que la pérdida del olfato
puede reducir la calidad de vida de cualquier individuo provocando estrés,
depresion, pérdida de apetito, alterar la dindmica familiar y laboral con una dualidad
peculiar: en algunos casos hubo pérdida de apetito y por consiguiente de pesoy en
otros hubo un interés mayor por la comida esperando que en cada mordida, surgiera

un destello de aquel sabor que conocian.

También encontraron que las personas que no se acuerdan de olor alguno lo
sobrellevan de una forma mas tranquila a comparacion de aquellos que si podian
oler y para la mayoria implica una gran pérdida. Les aconsejaron a sus pacientes
gue instalen detectores de humo en la cocina, en su recamara y en los espacios
donde pasen la mayor parte del dia, que no guarden soluciones flamables, que no
enciendan fosforos en lugares cerrados, que si carecen de un compafiero con buen
olfato, eviten guardar alimentos para no correr el riesgos e ingerir alguno en estado
de descomposicion y para rehabilitar el placer por la comida sugieren buscar el
estimulo con los otros sentidos: la vista, el oido y el tacto con el objetivo de encontrar
placer en la apariencia del platillo, su color, su temperatura y su consistencia.
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Aunque sefialan que es fundamental que se eviten los excesos. La sal no debe

convertirse en un sabor buscado.

Otros doctores han hecho sugerencias similares, como Temmel, et al, (2002)
comentan que las estrategias mas comunes para evitar dafios con respecto a los
alimentos, es pedirle a un miembro de la familia que pruebe primero el platillo para
ver si esta echada a perder y preguntar a alguna persona de confianza si se echo
la cantidad de perfume adecuada.

Ademas de las limitaciones en el campo médico, también las hay en el @mbito legal.
En Estados Unidos las compensaciones por discapacidad se proporcionan en virtud
de la enmienda de 1963 a la Ley de Compensacién de los Trabajadores y la
Administracion de Veteranos, que otorga un 10 por ciento de discapacidad por
anosmia total. Las pautas de 1961 de la Asociacion Médica Estadounidense

sugieren una compensacion del 3% por ciento para la anosmia (Doty, 1979).

En la Ley del Trabajo de México, en la lista de los perjuicios provocados por el
trabajo, se incluyen varias situaciones que pueden causar anosmia como la
inhalacion de distintos polvos (de madera, de lana, de pluma, tabacosis, etc.) y
enfermedades de las vias respiratorias producidas por inhalaciébn de gases y
vapores, entre otros. Sin embargo, no se menciona textualmente a la anosmia como
causa para indemnizar a pesar de que son bastantes los trabajos que requieren del
olfato para cumplirse a cabalidad, como labores en la industria alimentaria, la
profesiébn médica, el cuidado de nifios, las industrias, perfumistas, chefs y catadores.
Otras de las cosas que resaltan en aquella ley es que si el riesgo en el trabajo
produce incapacidad, el patron sera responsable de los accidentes y se debe
determinar en primer momento si la incapacidad es permanente total o parcial, para
posteriormente definir las indemnizaciones tomando como base el salario diario que
percibia el trabajador al momento en que se suscita el riesgo (Ley Federal del
trabajo, 2019).

Varias personas dependen de su olfato para cumplir con sus empleos y el que no

venga especificado en la ley es preocupante, pues es muy probable que queden
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desempleados y tampoco tendrian apoyo mientras se recuperan. De ahi la
importancia de que esta forma de experimentar la vida gane mas visibilidad en todos
los aspectos de la vida.

Ademas de la falta de respaldo legal en la Ley del trabajo para aquellos que
necesitan de su sentido del olfato y lo pierden tampoco cuentan con algun tipo de
apoyo por parte del gobierno. Para obtener la “Pensién para el bienestar para
personas con discapacidad”, deben presentar su certificado de discapacidad,
documento que no pueden conseguir porque la anosmia es ignorada. Sin el
certificado tampoco pueden obtener una identificacion oficial que los reconozca
como parte de la diversidad funcional que les concede ciertos beneficios como el

descuento en el metro.

Aunque probablemente tampoco necesiten este tipo de apoyos, ya que, a
comparacion de las otras discapacidades, no imposibilitan a los sujetos que vivan
con ella a tener una vida mas activa ni se enfrentan a barreras arquitecténicas. En
el caso de las barreras actitudinales, si hay algunas dificultades dado que se suelen
recibir comentarios minimizando esta condicion, por algo es hasta cierto punto

desconocida, pero no implica discriminacién o el que se nieguen oportunidades.

Si bien, no se han realizado estudios en los que se indique si alguna persona que
viven con anosmia ha sido rechazada en puestos de trabajo por su situacion de
diversidad funcional, es bastante probable que, en la mayoria de los casos, esto no
sea un motivo para descartarlos como candidatos debido a que, al ser una
discapacidad de grado leve, nivel dos, las personas son totalmente capaces de
involucrarse en muchas de las actividades. Asi mismo, tiene la peculiaridad de ser
invisible y en ocasiones, no solo para los demas, también para el mismo individuo

gue no es consciente de su ausencia.

Quien escribe tuvo la oportunidad de conversar con 10 personas que no tienen
sentido del olfato y todas comentaron que esta condicion no les ha impedido cumplir
sus suefios, pero en los casos en los que tenian olfato y lo perdieron si se han visto

afectadas actividades que disfrutaban hacer e incluso prefieren ya no realizarlas por
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la frustracion que sienten, (por ejemplo, cocinar). En el caso de las personas que

nacieron sin olfato, consideran que no ha interferido de ningin modo.

Los sujetos con otras discapacidades afrontan problemas en su vida diaria, como
encontrarse en situacion de pobreza, rezago educativo y se enfrentan a barreras
arquitectonicas y actitudinales. Las personas con diversidad funcional olfativa no
fueron prescindibles ni asesinados, tienen mas facilidad para acceder a la educacion
que una persona con discapacidad fisica 0 que una persona con diversidad
funcional intelectual que requiere el apoyo de maestros especializados y es bastante
probable que si pudieran tener un lugar en los 5040 habitantes que Platén pensaba

para su polis ideal.

Sin embargo, es importante recordar que la discapacidad es un fenémeno con
muchas dimensiones y no todos lo experimentan de la misma manera. Se vive en
distintos grados y niveles. Que una discapacidad sea de un grado mas bajo que
otras, no implica que no sea importante o que no requiera atenciéon. Cada una tiene
sus problemas especificos y todos, como seres humanos, tienen derecho a una vida

digna.

Un punto que si tiene en comun la discapacidad olfativa con las otras, es que fue
despreciada por los filésofos clasicos, aunque de diferente manera. En el caso de
la diversidad funcional eran asesinados solo por su condicién, mientras que el

rechazo del olfato, era para el olfato per se y no para las personas.

También, la discapacidad olfativa no fue parte del modelo rehabilitador, ya que no
tuvieron que “curarse” para merecer un lugar en el mundo, pero en muchos casos,
las curas para las distintas causas que provocan la pérdida del olfato, hasta el dia
de hoy no son tan eficaces como se esperarian y la discriminacién se vivié desde

otro punto de vista, con poca o nula investigacion al respecto hasta afios recientes.

Es cierto que las personas con discapacidad olfativa podian tener participacion en

la vida social. Sin embargo, la oportunidad de tener un lugar no fue porque se
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aceptara la diferencia, sino que esa parte de su identidad era invisible. Al no ser

visiblemente distintos, son “normales”.

Nombrar es reconocer la existencia y por mucho tiempo parecia que no existia la
anosmia. Hasta la actualidad aun no hay avances suficientes, no solo en la
investigacion cientifica, también en la vida cotidiana no hay una representacion
suficiente al grado de que la manera de nombrar a esta diversidad funcional no es
parte del sentido comun. Puede que hasta las mismas personas que vivan sin
sentido del olfato desconozcan cdmo nombrarlo y tener una palabra que simbolice

algo, aporta al autoconocimiento y a la identificacién con los otros.

Dentro de la literatura que incluye personajes sin sentido del olfato, se puede ubicar
una sola obra: Nunca sabras a qué huele Bagdad que narra la historia de una nifia
de once afos que vive en los ochenta y se percata de que no posee sentido del
olfato (Tafalla, 2010). Esta obra fue escrita por Marta Tafalla, doctora en filosofia y
profesora, nativa de Espafa, que, al igual que la nifia de la historia, tampoco posee

este sentido.

Al respecto Synnot (2003) menciona en el apartado El angel caido y el poderoso
hechicero de su articulo Sociologia del olor que existen libros, cursos y programas
de television sobre la apreciacion musical (oido), apreciacién de las artes visuales
(vista), apreciacion de las Artes culinarias (gusto), asi como masajes y terapias del
tacto, mas no existe su equivalente en educacion y apreciacion de los olores, ni

siguiera hay un sistema cientifico de clasificacién relacionado con el olfato.

En particular este asunto de la representacion de las personas con anosmia en los
medios de entretenimiento es preocupante, debido a que es un porcentaje muy
pequefio de la poblacién el que vive con esta discapacidad y pueden llegar a

sentirse solos y caer en un cuadro de depresion.

Si bien, la television y los otros medios no dicen qué pensar, si ponen en el ojo
publico sobre qué temas pensar, tal como plantea la hip6tesis de la agenda setting:

"como consecuencia de la accidon de los... medios de comunicacion, el publico es
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consciente o ignora, presta atencion o descuida, enfatiza o pasa por alto, elementos
especificos de los escenarios publicos. La gente tiene que incluir o excluir de sus
propios conocimientos lo que los medios incluyen o excluyen de su propio
contenido” (Gémez, 2009, p.8).

Seria util ver a mas personajes con esta discapacidad en los programas de
television y las peliculas para que personas que no conozcan del tema lo descubran
y al mismo tiempo las personas con diversidad funcional olfativa puedan sentirse
identificadas al ver reflejados aspectos de su situacion que viven dia a dia o
consecuencias de las que tal vez no habian escuchado antes, como los consejos

de los médicos para disfrutar las comidas, por mencionar un ejemplo.

Uno de los casos que ayudo a dar a conocer a la anosmia, fue el de la periodista
Maria O"Donnell, exparticipante del programa de television Masterchef Celebrity en
el 2021. Este es un concurso en el que diferentes celebridades compiten cocinando
alimentos que son evaluados por un jurado especializado. En uno de los capitulos
ella preparé puré de membrillo. Uno de las integrantes del jurado, Mariategui, tomé

una cuchara y se desenvolvio la siguiente platica:
“Mariategui: Huelo el vinagre desde aca.
O’Donnell: Yo no huelo

Mariategui: Bueno, yo si.

O’Donnell: Soy andsmica, no huelo, nunca oli en mi vida. Cocino y pruebo los

sabores y hay un sentido que no tengo, pero no siento que sea una gran desventaja
Mariategui: Cierra los ojos y huele eso

O’Donnell: No huelo jamas, no huelo, no huelo nada... ¢Casi los maté en
vinagre?” (MasterChef Argentina, 2021, 3m, 26s - 4m, 03s).

Posteriormente el jurado continué con su critica, en la que destacaron
principalmente que por la cantidad de vinagre no era un alimento que ellos pudieran
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disfrutar. La anosmia dificulta en gran medida el poder cocinar, no solo por los
condimentos, también varios alimentos requieren de aceite, como el bistec, las

palomitas y los nuggets, entre otros.

La participante de Masterchef Celebrity tuvo que afrontar valientemente varias
dificultades durante su estadia en el programa. Incluso, después de que explicé que
vive con anosmia, el presentador del programa, Santiago del Moro, reconocio el

esfuerzo que hizo.

“Santiago del Moro: Maria, yo quiero destacar algo tuyo... no poder sentir los olores,
para cocinar es fundamental, como te mencioné el jurado. Me llama mucho la
atencién eso; que nunca lo usaste a tu favor, de decir: bueno, tengan en cuenta...
gue yo no puedo oler, entonces a la hora de presentar un plato, tengo herramientas

menos.

O’Donnell: No. Me interesa que se hable de esto porque es como una cosa de la
que se habla poco y me parece que con todo lo del coronavirus de repente esto se
empieza a hablar y esta bueno” (MasterChef Argentina, 2021, 5m, 24s - 5m, 49s).

Explica Sartori (2012), investigador italiano en el area de las Ciencias Politicas, en
el capitulo dos de su obra Homo videns La sociedad teledirigida, La opinion
teledirgida que la TV destaca a los charlatanes, a los pensadores mediocres, a los
gue buscan la novedad a toda costa y quedan en las sombras las personas serias,
se cubren lugares donde hay agitacién protestas, bloqueos de calles o cuando se
ataca a algo o a alguien. La visibilidad esta garantizada para las posiciones
extremas y extravagantes. Cuanto mas descabellada es una idea mas se

promociona y se difunde.

Mientras se le da protagonismo a otro tipo de polémicas, inviabilizar discapacidades
como la anosmia, tiene consecuencias graves para las personas que la padecen.
Sin embargo, como una luz al final del tinel, las redes sociales han venido a llenar
de alguna forma estos vacios y han dado voz a temas que en otros tiempos no

hubieran trascendido.
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Incluso, muchos movimientos sociales comienzan con una organizacion por redes
sociales para continuar con las protestas en las calles; la television ya no es el Gnico
medio. Hoy en dia ha sido desplazada por los servicios de streaming. Existen varias

alternativas para dar voz a esta diversidad funcional.

En Facebook se pueden encontrar varios grupos que giran en torno a la anosmia
dirigidos especificamente a ciertos paises: uno de Brasil con 729 miembros, uno de
México con 11 miembros, uno de Chile con 67 miembros, uno de Perd con 119
miembros, uno de Costa Rica con 4 miembros, uno de Colombia con 19 miembros,

uno de Indonesia con 12 miembros y uno de Espafia con 862 miembros.

También hay grupos que se organizan de acuerdo a la causa que les provoco vivir
con esa discapacidad. Existen cinco grupos de anosmia por covid con mas de 17
mil miembros; otros incluyen todos los trastornos olfativos como la parosmia, la

ageusia y la disgeusia. También hay tres grupos de Sindrome de Kallman.

En los grupos que son de anosmia de los diferentes paises se pueden encontrar en
mayor cantidad publicaciones contando sus historias sobre cémo perdieron el olfato
0 si nacieron sin él. En estos espacios predominan mas causas no tan conocidas,
como perderlo por un golpe y en menor medida a los que lo perdieron por covid,

aunque su caso es diferente dado que pueden recuperarlo.

En los grupos que estan dedicados a la anosmia por SARS COV-2 hay
principalmente publicaciones en las que cuentan su experiencia tras haberse curado
del virus, pero sus secuelas no solo en el olfato, sino en los sabores siguen a pesar
de que pasaron meses desde que se enfermaron. Se leen historias que reflejan
frustracion puesto que ellos lo tenian y lo perdieron o alegria en caso de que lo

hayan recuperado. Hay publicaciones como:

« “Hace una semana me dio covid y me estoy volviendo loca de no tener gusto
ni olfato. Ayuda ¢Qué hago?” (Sin olfato Sin gusto - Sintoma Covid19

(Anosmia) y secuelas del coronavirus, 2023).
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e “Que desesperacion no poder oler. Hace mas de un afio que no puedo
percibir los olores a causa del covid” (Sin olfato Sin gusto - Sintoma Covid19
(Anosmia) y secuelas del coronavirus, 2023).

e “Hola querido grupo. Publico porque ya no sé qué hacer, que pensar. Estoy
cada vez peor. Desde agosto que estoy asi. Me engripé dos veces este mes
y la verdad parece que empeoré. Ese olor lo siento en todos lados, ya nada
tolero, ni hablar de pollo, carne. Hasta ni fruta puedo comer porque le siento
ese mismo gusto que le siento a todo. Al chocolate le siento gusto a pescado
podrido, al café también, es indescriptible el olor y el gusto. Probé de todo:
vitaminas y spray nasal ¢ Qué no probé? Estoy muy cansada de esto, jamas
senti una mejoria. No sé si a ustedes les pasa. Estoy triste, depresion. Nadie
de especialistas nos da una solucién. A veces pienso que hi ganas de vivir.
Encima sufro dolores de hueso cintura cabeza pienso que es porque no me
alimento bien” (SECUELAS DE COVID (PAROSIMIA, ANOSMIA,
FANTOSMIA, CACOSMIA), 2023).

(Se realizaron correcciones ortograficas a los comentarios).

Mientras que en los grupos que no tienen una relacién directa con el covid, si bien,
si hay algunas publicaciones en las que expresan sentir un gran dolor por la
ausencia del olfato, parece que hay un grado de aceptacién mayor e incluso llega a
tomarse con humor. Sobre todo, considerando que en algunos casos, como en la
anosmia congénita, no hay forma de recuperarlo. Se pueden leer publicaciones

como las siguientes:

e “Hola a todos y muchas gracias por aceptarme. Yo tengo anosmia de
nacimiento, nunca jamas he olido nada. El gusto nunca lo he perdido, ni por
enfermedad ni por nada. Cuando era pequefia no sabia que existia eso que
llaman "olor". Hasta que mi madre se di0 cuenta de que algo me pasaba y
me llevé al médico. Este dijo que al igual que nacen personas ciegas 0
sordas, la habia también como yo, sin olfato. Tengo 58 afios, dos hijas y

jamas se me ha quemado la comida ¢ Sera un sentido especial que me hace
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estar mas atenta? No se amigos, pero me alegro muchisimo de haberos
encontrado, ya no estoy sola con mi "rareza" (Anosmia Espafia, 2023).

e “Conmigo trabajaba uno que no se lo creia y el mamoén vino y se tiré uno
silencioso a mi lado y me decia: Pues es verdad que no hueles, pero a los
dias tocé al revés y él si que lo olid” (Anosmia Espafia, 2022).

e« “Mis hermanas desde hace 6 afnos saben que soy andsmica y siguen
preguntandome: ¢verdad que huele bien rico? y yo con cara de: no
manchen... y se sueltan a reir, porque se les olvida” (Anosmia Espafia,
2022).

(Se realizaron correcciones ortograficas a los comentarios)

Los grupos que se mantienen mas activos son los de covid-19 y también son los
gue tienen mayor cantidad de miembros. Algunos dedicados a ciertos paises incluso
no tienen publicaciones desde hace afios; también hay grupos en WhatsApp y otras
plataformas, aunque es mas dificil acceder a ellos. Sin embargo, lo que queda claro
es que, para muchas personas, el encontrar a otros que pasen por cosas similares

a ellos, les ha servido de consuelo para afrontar su diversidad funcional.

Tal es el caso de Carolina Ortega, quien perdio el olfato hace 18 afios tras el
nacimiento de su hijo y cuenta lo siguiente: “A mi me esta ayudando mucho... la
asociacion a través... del chat del WhatsApp... me estd ayudando un montén
porque se comparten muchas experiencias que ayudan mucho, en las que te ves
reflejada. Se comparten muchas cosas de muchos compafieros, de lo que estan
haciendo, de soluciones que a mi me han puesto un poco en decir: oye pues es
verdad pues la cosa ha avanzado. Voy a ponerme las pilas porque desde hace 18
anos yo no he vuelto a mirar el tema...” (CEDDD, 2023 1h,05m,49s - 1h,06m,58s).

Y con referencia a la Asociacion gue menciona Carolina, probablemente el grupo
que ha tenido un mayor impacto no solo en el mundo digital, sino también en el
material, es el de Espafa dado que gracias a este se cre0 la Gnica Asociacion

Espafiola que ha tenido acercamientos con los medios de comunicacién, con otras
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asociaciones y con el gobierno espafiol, con el objetivo de que las personas que

viven con anosmia tengan mayor visibilidad.

Rubén Ruiz, presidente y fundador de la Asociacion Espafola de Anosmia cuenta
lo siguiente: “Bueno la asociacion la constituimos entre varias personas que nos
empezamos a juntar en un grupo de Facebook. Todos veniamos de casos y causas
muy, muy diferentes y la verdad... ese grupo nos sirvid6 como grupo de apoyo.
Eramos muy poquitos, pero era lo Gnico que habia en internet en ese momento y tu
podias... buscar incluso literatura en inglés y era muy dificil encontrar algo
relacionado con la anosmia o como ayudarnos. Pero entre unos pocos conseguimos
reunir un poquito de informacion... y dijimos ¢ por qué no hacemos una asociacion
ya que no hay nada y nadie nos esta amparando? Esto fue antes de... covid que
también ha movido mucho el avispero, por asi decirlo...” (CEDDD, 2023, 3m09s -
3mb4s).

Uno de los objetivos del presidente de la Asociacién era ayudar a las personas con
anosmia a que pudieran conectar con otras en su misma situacién. Principalmente
por los comentarios que se reciben de los demas desvalorizando o comparando con
otras discapacidades, los sujetos con diversidad funcional pueden llegar a sentirse

solos y deprimidos.

Sobre lo anterior, Rubén cuenta: “... en mi caso concreto se me juntd con otras
cosasy entré en depresion. Por suerte, sali bastante pronto, pero nos llegan muchos
casos de gente muy triste a la asociacion, al final... lo que mas esta empujando es
en acoger en terapia de grupo; es lo que muchos no tuvimos cuando no estaba la
asociacion porque muchos... no teniamos dénde acudir, ni con quién hablar, ni con
quién compartir lo que nosotros estabamos sufriendo y el mero hecho de escuchar
a alguien que tiene algo parecido, ni siquiera lo tuyo, algo parecido, aunque suene
feo, te hace sentir mejor. Te sientes un poco comprendido y sobre todo si te dicen
que es algo como que no tiene solucion y que no tienes ninguna esperanza...

entonces si que afecta a nivel psicolégico” (CEDDD, 2023, 11m32s - 12m24s).
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Otro ejemplo es el de una persona con la que se tuvo la oportunidad de platicar y
prefiere mantener su identidad en anonimato (para este trabajo se le llamara
persona “A”) comento: “Saber que no es tan raro, que no estoy sola y que hay cosas
en comun con los otros y las otras me ayuda a sentirme mejor. Veo a personas
escribiendo sobre la situacion de la anosmia y ver que sienten lo mismo que yo, me
sorprende mucho, se siente como tener un gran amigo” (Anénimo, comunicacion
personal, 5 de abril del 2023).

El psicélogo espafiol Santiago Lanzuela recomienda ampliamente el uso de las
redes sociales como un lugar en el que las personas que viven con anosmia puedan

“*

sentirse acompafnadas: “... el tema de participar en grupos ya sean virtuales o
presenciales. Los grupos de Facebook, poner un mensaje en alguna red de apoyo
que luego pueden responder otras personas. Yo... creo que es muy importante por
el desahogo que puede suponer y la conexion con otros, el sentirse comprendido,
sentirse escuchado... un montdn de beneficios... a veces se habla un poco mal...
de lo virtual... pero... puede ayudar mucho. A mi personalmente... si que en el
momento que tuve... digamos, duro a nivel personal, el hecho de que habia un
grupo como de afectados, poder participar... no sé hasta qué punto me salvé... me
ayudd muchisimo. Todo ese conjunto de emociones... por dentro poder

compartirlas” (CEDDD, 2023, 55m, 56s).

Las redes sociales han sido una herramienta util para generar un sentido de
pertenencia, sin embargo, no es suficiente. Esta misién no es solo tarea de los
medios de comunicacion. También las Ciencias Sociales deben ser una herramienta
qgue de voz a las experiencias que enfrentan las personas que viven con anosmia
en su vida cotidiana y la Sociologia en su encuentro con la fenomenologia es la mas

adecuada para dar cuenta sobre ello.
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Capitulo 4: Procesos de adaptacion ante una vida sin olfato

En el siglo XIX surgio6 el positivismo de la mano de Augusto Comte, corriente que
afirmaba que el unico conocimiento verdadero es el que se obtiene a través del
meétodo cientifico. Algunas disciplinas se ajustaban muy bien a ese planteamiento
(como la Fisica o la Quimica) mientras que otras (como la Filosofia) les resulta
imposible auxiliarse de aquella metodologia por lo que surgieron algunas opciones
alternativas como el método fenomenologico de Edmund Husserl. Este autor
pensaba que todas las ciencias, tanto de la naturaleza como del espiritu, componen

la totalidad de actividades humanas (Bolio, 2013).

Los antecedentes de Husserl pueden encontrarse en Immanuel Kant; Franco (2015)
explica que Kant criticé al idealismo ingenuo que considera que el ser humano podia
captar las propiedades de los objetos tal y como son, veian al sujeto como un
observador que hacia una copia exacta del objeto en su conciencia. El aleman
pensaba que el proceso para conocer no era asi. Para él, cuando un sujeto conoce
a un objeto, lo hace a través de sus propios procesos mentales, no conoce al objeto
desde el mismo objeto, el sujeto se apropia de él desde su subjetividad. El sujeto
trascendental le da forma a la materia, la ordena mediante espacio, tiempo y sus
categorias como un proceso a priori para posteriormente encontrarse con la
realidad. Dado que la realidad no se descubre tal y como es sino con base en
aquellas formalidades, estas construcciones son nombradas por Kant como
fendmenos que son construcciones de la realidad y los noimenos son las cosas en

si mismas. De ahi que la fenomenologia utilice el término fenémeno.

“... segun Kant, la sintesis de lo empirico y a priori realizada por el sujeto da como
resultado el contenido del conocimiento, es decir lo que se tiene en la conciencia.
“‘Esos objetos” que aparecen en la conciencia del sujeto que conoce los llama
fendmenos... el contenido del conocimiento... es el fendmeno, lo que aparece ante
el sujeto. Pero el fendbmeno, como “ser para nosotros”, no se identifica con el “ser

en si” como tal, con ese “algo” que al fin y al cabo existe fuera del sujeto y que es

132 | 201



origen del fendmeno. Ese “ser en si” Kant lo denominé "noumeno” (Renddn, 1999,
p. 40).

Para Husserl la fenomenologia se enfoca en los fines, la orientacion del
pensamiento y la accion humana. Los sujetos deben observarse, conocerse al
mismo tiempo como sujetos y como objetos de estudio, aquello que aspiran y en lo
que tienden a convertirse. Esta escuela filosofica es una ciencia aprioristica porque
parte de la vivencia intencional del sujeto, no del objeto, no busca contemplar al
objeto, sino la forma en que es captado por el sujeto desde su intencionalidad (Bolio,
2013). La fenomenologia describe las estructuras de la experiencia tal y como se
presentan en la conciencia, sin recurrir a teorias o suposiciones procedentes de

otras disciplinas, tales como las ciencias naturales (Garcia, 2015).

Los fendbmenos existen independientemente de los humanos. Los sujetos ven al
mundo como un lugar ordenado sin considerar su participacion en el proceso de
ordenamiento. Lo anterior es descrito por Husserl como la actitud natural y piensa
gue es necesario tomar una actitud fenomenolégica que se base en poner en duda
aguello que parece obvio y hacer a un lado creencias y prejuicios personales
(Lambert, 2006).

Es importante destacar que el postulado de la interpretacion del significado subjetivo
no es Unicamente un presupuesto propio de las ciencias sociales, sino de la vida
cotidiana. En cada momento los seres humanos interpretan las acciones de los otros
tal como se presentan mediante la comprensién del significado que el actor les

otorga (Lopez, 2016).

Husserl piensa en todas las ciencias (naturales y humanas) como una totalidad de
las actividades humanas. Su base de sentido es el mundo de la vida y destaca que
particularmente en el desarrollo de las ciencias naturales este mundo cayo en el
olvido por un proceso constante de idealizacion y formalizacidon. Las idealidades
creadas por la ciencia han sustituido ingenuamente al mundo de la vida y las

ciencias positivas perdieron su fundamento (Dreher, 2012).
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Para el intelectual, la conciencia no es una cosa, un lugar o algo que se encuentre
en la cabeza del sujeto. Es un proceso que se basa en la relacidon entre el actor y
los objetos del mundo exterior; lo importante esta en aquella relacién y no solo en
los objetos. Por lo que propone estudiar cientificamente las estructuras basicas de
la conciencia. Este es el punto de partida para el trabajo académico del sociélogo
Alfred Schutz (Ritzer, 2001).

Schitz a diferencia de Husserl, comprende a la fenomenologia como una instancia
de aproximaciéon a la vida cotidiana. Es por ello que se puede hablar de una
fenomenologia de corte sociol6gico (mas que filosdéfico) y su interés esta en conocer
y explicar las experiencias intersubjetivas de los sujetos en sus entornos diarios
(Garcia, 2015).

Otro tedrico fundamental en la propuesta de Schutz es Max Weber. Este ultimo
critica considera que los individuos con sus acciones son los que transforman a la
sociedad. El soci6logo se inscribe en la tradicion que se opone a la busqueda de las
causas (impulsada por Augusto Comte y continuada por Emilio Durkheim), aquella
que quiere comprender los motivos y comprender mas que interpretar. “Weber creia
que los socidlogos tenian una gran ventaja sobre los cientificos naturales... la
capacidad... para comprender fendmenos sociales, mientras que el cientifico
natural no podria conseguir una comprension similar del comportamiento de un

atomo o de un comportamiento quimico” (Ritzer, 2001, p.269).

Weber pensaba que la sociologia debe comprender interpretando la accién social;
en consecuencia es necesario distinguir entre accion y accion social. La primera se
refiere a un comportamiento humano que tiene un sentido subjetivo, la segunda,
ademas de tener un sentido subjetivo repercute en los demas (por ejemplo: dar las
gracias a alguien tras un gesto amable). La accion social es un comportamiento
orientado a las acciones de los otros. Cada que un individuo actia, supone la
respuesta del que lo rodea. Para que una accion se considere social, debe tener

una orientaciéon y una intencién. Todas las personas actuan de forma diferente

134 | 201



dependiendo de las circunstancias, por lo que es vital comprender los motivos que

las llevaron a actuar de esa forma (Alfaro, 1990).

El autor distingue cuatro tipos de accién social: “La accién social, como toda accion,
puede ser: 1) racional con arreglo a fines: determinada por expectativas en el
comportamiento tanto de objetos del mundo exterior como de otros hombres, y
utilizando esas expectativas como "condiciones” o "medios" para el logro de fines
propios racionalmente sopesados y perseguidos. 2) racional con arreglo a valores:
determinada por la creencia consciente en el valor -ético, estético, religioso o de
cualquiera otra forma como se le interprete- propio y absoluto de una determinada
conducta, sin relacion alguna con el resultado, o sea puramente en méritos de ese
valor, 3) afectiva, especialmente emotiva, determinada por afectos y estados
sentimentales actuales, y 4) tradicional: determinada por una costumbre arraigada”
(Weber, 1944, p. 20).

Con elementos de la sociologia comprensiva de Max Weber y de la fenomenologia
de Husserl transformada en sociologia, Alfred Schutz buscé estudiar la constitucion
de sentido que tiene la vida cotidiana (Ritzer, 2001). En la perspectiva de Schutz, la
fenomenologia era el medio mas adecuado para la fundamentacion filoséfica de las

ciencias sociales (Dreher, 2012).

Alfred Schutz nacié en Austria en 1899, estudio derecho en la Universidad de Viena
y comenzé a trabajar en la banca. Admiraba sobremanera a Max Weber y su
propuesta sobre la accién social. La obra de Schutz fue poco valorada debido a que
surgié cuando la teoria estructuralista de Talcott Parsons y las ideas de George
Herbert Mead estaban en su apogeo (Ritzer, 2001). “Es hasta la gran crisis en la
década de los setenta y principios de los ochenta... que se reivindica el papel del
sujeto dentro de la teoria social, y con ella de las teorias de la subjetividad”
(Hernandez & Galindo, 2007, p, 229).

La propuesta de Schutz no pone énfasis en los sistemas sociales o en las relaciones
funcionales, sino en la interpretacion de significados del mundo y en las acciones e

interacciones de los seres humanos. (Garcia, 2015). El austriaco describe a la
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fenomenologia como una filosofia del ser humano en su mundo vital que puede
explicar el sentido de este mundo de una forma rigurosamente cientifica (Dreher,
2012).

Schutz desarrolla una teoria de la intersubjetividad que se opone a la de Jean-Paul
Sartre. Para este ultimo, la relacion entre el “yo-sujeto” y el “otro-sujeto” es
imposible, uno de los dos debe ocupar la posicién del objeto, incluso en el “nosotros”
distingue entre “nosotros-sujeto” y “nosotros-objeto”. Schutz modifica esta idea y
considera que mas que convertir al otro en objeto, se emplean tipificaciones y el
encuentro implica dos subjetividades. En una relacion entre dos personas, el
reconocer que el segundo vive en un escenario no definido por el primero ni
viceversa, no los transforma en un utensilio. Para el autor, la sola presencia del otro
provoca un cambio en la orientacién propia, una reconfiguracion actitudinal que

involucra ajustes cognitivos y éticos (Lopez, 2016).

Schutz sefala que la ciencia es una de las multiples realidades que existen en el
mundo, entre las que se encuentran la de los suefios, del arte, de la religion y la
demencia, entre otros. Sin embargo, la realidad eminente y el arquetipo de la
experiencia es el mundo intersubjetivo de la vida cotidiana. Todas las demas

realidades pueden considerarse modificaciones de esta (Ritzer, 2001).

Leal (2006) menciona que en la obra del sociélogo se pueden identificar algunos
supuestos naturales que se relacionan con la vida cotidiana y todos ellos sirven de
referencia para describir las relaciones de conocimiento entre los actores. Estos
son: que existe un mundo social y cultural independiente que ha sido construido por
los predecesores y contemporaneos (1) en el que habitan individuos con su propia
corporeidad (2) y tienen conciencia de que es similar a la de otros sujetos (3), sujetos
con los que se pueden establecer relaciones comunicativas (4) y acciones (5), los
objetos que constituyen el mundo natural son distintos a los de la conciencia (6)
aunqgue los significados de los objetos son similares para todos (7) y solo en una
pequeia parte las circunstancias de cada ser humano son resultado de una

construccion personal (8)
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El mundo de la vida para Schutz es la realidad experimentada dentro de la actitud
natural de un humano que actia entre y sobre ese mundo y entre los otros (la actitud
natural entendida como un estado de conciencia en el que se acepta a la realidad
de la vida cotidiana como dada). Este mundo incluye las tensiones propias de la
conciencia y desde el principio no es un espacio privado del individuo en solitario,
sino un mundo intersubjetivo al que los sujetos estan acostumbrados (Dreher,
2012).

El mundo de la vida tiene su propia légica y es independiente del actor, aunque
puede ser conocido por este y aquel conocimiento puede compartirse con los otros,
quienes a su vez interpretan y reinterpretan ese mismo mundo. Cuando comparten
Sus experiencias y conocimientos construyen la vida de manera coparticipativa
(Leal, 2006).

La realidad de la vida cotidiana se organiza en torno a un aqui y un ahora; ambas
dimensiones son parte lo real de la conciencia de los individuos. Aungue no solo
incluye al presente, abarca también fendmenos del pasado. Los seres humanos
pueden experimentar la vida cotidiana en grados distintos de proximidad y lejania,

tanto en el terreno espacial como en el temporal (Garcia, 2015).

Un aspecto significativo de la teoria Schutziana es la estratificaciéon de ese mundo
en distintas dimensiones. El sociélogo define una estructura espacial, temporal y
social del mundo de la vida. También, la divide en esferas de realidad o &mbitos
finitos de sentido. Ademas de un aqui y un ahora, en la estructura temporal del
mundo de la vida, el mundo fisico y social existen desde antes del nacimiento de la
gran mayoria de individuos y seguira existiendo después de su muerte, fue formado
por los predecesores y en él seguiran existiendo los sucesores. Con respecto a la
estructura social, esta dimensién se encuentra al alcance de los humanos dado que
constituye el dominio de la experiencia social directa y en ella se encuentra rodeado
de sus semejantes. Con ellos comparten un sector del tiempo y del espacio. Los

cuerpos de los demas estan al alcance de los sujetos y viceversa (Dreher, 2012).

137 | 201



Schutz considera que la sociologia debe describir al mundo social y construir
modelos tedricos y conceptuales sobre él. Sefiala que en el mundo de la vida en el
hay actores dotados de sentido comdn que tratan pragmaticamente los problemas
mundanos pues su acervo de conocimiento se deriva de este mismo mundo y
cientificos sociales que deben mantenerse al margen, ser observadores que no
estan implicados en el mundo de la vida de los actores y sus conocimientos se
derivan de la ciencia. Deben separarse de sus situaciones biogréaficas y operar en

el mundo de la ciencia (Ritzer, 2001).

El socidlogo encargado de continuar con la labor de Alfred Schutz tras su prematura
muerte fue Thomas Luckmann. Ambos reflexionaron sobre la tensién que existe
entre la subjetividad del actor individual y la sociedad. Para el segundo, la
fenomenologia sirve como una “protosociologia” y su labor es definir la base

epistemoldgica de la Sociologia como una ciencia social (Dreher, 2012).

Luckmann colocé al sujeto en el centro de su propuesta como un individuo en
vinculaciébn e interaccion permanente con los demas. Es gracias a estas
interacciones que se constituye la sociedad (y al construirla se convierte en realidad
objetiva), aunque al mismo tiempo la sociedad los constituye a ellos. Desde que
nace, el ser humano esta incluido en determinadas pautas de interaccion social y la
vida cotidiana en la que se encuentra inmerso implica un mundo ordenado mediante
significados compartidos por la comunidad (Garcia, 2015). Es un proceso

estructurado y estructurante.

Junto a Peter Berger, Thomas Luckmann desarroll6 dos ideas centrales: la primera
es que la realidad se construye socialmente y la segunda es que el deber de la
sociologia del conocimiento es analizar los procesos por medio de los cuales se
construye socialmente la realidad. Fue en esta obra que se menciond por primera
vez la idea de que la vida es una construccion social. De acuerdo al
construccionismo social, el mundo esta conformado por conversaciones concebidas
como patrones de actividades conjuntas. Los tres autores piensan en la realidad de

la vida cotidiana como intersubjetiva, compartida con otros; consideran a los
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encuentros “cara a cara” como los mas importante de las experiencias de
interaccion social, porque de ella se derivan todas las demés situaciones de
interaccion (Garcia. 2015).

Los aportes de Alfred Schutz, Thomas Luckman y Peter Berger dan cuenta de como
la sociologia puede analizar objetivamente un mundo que se guia por el sentido
comuny el encuentro entre subjetividades: la vida cotidiana. La finalidad del capitulo
en cuestion es analizar algunas dificultades que han enfrentado de forma constante
las personas que viven con anosmia en la cotidianidad a través de los aportes

tedricos de Alfred Schutz y Robert Merton.

4.1 Reflexion sobre la anosmia en el marco de la fenomenologia

Para Schutz todo conocimiento, tanto el que viene dado por el sentido comin como
del pensamiento cientifico supone abstracciones, generalizaciones e idealizaciones
del nivel respectivo de organizacion del pensamiento. No existen hechos puros pues
todos son extraidos de un contexto por la actividad de la mente. Se trata siempre
de hechos interpretados. El conocimiento se transforma en un esquema de
interpretacion del mundo comun y en un medio de comprension y acuerdo mutuo.
Esto se debe a que es transmitido como valido y ampliamente aceptado por los

miembros del grupo (Dreher, 2012).

Retomando la distincion que hacia el socidlogo entre el mundo de la vida y el de la
ciencia, mientras que las personas con sentido comun actuan de forma racional en
el sentido instrumental y eligen medios para realizar fines por el camino mas eficaz,
los cientificos sociales crean modelos tedricos y actla de manera racional en
sentido pleno del término. Poseen una comprension clara de los fines y de los
medios, asi como de los efectos secundarios de la vida cotidiana. Deben construir
modelos tedricos racionales de un mundo social cotidiano que esta lejos de ser
racional. La realidad cotidiana es significativa para los actores que se encuentran

ahi y el intelectual debe construir sistemas racionales de ello (Ritzer, 2001).
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El hecho de captar estructuras subjetivas mediante un sistema de conocimiento
objetivo es una de las cuestiones mas preocupantes para el sociélogo; dificultad
que es rapidamente superada gracias a la propuesta de Max Weber sobre los tipos
ideales. Estos pueden entenderse como conceptos construidos por los cientificos
sociales con los que buscan identificar los rasgos mas caracteristicos de un
fendmeno en particular a lo largo de la historia. Una vez construidos, deben estar
en constante comparacion con la realidad empirica para reconocer similitudes y
diferencias (Weber, 1944).

Schutz destaca que la capacidad para analizar objetivamente al mundo
intersubjetivo se basa en la idea de que tanto el mundo de la vida como el de la
ciencia confian en tipos ideales para interpretar y comprender la realidad. Identifica
dos tipos de constructos: los de primer orden son tipificaciones en el mundo de la
vida y el cientifico desarrolla constructos de segundo orden a partir de los primeros.
Lo anterior permite una ciencia racional y objetiva de la subjetividad. Los seres
humanos observan el mundo y hacen constructos que les permitan comprender lo
gue ocurre, pero la capacidad de entenderlos es mayor en el cientifico (Ritzer,
2001).

El mundo cotidiano es comun a todos y en él cada uno vive y actla entre sus
semejantes. Ese mundo es un campo de accién y orientacion. El actor de sentido
comun y el cientifico desarrollan su vida en el mismo ambito; el observador es a la
vez actor. No obstante, cuando el actor se desempefia como cientifico, en ese
instante deja de ser actor ya que el rol le exige funciones distintas. Tanto el actor
como el observador pueden conocer a sus semejantes, aunque el encuentro no se
da del mismo modo dado que el actor describe aquello que percibe mientras que el
observador, ademas de describir lo que mira, interpreta el contenido que contemplé

y las tipificaciones utilizadas (Leal, 2006).

Las personas desarrollan constructos de primer orden en el mundo social mientras
se tipifica rutinariamente a los demas. Los sujetos se autotipifican; cuando llaman a

algo por su nombre estan tipificando. Decir cosas como: “hombre” o “perro” son
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tipificaciones. Siempre que se hace uso del lenguaje se estéa tipificando, es el
tipificador por excelencia. Las tipologias que se usan derivan de la sociedad, han
superado la prueba del tiempo y se encuentran institucionalizadas como

herramientas tradicionales para la vida (Ritzer, 2001).

Con la idea de captar estructuras subjetivas mediante un sistema de conocimientos
objetivos se construyen modelos que atrapen la interaccion humana tipica, para
posteriormente analizarla y reflexionar sobre el sentido que podria tener para los
actores. Schutz utiliza el término “recetas” que en ocasiones parece ser sindbnimo
de tipificacion, aunque las primeras tienen relacion con las situaciones, mientras
qgue las segundas con las personas. Los seres humanos usan las recetas para
controlar las situaciones a las que se enfrentan en su dia a dia. Y hace referencia

al término receta en analogia al arte culinario (Ritzer, 2001).

Hay varias similitudes entre las recetas culinarias y las recetas sociales. En primer
momento, las culinarias existen antes de que el chef o cualquier persona quiera
preparar cualquier alimento. Por su parte, las segundas son formadas por los seres
humanos, pero a la vez son instaurada culturalmente a los sucesores, por lo que

son estructuradas y estructurantes, existen antes que algunos sujetos.

Asi mismo, en las culinarias hay una serie de pasos especificos para preparar cada
comida y siempre que se quiera cocinar es necesario repetir los mismos pasos. Algo
similar ocurre con las sociales dado que los seres humanos se enfrentan a
situaciones bastante repetitivas en la vida cotidiana (como dar los buenos dias) y
para ese tipo de momentos ya tiene una respuesta definida que suele ser la misma,

por lo que la interaccion se vuelve un tanto predecible.

Una de las recetas mas comunes es dar las buenas tardes o los buenos dias a los
otros. Cuando se sube al transporte publico se le dice a los demas: jBuenos dias! y
se espera que el resto de los pasajeros respondan con la misma receta, lo mismo
en la escuela, cada que entra el profesor a un aula y esta a punto de comenzar la
clase. Otro caso podria ser cuando se sale observa que la otra persona esta

comiendo se le menciona: “buen provecho” o al salir de algun lugar y un sujeto
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obstaculiza el paso del otro, el primer dice: “con permiso” y se espera como
respuesta: “propio”. Es cierto que las recetas no son universales, cada lugar tiene

sus particularidades, pero si estan bastante generalizadas.

Todos los ejemplos anteriores hacen uso del lenguaje, se auxilian de las palabras y
este es para Schutz el tipificador por excelencia. Sin embargo, no implica que solo
haya recetas que requieran de él; estas también pueden verse reflejadas en
acciones o comportamientos. Por ejemplo: un maestro borrando el pizarrén al
terminar su clase para que el proximo docente lo encuentre limpio, o las formas de
comportarse en ciertas situaciones: como en un funeral, en una entrevista de trabajo
0 en un restaurante, la forma de usar los cubiertos y qué temas son adecuados para

platicar ahi.

Las tipificaciones y recetas estan en contacto con la corporalidad y con los sentidos
dado que la vida social es siempre una vida con otros y, por consiguiente, con otros
cuerpos, cuerpos acompafnados de sentidos. Cada sociedad tiene un modelo
sensorial especifico. Los olores, sonidos o sabores que pueden ser agradables en
algun sitio, en otros no lo son. Lo anterior implica que tanto las recetas sociales
linglisticas como las recetas sociales sensoriales no sean iguales para todos,
aunque si existe cierto consenso o similitud entre las personas que viven contextos

anélogos.

Se puede pensar en recetas para los cinco sentidos. Con respecto al tacto, cuando
alguien al saludar extiende la mano, chocar los pufios, corresponder a un abrazo
cuando la persona que esta enfrente extiende sus brazos, expresiones de dolor
como “auch” después de tocar algo caliente, duro o que causa una sensacion
desagradable al contacto con la piel y aplaudirle a alguien después de que termin6

una exposicién o en algun concierto, entre otros.

Por su parte, el sentido del gusto también se auxilia del lenguaje y del cuerpo para
sus recetas. El nombrar a los alimentos de acuerdo a su sabor, es tipificarlos: “este

alimento esta muy salado, agrio, etc.” Al probar algo, usualmente se expresa Si
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quedo delicioso 0 no, si esta picante en algunas ocasiones se le echa aire a la

lengua con la mano.

El sentido de la vista también tiene una fuerte presencia en la cotidianidad de las
personas. Al conducir, cuando se ve el semaforo en rojo, el auto se detiene, si esta
en verde continua. Si se observa algun objeto tirado, se levanta. Al ver el clima, los
sujetos se visten de acuerdo a la ocasion; si llueve hacen uso de una sombrilla, si
el dia es soleado, usan gorra. Incluso, retomando algunas ideas del capitulo dos,
se esperaria que cuando los sujetos ven algun simbolo como el de una persona con
discapacidad fisica en los estacionamientos de los supermercados, lo que implica
que esos lugares estan apartados para ellos aplique la receta de no estacionarse

en esos espacios, aunque no siempre es asi.

Volviendo al planteamiento de Simmel, la vida ha pasado por un proceso de
intensificacion de experiencias sensibles (en particular de experiencias visuales) y
una proximidad entre los individuos que en lugar de fortalecer los lazos, los disuelve
(Sabido, 2019). Con el aumento de proximidad entre los individuos, viene un
crecimiento en los encuentros cara a cara, del intercambio de miradas, del que sin

duda también surgen recetas.

Simmel entiende a la mirada entre individuos como un vinculo intersubjetivo que
corre el riesgo de disolverse en cualquier instante (Weinstein D & Weinstein M,
1984). Hay dos recetas probables cuando los ojos de dos desconocidos se
encuentran; la primera es que cualquiera de los dos le sonria al otro como un gesto
de amabilidad, o la otra, que simplemente desvie la mirada, aunque recientemente
con la pandemia el asunto complicé el proceso comunicativo entre sujetos debido a
gue en los encuentros cara a cara no se podian distinguir los gestos con facilidad
por el uso del cubrebocas y también disminuyeron en comparacion a los encuentros
en linea que presentaba un intercambio mas problematico dado que en ocasiones
alguno de los dos interlocutores podia no tener su camara prendida lo que bloquea
toda la gestualidad y problemas con el internet que distorsiona el audio o video,

entre otras situaciones.
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Una tipificacion de la mirada misma, es que para Simmel (1939), siempre que hay
un encuentro entre sujetos, un individuo no puede percibir a otro sin ser percibido al
mismo tiempo. De este encuentro se deriva otra receta, pues quién no desea ser
percibido por los demas intenta que su rostro tenga gestos aparentemente

inexpresivos (Weinstein D & Weinstein M, 1984).

Para George Herbert Mead los gestos son el mecanismo basico del acto social y los
considera estimulos de un primer organismo hacia otro; un proceso dialéctico en el
gue la accién de un sujeto tiene efecto sobre los otros, convirtiendose en una
conversacion gestual. Animales y humanos pueden hacer gestos, sin embargo, el
autor distingue entre gestos significantes (requieren un proceso de reflexion) y no
significantes. Los humanos son los Unicos que pueden tener gestos significantes.
El socidlogo destaca el papel de los gestos vocales en el desarrollo de los gestos
significantes y piensa en el lenguaje como el factor que hizo posible el desarrollo
distintivo de la vida humana dado que permite el desarrollo de la interaccién entre
individuos y tiene la capacidad de estimular tanto al emisor como al receptor; por

ello considera a los gestos vocales como los mas importantes (Ritzer, 1997).

Sobre el sentido del oido, es a través de este y de la vista que pueden ser percibidas
las recetas sociales linglisticas. Otros ejemplos pueden suscitarse cuando los
sujetos estan escuchando una cancién que conocen y la cantan o se mueven al
ritmo de la melodia, escuchar el timbre e ir a abrir la puerta, o en las escuelas de
educacién basica y media superior, que se auxilian de chicharras para marcar que
la clase terming, la alerta sismica conlleva dirigirse de manera calmada a un lugar
seguro. También en la calle, oir un claxon implica automaticamente para el otro un

sentimiento de presion para avanzar o moverse de ahi.

El olfato también cuenta con recetas fundamentales que, para sorpresa de nadie,
son muy poco valoradas. En la higiene personal, se usa desodorante antes de salir
o después de eventos que requieren de actividad fisica como practicas deportivas
o al finalizar un concierto; para ir a algin evento importante o si se busca dejar una

buena impresién en las demas personas no solo se utiliza desodorante, también
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perfume; al momento de bafarse se suele hacer uso de shampoo, para el cuidado

del cabello, pero también por el olor que se deja impregnado.

Hay otras recetas que pueden salvar la vida de los sujetos, si huele a gas van y lo
cierran, si una comida esta echada a perder se tira. Incluso surgen expresiones
linglisticas y gestuales a partir del olor de los alimentos, como una cara de
desagrado si algo huele mal o menciones de que la comida huele deliciosa y por

consiguiente su sabor también sera de la misma forma.

Los ejemplos son separaciones abstractas mas que empiricas dado que en la
realidad los sentidos estan entremezclados. Como en el ejemplo sobre la sensacién
de dolor, al decir “auch”, es la union entre el sentido del tacto al tocar algo, del oido
al utilizar la voz para la expresion y también del lenguaje. Otro ejemplo podria ser
en una fiesta, al decirle a alguien: jFeliz cumpleafios!, mientras se le abraza, lo que

combina nuevamente al tacto con el oido.

El lenguaje es fundamental en las recetas y por tal motivo es que Alfred Schutz lo
considera como el medio tipificador por excelencia. Una sensacion acompafnada de
una palabra es lo que caracteriza al mundo de la vida. El sociélogo anterior no es el
anico que valora la utilidad del lenguaje; George Herbert Mead destaca que cuando
un sujeto hace una mueca facial, no puede verse a si mismo a menos que esté
frente a un espejo y en ocasiones no es tan capaz de controlar sus gestos. Sin
embargo, el otro los capta y les atribuye un significado en especial. Mientras que al
pronunciar las palabras, el individuo puede escucharse a si mismo y los demas
también lo oyen e incluso se le facilita controlarlos, a diferencia de los fisicos, por lo

que considera a los gestos vocales como los mas efectivos (Ritzer, 1997).

Es gracias a los sentidos y al lenguaje como tipificador por excelencia que las
recetas tienen posibilidad de existencia en el mundo de la vida. Las recetas son
patrones de comportamiento establecidos en la sociedad, y se les considera
“‘normales”, aceptables e incluso deseables. Son herramientas que ayudan a los
sujetos a cumplir con las expectativas sociales de acuerdo a cada situacion. Estas

Gltimas podrian resultar distorsionadas en caso de que alguno de los elementos que
145 | 201



se mencionaron al principio del parrafo estén ausentes en la vida de cualquier

sujeto.

Esta realidad que se vislumbra como diferente es vivida por las personas con
diversidad funcional. Ciertas discapacidades llevan a los sujetos a utilizar formas de
lenguaje distintas a la voz, como en el caso de las PCD auditiva, para ellos los
gestos auditivos no serian mas claros que los faciales, a menos que puedan leer los
labios, por lo que recurren al lenguaje de sefias y sus recetas se auxilian con mayor

intensidad de los otros sentidos y particularmente de la vista.

En los ejemplos que se nombraron anteriormente sobre las recetas auditivas, las
chicharras no llegan a las PCDF auditiva pero observando que gran cantidad de sus
comparieros se dirigen a sus salones puede seguirlos, o si observan un reloj pueden
percatarse de que el receso termind. Algo similar con el sonido de la alerta sismica,
tendria que ver el movimiento de las cosas y a las personas que lo rodean para

percatarse del temblor.

Asi como con la discapacidad auditiva, este tipo de rupturas se generan también
con la privacion de los otros sentidos. La anosmia afecta las posibilidades de una
persona de seguir las recetas sociales establecidas y produce una falta de
comprensién ante ciertas normas, valores y expectativas sociales compartidas.
Puede afectar también en la valoracién que el sujeto le da los olores en ciertos

rituales o practicas ceremoniales que se auxilian de los olores.

Un ejemplo del uso de olores en rituales puede localizarse en los grupos de oracién
en el area metropolitana de Buenos Aires. Molina & Funes (2011) explican que la
terapia esta enfocada en la sanacion y pueden encontrarse dos variantes: las que
realizan sacerdotes y personas que poseen el don y el carisma otorgados por la
deidad y por el otro un rezo en el que se manipula la palabra sagrada y se repiten
actos arquetipicos que fueron realizados por Cristo segun los Evangelios cuando

narran las sanaciones de los que estaban enfermos.

146 | 201



Para dar inicio, los miembros se colocan alrededor de una mesay en medio colocan
una estatuilla de la virgen del Rosario de San Nicolas a la que se le enciende una
vela que se permanecera alumbrando hasta que el ritual finalice. Los colores de las
velas varian segun las circunstancias. Habitualmente, se dispone un jarron con
flores al lado de la imagen que debe considerarse una ofrenda a la Deidad. Las
autoras afirman que existe cierta asociacion entre las manifestaciones de la Virgen
y el olor de las flores por el penetrante y agradable olor a rosas que suele impregnar
a los santuarios. Mas adelante el sanador bendice la casa con agua bendita e
incienso mientras repite rezos. EI humo del incienso se cree que representa las

oraciones que se elevan hacia Dios.

Para las personas que viven en situacion de anosmia el uso del incienso y de
aromas en general no guardan un proposito directo, si bien pueden llegar a
comprender el sentido de que se utilicen en rituales culturales y cotidianos, no es

algo que pueda entender en su totalidad al no experimentarlo directamente.

Schutz explica que debido a la existencia recurrente de situaciones problemaéticas,
las personas no pueden confiar plenamente en las tipificaciones. Cuando se ve con
claridad que las recetas ya no sirven o no se cuenta con una receta valida para
manejar la situacion en el momento en el que el acervo de conocimiento disponible
actualmente no es suficiente o efectivo, las abandonan e intentan desarrollar
mentalmente nuevas férmulas para manejar la situacion, los actores deben

adaptarse a las circunstancias imprevistas (Ritzer, 2001).

En su vida diaria los sujetos con anosmia pueden “simular” o “imitar” las respuestas
comunes para “situaciones problematicas” en términos de Alfred Schutz, en las que
esta involucrado el olfato, aunque también puede darse una ruptura si el agente

decide hacer publica su discapacidad y compartir con los otros que no tiene olfato.

Simmel (2010) explica que una de las cualidades humanas mas importantes, es la
posibilidad de hablar sobre su propia vida. Pueden voluntariamente revelar
cualquier verdad sobre ellas o mentir y ocultar la verdadera representacion del

sujeto. Pueden esconder o difundir la verdad. El socidlogo menciona que la
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sociedad moderna se basa justamente en que lo publico se haga mas publico y lo
privado mas privado. En épocas anteriores, que eran menos diferenciadas o en
términos de Durkheim, menos complejas, se sabia mucho més del otro en lo
personal y habia menos confianza objetiva de la que pudiera reconocerse. Menos
confianza, mayor necesidad de conocer. Hoy en dia, el conocimiento genérico solo
se refiere a lo objetivo de la persona y no entra en el secreto de su individualidad.
La verdad y la mentira tienen una gran importancia en las relaciones sociales, la
vida descansa en presupuestos que el individuo no tiene tiempo de analizar a fondo

y debe creer en ellos.

Toda relacion entre personas depende del hecho previo de que saben ciertas cosas
una de la otra. De no existir ese saber, las interacciones serian imposibles. Cada
individuo vive experiencias particulares y el conocimiento mutuo no es igual para
ambas partes, el desarrollo de las relaciones depende de que aumente el
conocimiento de una parte por la otra o de las dos por igual. La representacién que
cada uno hace de individuos en especifico depende del punto de vista desde el que
se le considere, la intensidad y los matices de cada tipo de relacion varian de
acuerdo al grado en que cada sujeto se revela al otro a través de la palabra y de los
hechos. Saber con quién se trata es la primera condicion para tener trato con
alguien. También el contexto en el que se encuentran brinda informacién sobre los

otros.

Ademas, destaca que es imposible conocer absolutamente al otro, incluso no es
deseable porque enfria las relaciones, paraliza la vitalidad y destruye el encanto de
la vida al impedir que la imaginacion juegue con el mar infinito de posibilidades, pero
si se puede formar una idea de esa persona en cuanto unidad y esa unidad depende
de la parte de él que el punto de vista propio permita ver y de los fragmentos que él
decida mostrar. Es en eso que deciden mostrar, que las personas con anosmia
pueden decidir si desean compartir o no su discapacidad con los otros. En su interior
sabe que enfrenta quiebres epistemoldgicos al interactuar con el mundo, pues no
reacciona de la misma forma que los demas y esta separacion obliga a crear nuevas
tipificaciones.
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Tuve la oportunidad de entrevistar a personas que viven con anosmia y algunas de
sus experiencias pueden resultar Utiles para ilustrar los momentos de ruptura con
las recetas convencionales. Ivan es un sujeto de cuarenta y cuatro afios que vive
en la Ciudad de México y se enter a la edad de cinco afios que no tenia olfato. Lo
descubri6 cuando le pedian oler con los ojos cerrados y decir qué cosas eran. El no
lograba percibir nada y le pedia a sus maestros que le ensefiaran a oler y ellos le

mencionaron que eso era ensefiable.

Comenta que mas que un sentimiento negativo por no poder percibir, crecia en él
un sentimiento de curiosidad e intriga. Tras la negativa de sus profesores le pidio a
sus padres que le ensefiaran a oler y le respondieron lo mismo que sus maestros.
Por lo que hizo una construccion propia (en su propio mundo de la vida) en la que
se auxilié de la dualidad frio-caliente y pensaba que si algo se siente frio o fresco
debia oler bien y lo que se siente caliente tenia que oler mal. Era una idea errGnea
pero fue la forma en la que se adapté a lo desconocido. Atravesé una situacion

problematica que lo llevé a crear una nueva receta.

Sus padres pensaban que lo Unico que le pasaba a su hijo era que si podia oler
aunqgue era incapaz de ubicar bien los olores, de reconocerlos como tales. Cuando
coment6 con sus amigos que no tenia olfato, pensaron que estaba mintiendo o no
le dieron mucha importancia, por lo que €l dejé de prestarle atencion también. Hasta

gue acudié al médico comenzo a tener credibilidad lo que afirmaba.

Ahora que tiene una forma mas “fidedigna” de comprobar su discapacidad decide
cuando compartirlo y cuando no. Si la situaciéon amerita hablar sobre olores, Ilvan
evalla si la persona es de confianza o no. Si es una persona importante para él, le
explica que vive con anosmia; sino simplemente utiliza las recetas olfativas

comunes, sigue la corriente.

Ivan es duefio de su taller, en el que trabaja con sus amigos. Llevan muchos afios
juntos y son de su confianza, por lo que les platicé sobre la anosmia. Decidio
contarles porque ademas de que son comparieros a los que aprecia, también piensa

que era fundamental informarles, asi ellos pueden tener mas cuidado con las
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sustancias que dejan a la mano y lo cuidan cuando algun carro tiene emociones por
el escape que pueden afectarlo y él no lo detecta (Valderrama, I., comunicacién
personal, 29 de diciembre del 2022).

Una experiencia similar fue vivida por Luigi Samo, quien actualmente tiene cuarenta
y siete afios y vive en Chile. El tiene Sindrome de Kallmann, lo que implica que nacio
sin olfato aunque fue consciente de su ausencia hasta que tuvo diez afios de edad.
Cuenta que cuando escuchaba a alguien mas decir que cierto objeto olia bien o mal,

él simplemente repetia lo mismo.

Cuando lleg6 a la edad antes mencionada se di6 cuenta de que habia algo en el
entorno que él no alcanzaba a percibir y los demas si, por lo que le pregunt6 a su
madre a que se debia y ella lo llevé al médico. Tras varios estudios el especialista
le confirmo que no tiene olfato. Similar a la experiencia de Ivan, los amigos de Luigi
ponian en duda su diversidad funcional soltando olores cerca de él para comprobar
si lo que decia era veraz. A otros los invadia la curiosidad y comenzaron a
preguntarle cosas, pero esa inquietud desaparecia en minutos y rara vez volvian a

tocar el tema.

Luigi considera que como nacio sin olfato, no es algo que le genera malestar, pues
no se puede extrafiar algo que nunca se ha tenido. Aunque aclara que tampoco es
algo que comparta con todo el mundo, solo lo platica con los deméas en casos
sumamente necesarios, como cuando lo invitan a probar perfumes o le piden ayuda
para cocinar. El entrevistado comentd textualmente: “Creo que es una de las
discapacidades mas faciles de esconder pues simplemente sigues la corriente de lo
que dicen los demas y es practicamente imposible que alguien se percate de que

no lo tienes” (Samo, L., comunicacion personal, 27 de diciembre del 2022).

La persona que vive con anosmia elige si hace publica o no su discapacidad porque
no es algo que esté a la vista de los demas. En caso de que decida esconderla, se
ve obligado a seguir la corriente en las situaciones en las que se involucren olores,
como cuando Luigi comentaba que algo olia bien o mal de acuerdo a lo que le

decian los demas.
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Se da una especie de contagio en el que simplemente se imita. Las personas con
anosmia no pueden identificar los olores, pero cuando contestan a qué o como huele
cierto objeto, el individuo sin olfato puede simplemente imitar lo que dicen las deméas
personas ; cuando el encuentro cara a cara es solo entre dos personas es mas
complejo para el sujeto con diversidad funcional olfativa ya que no recibe la
informacion de los demas y debe recurrir al azar o a alguna receta politicamente

correcta aunque no sea “verosimil” con la realidad y no tenga un sentido directo.

Por ejemplo, si “X” le pregunta “Y” si huele bien e “Y” le conteste que si por respeto
a “X” aunque en realidad no sabe con certeza si esto es asi. En general la idea de
que algo huele bien es abstracta; una persona con anosmia puede entender que
significa “oler bien” gracias a los significados que la cultura le ha atribuido a ello,

mas no puede experimentarlo directamente.

Esta duda alrededor de explicarle a los otros la ausencia de olfato es similar a las
situaciones que viven otros grupos, como las personas de la comunidad LGBT con
respecto a su orientacion sexual, que al igual que la anosmia es hasta cierto punto
“‘invisible”. En ocasiones las personas homosexuales guardan el secreto por miedo
a la discriminacion y al rechazo de su entorno. A raiz de toda esa represion es que

se han organizado para alzar la voz y exigir sus derechos.

Rodriguez, et al. (2007) menciona en el capitulo dos del libro Discriminacion,
igualdad y diferencia politica, ¢ Qué es la discriminacion como combatirla? que hay
muchas maneras de entender la discriminacion, una es como equivalente a separar,
distinguir o diferenciar. Esta concepcion no contiene una carga peyorativa, por
ejemplo, al mencionar que una persona daltonica no puede discriminar entre ciertos
colores, implica solamente que no los percibe como independientes, es una

concepcion Iéxica.

Una segunda concepcion gira en torno a un trato diferenciado, de inferioridad, un
trato distinto por alguna caracteristica de la identidad del otro que le parece
desagradable, como el color de piel, la forma de pensar o una discapacidad.

Entonces, el autor se pregunta: ¢ Qué sucede cuando a una persona no le parece
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agradable cierta caracteristica del otro pero no hace nada para lastimarla o dafiarla?
¢ Se puede considerar como discriminacibn o Unicamente como libertad de

expresion, aun cuando esta resulte ofensiva o grosera?

“... el problema del segundo significado lexical es que es tan general que con mucha
frecuencia nos lleva a perder de vista lo que es especifico de la discriminacién en el
ambito social, y que no puede reducirse soélo a la opinion negativa o el desprecio
sentido o pensado contra una persona o grupo de personas... el sentido técnico de
la discriminacion incluye la consideracion como inferiores de otras u otros por su
sexo, raza o discapacidad, pero le agrega las consecuencias de esta consideracion.
Ademas, si no vamos mas alla del segundo uso lexical mencionado, podemos
convertir la lucha contra la discriminacion en una forma disfrazada de persecucion
de la libertad de expresion. Es decir, al perseguir o condenar opiniones solo porque
contienen valoraciones negativas acerca de otras personas podemos hacer
obligatorio en la sociedad un ideal de conducta moral o de decencia verbal que
termina por limitar la libertad fundamental de expresar las ideas propias.”
(Rodriguez, et al, 2007, p. 62-63)

Ademas, Rodriguez, et al. (2007) destacan que muchas opiniones sobre ciertas
cualidades como el éxito, la belleza o la fealdad de las personas y expresiones que
forman parte de la cultura popular se sitian en el terreno fronterizo de la
discriminacion sin llegar a traspasarlo. Pueden ser juicios éticamente discutibles,
pero no es posible considerarlos estrictamente como actos de discriminacion. llustra
su idea con las personas con discapacidad. Sufren discriminaciéon cuando la
sociedad juzga sobre la base de sus estigmas y le asigna menor valor humano a la
diversidad funcional, negandole intencionalmente derechos como la educacion, el
trabajo o la salud y no hace nada para permitir que estas personas encuentren
opciones reales para acceder al ejercicio de sus derechos. Lo que permite entender
que aungue la discriminacion implica cierto sentimiento de desprecio, no todo

desprecio es discriminacion, pues para serlo debe dafiar derechos y libertades.
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La discriminacion no la sufren propiamente las personas con anosmia, sino la
anosmia en si misma dado que el olfato es culturalmente despreciado y si existe
hasta cierto punto una negacién de derechos, aunque no con la misma intensidad
que las otras diversidades funcionales. Asi como hay grados de discapacidad,
tambien hay tipos de discriminacion; no se enfrenta a lo mismo una persona

homosexual, que un afromexicano o que un anésmico.

Rubén Ruiz, presidente de la Asociacion Espafiola de Anosmia sufrié discriminacion
por parte de las autoridades espafiolas cuando queria tramitar el certificado de
discapacidad: "Yo aporté los informes médicos, de todo tipo... lo mio fue un
traumatismo. Entonces yo llegué a tener la cabeza llena de sangre. Yo tenia todas
las pruebas que... informaban que seguramente... habia perdido el olfato, pero aun
asi no valia para nada... en la propia entrevista que tenia en los centros estos para
darte la discapacidad, como que me incitaban a decir otros problemas que tuviera
yo. Por ejemplo, tengo también una hernia discal y me decian: Si, si eso mejor, eso
mejor, cuéntanos sobre eso. Yo no he venido a que me dejen un grado discapacidad
porque si ni siquiera quiero tener ni un carnet, ni nada parecido... queria que se
reconociera aunque fuera el porcentaje que corresponda al minimo... y ni siquiera
quieres una plaza de aparcamiento simplemente quieres que se te reconozca por el
hecho de que te puede afectar al trabajo, te puede afectar a otros ambitos de la
sociedad e incluso por qué no algun tipo de ayuda... para un detector de humos, un
detector de mondxido, detectores de otro tipo que por ejemplo en mi caso y en el de
muchos si que nos ha hecho falta y hemos tenido accidentes que podiamos
acabado muy mal... intenté reclamar y me dieron una respuesta aun mas
contundente diciendo... que directamente yo no tenia la pérdida del olfato, me lo
decian asi. Yo tengo un papel ahi que lo escribe: “Usted no tiene pérdida del olfato”
entonces claro, imaginaos... vosotros que para cualquier enfermedad que tuvierais
o ha tenido algun familiar vuestro no solo no les ayuden, sino que os digan que...
estais mintiendo cuando no ganas nada. Eso es un poco duro de asumir... digo en
mi caso... por suerte no he necesitado ese reconocimiento, pero si que hay casos
de gente que, por ejemplo ha trabajado en hosteleria o temas holisticos o terapias
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olfativas o enologia que que si que les ha hecho falta por tema laboral algun tipo de
reconocimiento de esa discapacidad” (CEDDD, 2023, 5m, 14s - 7m,36s).

Complementando la experiencia anterior, a una persona que tuve la oportunidad de
entrevistar, a la que se le llamara persona “A”, tiene 43 anos, es de Espafia y supo
gue no tenia olfato desde hace veinte afios. En los ultimos dias surgio la inquietud
en ella de saber porque las personas con anosmia no pueden tener un certificado
de discapacidad del 33%.

Fue a visitar a su doctor para consultarle y le respondié que si no es sommelier
(encargado del servicio de vinos), no se lo iban a conceder. Lo anterior generd en
ella un sentimiento de frustracion y comenta que gracias al covid este tema se puso
“‘de moda”, por lo que le gustaria poder organizarse con otras personas con
diversidad funcional y exigir el certificado de discapacidad. Y destaca que solo los
gue viven con anosmia saben lo que es vivir asi. Le desaniman mucho actividades
como comprar perfumes para ella o para su pareja; no saber a qué olia su hijo
cuando nacié ni identificar los momentos en los que ensuciaba sus pafiales. Fue
una de las cosas que mas le dolieron en su historia de vida (Anénimo, comunicacion
personal, 5 de Abril del 2023).

Se hacia mencion anteriormente que para Rodriguez, et al (2007) aunque la
discriminacion implica cierto sentimiento de desprecio, no todo desprecio es
discriminacion. Es probable que las personas con diversidad funcional olfativa se
enfrenten mas al desprecio o a la minusvaloracion de su discapacidad que a la
discriminacion. No hay tantas condiciones fisicas, estructurales y actitudinales que

le impidan participar a comparacion de las otras discapacidades.

Lo que hace, en mayor medida, que las personas con diversidad funcional olfativa
decidan simplemente seguir la corriente cuando alguien pregunta sobre olores, es
el desprecio que las personas tienen hacia el olfato, no sélo personas externas,

también familiares y amigos.
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Marcela tiene 47 afos, es de Espafa y tiene anosmia congénita. En un reportaje
platic6 como vive con su discapacidad: “... optd, “durante mucho tiempo”, por “no
decir” que sufria anosmia, e “incluso ahora, muchas veces”, evita “dar explicaciones”
a personas con las que no va a tener “un contacto cotidiano”. “Creo que la frase que
mas he oido en mi vida, cuando le he dicho a la gente que no tengo olfato, es:
‘¢ Entonces, si me tiro un pedo aqui, no lo hueles?’ jCon la de olores que tiene que
haber en el mundo, y siempre me salen con lo mismo! No huelo un pedo... pero
tampoco huelo el mar, ni el pan recién hecho, ni el café, ni a mi familia... ni me huelo
mi misma”, reitera, entre el hartazgo y la resignacion.” ...reflexiona, y continua: “De
entrada, a todo el mundo le parece curioso, porque tampoco hay muchisima gente
con anosmia, y menos aun congénita, pero luego siempre te acaban saliendo con
muchas tonterias. A mi me han llegado a preguntar si respiro, y también me han
dicho que tengo ‘mucha suerte’. No oler puede ser una ventaja en un momento
dado, por ejemplo, si entro en un sitio que apesta... vale, en ese caso, yo no voy a

pasar ese trago, pero no lo definiria como ‘tener suerte” (De la Huerta, 2023).

En el articulo destaca aun el uso de la connotacion negativa que existe hacia la
discapacidad y hacia la anosmia, pues aun usan la palabra “sufrir’, cuando gran
parte de la frustracion que vive Marcela, es originada por los comentarios que recibe
de sus familiares y amigos sobre la diversidad funcional olfativa.

Incluso, la persona “A” de la que se hizo mencion anteriormente, cuenta que no es
nada facil para ella vivir con anosmia porque es una discapacidad invisible y muchos
conocidos lo toman con gracia, les resulta divertido y le hacen bromas que le

parecen desagradables (Andnimo, comunicacion personal, 5 de Abril del 2023).

En la gran mayoria de testimonios que se pudieron recabar para esta investigacion,
muchos afirman que prefieren no compartir con los demas su anosmia porque es
complicado para ellos explicar a cada momento como se desenvuelven en la vida
cotidiana; experiencia que probablemente no vivan tanto personas con otro tipo de
discapacidad, son mas conocidas y tienen mayor representacion en los medios de

entretenimiento.
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Por experiencias como la de la persona “A”, puede identificarse una especie de
ambivalencia, porque deciden ocultarlo, pero a la vez preferirian que fuera algo
“visible”, no solo en el sentido de que sea mas conocido por las personas, sino algo
gue en cuanto los demas lo vean sepan que hay algo diferente en ellos. Bien
menciona Sartori (2014), que si algo no es visto, es que no existe. ldea que
curiosamente se opone al modelo médico, que busca neutralizar las diferencias y

que todo sea aparentemente homogéneo.

Hay presupuestos en la vida cotidiana, que se toman a partir de la apariencia de las
personas, como que por “verse como hombre” se da por hecho que es heterosexual.
Muchas cosas se dan por ciertas de acuerdo a lo que se observa, ese “conocimiento
previo” del que hablaba Simmel, no siempre es acertado. Tal como platicaba Ruben,
el presidente de la Asociacion Espafiola de Anosmia, que no le creian que tuviera

anosmia.

Si se elige con quién compartir esa diferencia, entre las recetas mas comunes que
tienen los sujetos al escuchar que su interlocutor no tiene olfato es ponerlo en duda
o preguntar ¢ Qué se siente? Lo que obliga inevitablemente al sujeto a usar nuevas
recetas para responder ante tal cuestionamiento. Cuando una persona menciona:
¢Qué tal huele? o algin cuestionamiento derivado, la receta tendria que
readaptarse de las valoraciones morales comunes, como “bien” o “mal” a las que
hacia mencion Synnott a: “no tengo sentido del olfato” o “vivo con anosmia”. Aunque
esta Ultima trae complicaciones dado que el término no es parte del sentido comun
de las personas. Sin embargo, es demasiado importante comenzar a usarlo y que

mas personas lo conozcan y se familiaricen con él.

Cortina (2017) explica en el capitulo uno de su obra Aporofobia, el rechazo al pobre.
Un desafio para la democracia, Una lacra sin nombre que la historia de la
humanidad se basa, hasta cierto punto, en ponerle nombre a las cosas para que
puedan ser incorporadas al mundo del dialogo. Hay cosas que no pueden sefalarse,
como la democracia, la libertad, el racismo, la homofobia e incluso la anosmia, por

mencionar algunos ejemplos, pero aunque no se puedan verse se reconoce que
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existen. Las realidades sociales necesitan nhombres que permitan ubicarlas para
hacer andlisis y tomar una postura ante ellas. Es necesario nombrar para existir. Si
permanecen en el anonimato, pueden dar vida a una vision deformada y deformante

de la realidad.

En los casos ilustrados se puede identificar que cuando deciden compartir su
diversidad funcional, lo hacen en mayor medida con personas con las que
desarrollaron, en palabras de Simmel (2010), una imagen o representacion de la
otra persona que les genero cercania psicoldgica y fisica. Imagen que depende de
la relacion real que existe entre ellos y la especificidad psiquica de cada uno. Las
relaciones se basan en la imagen del otro y se desenvuelven en la base de ese

saber mutuo, aunque también implican una cantidad de “no saber”.

Esto se ve reflejado en las personas con anosmia, dado que de acuerdo a la
confianza que tengan sus amistades, comparten o0 no su discapacidad. Como en el
caso de lvan, que lo comparte con sus amigos que trabajan en su taller mecéanico,
pero no con sus amigos de la escuela; en el caso de Ivan particularmente, no solo
lo compartié con sus amigos del mecanico porgue les tiene aprecio, sino también
porque es una situacion que puede poner su vida en riesgo por las sustancias con
las que trabaja, pero para los demas, lo mantiene en secreto (Valderrama, |.,
comunicacion personal, 29 de diciembre del 2022).

Toda relacién se caracteriza por la presencia de secretos y estos permiten conseguir
ciertos fines, como pasar desapercibido con respecto a una discapacidad invisible.
Para Simmel (2010) es una de las mas grandes conquistas de la humanidad porque
amplia la vida al grado de que permite que surja un mundo alternativo junto al visible
y este es condicionado por aquel. Es un disimulo por medios positivos o negativos
de la realidad. Ademas, se encuentra unido a un sentimiento de poder porque puede
producir cambios, sorpresas, alegrias o destruccion (incluso la propia) y contiene
una tension que se resuelve en el momento de la revelacion. EI mantener oculto
esta discapacidad podria causar en algunos casos la destruccion propia,

nuevamente el ejemplo de Ivan con su taller, o en el caso de la persona “A”, quien
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cuenta que hubo un incendio en su casa, pero fue gracias en parte al humo y a las
personas que viven con ella, que fueron a avisarle inmediatamente para que saliera

de ahi (Anénimo, comunicacion personal, 5 de Abril del 2023).

También la persona “A” cuenta que cuando disimula frente a los demas, le genera
mucha ansiedad que le pregunten a qué huele algo y tener que adivinar si es
agradable o desagradable. Una vez que comparte con los demas su discapacidad,
siente como la tension desaparece. “Cuando el secreto se refiere al ser, hacer y
haber de un individuo, su significacidn socioldgica es el aislamiento, la oposicion y
la individualizacion egoista... el sentido... del secreto es exterior: es la relacion entre

quién lo posee y quién no lo posee” (Simmel, 2010, p.77).

Hay algunas nuevas recetas que se adquieren y que hacen hasta cierto punto visible
la posibilidad de que la persona que esta a lado no tenga olfato: las practicas a la
hora de consumir alimentos. Dado que se obtiene una percepcion distinta de ellos,
en lugar de olerla y automaticamente usar el medio tipificador por excelencia para
decir: jQue rico!lUna de las recetas mas comunes para las PCDF olfativa seria

echarle sal para que tenga un sabor diferente y mas agradable.

Otra anécdota es la de Ruben Ruiz: “Bueno siempre hay otro tema que se confunde
un poco qué es el de los sabores que en gran medida dependen del olfato. Una
cosa es que percibamos con la lengua lo que es salado, lo que es dulce, lo que es
amargo. Pero los aromas, los matices, la mayoria vienen por el olfato aunque
también afecta lo visual, etc. Entonces muchas veces vemos comida y nos pasa a
los que hemos perdido el olfato que: Venga le voy a echar mas sal, voy a intentar
echarle mas hoja, etc. Comemos peor e intentamos hacer comidas mas fuertes”
(CEDDD, 2023,8m, 30s - 9m,43s).

Relacionado a la comida, otra ruptura que sucede cuando los demas no solo se
enteran de la ausencia de olfato, sino de como ésta modifica el gusto, suele brotar
en ellos una curiosidad y preguntan ¢A gué le saben las cosas? o si ¢ Sienten los
sabores? la persona “A” explica que casi a diario se lo preguntan y es una de las

cosas por las que prefiere seguir la corriente y no mencionar su discapacidad
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olfativa, pero si se ve obligada a responder menciona que tiene los sabores basicos

nada mas (Anonimo, comunicacion personal, 5 de Abril del 2023).

Otra situacidon que cuenta la persona “A” es que una vez la invitaron a una cena
familiar pues iban a festejar el cumpleafios de uno de sus hermanos. Cuando llego
la ultima persona a la reunién, gritd: “alguien huele a popd” y ese olor se debia a
que cuando la persona “A” iba cruzando el jardin pis6 donde el perro de su hermano
se hizo del bafo y la suela qued6 impregnada de ese olor, pero ella no se habia
dado cuenta (An6énimo, comunicacion personal, 5 de Abril del 2023). Una persona
con olfato se hubiera dado cuenta de forma instantanea de la situacion y tal vez se

hubiera ido a cambiar los zapatos.

La vida con anosmia provoca este tipo de rupturas y las orilla a cambiar sus recetas,
aunque también obliga a que las personas que si tienen sentido del olfato y estan
recibiendo la noticia de que otro no lo tiene a formular nuevas recetas a esta
situacion y una que parece bastante generalizada es mencionar que “pudo haber
sido peor”, que “al menos no fue la vista” o que de los sentidos que pudo perder
“‘debe sentirse agradecido de que perdidé el menos importante”. Usan grupos de

referencia para minimizar esta discapacidad.

4.2 Anomia sensorial y grupos de referencia

En una de sus obras mas conocidas, Merton (1980) explica que la teoria socioldgica
es un grupo de palabras I6gicamente interconectadas de las que se pueden derivar
uniformidades empiricas. Distingue entre teorias con pretensiones universales y de
alcance intermedio. Estas ultimas incluyen abstracciones, pero a la vez pueden ser
incorporadas en proposiciones que permitan la prueba empirica y tratan aspectos
delimitados de los fenomenos sociales. Para ilustrar a las teorias de alcance

intermedio Merton usa la teoria de la privacion relativa.

“‘En los trabajos clasicos que se ocupan de la privacion, casi todos ellos
encuadrados en el ambito de la sociologia, se hace referencia a “sentimientos” que

surgen como consecuencia de la desigualdad... existente dentro de un grupo. La

159 | 201



idea de privacion aparece inicialmente en la obra de Stouffer y otros (1949), y
diferentes versiones de ella en Davis (1959), Runciman (1966), Gurr (1968) y
Crosby (1976, 1979), aunque en ninguno de estos trabajos se aborda su medicién”
(Martin, et al, 2003, p. 7).

Merton (1980) menciona que esta propuesta plantea que el sentido comudn sugeriria
que cuanto mayor sea la pérdida real experimentada por una familia, un grupo o
una persona en un desastre, mas privada se sentird. Creencia que se basa en el
supuesto de que la magnitud de la pérdida objetiva esta relacionada linealmente

con la apreciacion subjetiva de la pérdida.

"Pero la teoria de la privacion relativa nos conduce a una hipétesis muy distinta: que
las propias apreciaciones dependen de las comparaciones que la gente hace de su
propia situacién con la de otra gente, las cuales se perciben como comparables
entre si... en condiciones especificas, las familias que sufren serias pérdidas se
sentiran menos privadas que las que sufren pequefias pérdidas si estan en
situaciones que las llevan a compararse con gente que sufre pérdidas aun mas
graves" (Merton, 1980, p. 57) Se genera en ellos un sentimiento de haber salido
relativamente mejor que otros. Incluso los medios de comunicacion se centran en

las victimas mas afectadas.

Por ejemplo, en un temblor la persona “X” pierde su casa, pero la persona “Y” a su
familia, por lo que es probable que X sienta que las consecuencias de esta
catastrofe fueron menos graves que las de Y, su sufrimiento disminuye e incluso
puede recibir comentarios de gente externa que le haga comentarios similares,
minimizando su pérdida: “Al menos solo perdiste tu casa, no como Y que perdio a

toda su familia”

Estos individuos que se vieron mas afectados se convierten en grupos de referencia
frente al que otros pueden tener pautas de auto-apreciacion favorables. Cuando
pocos estan dafiados casi en el mismo grado, el dolor y la pérdida de cada uno
parecen grandes pero cuando estan dafiados en grados bastante variados, incluso

pérdidas grandes parecen pequefias si se comparan con las mayores.
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Abreu (2012) explica en la introduccién de su articulo La teoria de los grupos de
referencia que para Merton el concepto “grupo de referencia” es un término
relacional pues depende de tres nociones basicas: “individuo”, “colectivos” y
“circunstancias”, por lo que considera que esta abreviado o al menos incompleto y
lo mas adecuado seria nombrarlo como “grupo de referencia para un individuo en
ciertas circunstancias”. Incluso piensa que la expresion “grupo” es inapropiada
porque no solo se aplica a grupos, también puede haber individuos de referencia,

como aquellos que tienen un estatus social diferenciado (artistas, deportistas, etc).

Asi mismo, sefala que un determinado colectivo o grupo de individuos pasa a ser
grupo de referencia en tanto que lo es para un determinado sujeto en una
circunstancia especifica. No hay grupos de referencia en términos absolutos. Un
grupo de referencia en un momento particular no tiene porque serlo en otro. Ademas
las personas pueden tener mas de uno al mismo tiempo. Ser grupo de referencia
requiere la adopcion de una actitud y un posicionamiento determinado por parte de

ese individuo.

Merton no es el Unico autor que ha tratado esta hipotesis. Esta teoria surge con
Hyman en 1942, luego con Stouffer en 1949 y posteriormente con Merton y Kit en
1950 (Javaloy, et al 2007). Martin, et al (2003) mencionan en el apartado La
privacion relativa en la literatura de su obra Privacion relativa, imposicion sobre la
renta e indice de ginii generalizado a Walter Runciman como uno de los autores
MAas importantes en esta teoria pues propone cuatro condiciones para que se de la
privacion relativa: la primera es que una persona no tiene algo, la segunda es que
conoce a otras que si lo tienen, la tercera es que la persona que no lo tiene quisiera

tenerlo y la cuarta es que la persona que no lo tiene considera factible obtenerlo.

También sefialé que la privacion es un concepto relativo porque cada individuo
compara su situacion con la de los miembros de algun grupo de la sociedad y se
forma una opinién de acuerdo a la magnitud de la diferencia entre la situacion

deseaday la que tiene. Estas comparaciones se establecen sobre todo con quienes
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consideran préximos y no con quienes estan en una situacion inalcanzable. Por otro

lado, el Unico individuo que no esta privado es el que percibe la renta mas alta.

Esta teoria surgio originalmente para hablar sobre los sentimientos que originan las
desigualdades sociales y Stark & Yitzhaki (1988) la utilizan para explicar la
migracion. Un individuo que se siente privado en su propia comunidad tiene un
incentivo para emigrar. Incentivo que esta inversamente correlacionado con las
posibilidades de reduccién de privaciones a través de la movilidad. La "privacion
relativa” es la ausencia de bienes en relacion con un grupo de referencia. Un sujeto
o una familia la experimentan cuando carecen de cosas que otros individuos del
entorno social si poseen. Por lo que el incentivo de la migracion no seria en funcion
de aumentar un nivel de ingresos, sino de la diferencia econémica entre individuos
o familias que pertenecen a un mismo grupo. Dado que la sociedad que abandona
y a la que llega son diferentes, puede ocurrir que una persona migrante se sienta
menos desfavorecida pero también menos satisfecha en la nueva o mas satisfecha
pero mas desfavorecida. Se siente mas privado si en la nueva otros tienen mas
bienes que él y més satisfecho si tiene mas bienes que antes. Existe un incentivo
débil para migrar si al viajar aumenta o disminuye su satisfaccion y privacion al

mismo tiempo.

Ademas de la migracion, esta propuesta tedrica también puede ocuparse para
explicar situaciones de la vida cotidiana de personas con diversidad funcional
olfativa. Runciman decia que se necesitan cuatro condiciones para que se de este
fendmeno. El primero es que un sujeto no tiene algo (el olfato), la segunda es que
otros si lo tienen (la mayor parte de la poblacion), la tercera es que a la persona que
no lo tiene le gustaria tenerlo (o recuperarlo) y la cuarta es que considera factible
obtenerlo (Martin, et al, 2003). (Como en los casos en los que se perdi6é por covid o
por un golpe. Lo tenian, lo perdieron y usualmente lo van recuperando con el paso
del tiempo, a diferencia de la de anosmia congénita o el sindrome de Kallmann, en
los que no aplicaria este ultimo punto, pues no pueden recuperar algo que nunca

han tenido)
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El mismo Runciman sefiala que las comparaciones se realizan con quienes se
consideran cercanos o viven contextos similares (Martin, et al, 2003), cosa que no
esta muy alejada de la realidad para las personas con anosmia pues el olfato esta

inmerso en la gran mayoria de aspectos de la vida.

Como se comentd anteriormente, al ser una discapacidad que afrontan pocas
personas, es muy comun que la mayor parte de sus conocidos puedan identificar
los olores. Por lo que afrontan esta privacion relativa, viviendola ellos mismos, pero
a su vez recibiendo comentarios de los otros haciendo comparaciones sin que
entiendan lo que implica no tener olfato. A continuacion se dara lugar a algunos

testimonios que ejemplifican la propuesta de Runciman.

Marcela, persona que vive con anosmia congénita, optdé durante mucho tiempo por
no mencionar su condicion, e incluso aun prefiere no comentarlo a personas con las
gue no tendra un contacto constante. Ha optado por no decirlo principalmente
porque despierta mucha curiosidad ante los otros. Comenta que la frase que mas
ha escuchado en su vida es: ¢Entonces si me echo un pedo aqui, no hueles? e
incluso le han preguntado si es que acaso respira. Y siempre responde,
lamentdndose que no huele un gas, pero tampoco el mar, el pan recién hecho, el
café, a su familia y ni a si misma. Tras esto, suele recibir comentarios como: “Bueno,
mujer, de faltarte un sentido, que sea ese”, la consideran afortunada. Y ella piensa
gue esta de acuerdo pues prefiere perder el olfato a la vista, aunque siente que

siempre le restan importancia a la ausencia de olfato (De la Huerta, 2023).

Los familiares y amigos de Marcela tomaron como grupos de referencia a las otras
discapacidades para hacerle ver que su “sufrimiento” era menor al de los otros, pero
a su vez, como en el caso de la migracién que se van no necesariamente por
mejorar sus ingresos, Sino por sentir que su privacién es menor comparada con los
demas, la misma Marcela menciona que si tuviera que elegir, comparando la
“privacion” que implica cada sentido, preferiria al olfato antes que a cualquier otro

sentido.
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Otro testimonio que suma a esta descalificaciéon es el de Silvia Rodriguez: “... yo no
huelo, no he olido nunca y... hablando con unos compafieros del trabajo: Bueno, lo
primero que me dijiste... es que no olias. Cuando alguien se tira un pedo y todos te
dijimos, ah pues qué suerte y... tu dijiste... pero tampoco huelo las flores. Al final
siempre te achatan lo malo... pues los olores malos te los pierdes, ya pero también
me pierdo los buenos...” (CEDDD, 2023, 1h, 14m, 33s).

Por su parte, la persona “A” comenta que cuando fue al médico por primera vez
para hablar sobre su discapacidad, primero le hicieron algunas preguntas, atraveso
varias pruebas subjetivas para comprobar que no tuviera olfato. Frente a ellos se
encontraba el celular del especialista, que estaba cargando pues ya no tenia bateria
y le comenté como analogia a su discapacidad: “El cable es el que permite que mi
teléfono encienda otra vez, si estuviera roto o lo mordiera algan animal, mi celular
ya no prenderia. Lo mismo ocurre en tu caso, algo esté fallando y cuando usas tu
nariz tus receptores no envian la informacién al cerebro para que detectes los
olores, “rompieron tu cable” y si naciste con eso, debes aprender a vivir asi, pero
alégrate, menos mal que perdiste ese y no la vista que es el mas importante” Ella
siente que la gran mayoria de médicos con los que ha asistido no le dan la
importancia a este asunto y ellos son los que deberian tomarla mas en cuenta pues
es su campo. Ademas, afirma que sin duda viviria un mundo mucho mas dificil si no
pudiera ver, pero que los comentarios menospreciando al olfato son hirientes y

deberian evitarse (An6nimo, comunicacién personal, 5 de Abril del 2023).

Carolina Ortega perdié su olfato hace 18 afos y le parece curioso que amigos y
familiares que la conocen y saben que ya no puede detectar los olores, le sigan
regalando perfumes en navidad e incluso muchas veces en sus conversaciones
cotidianas le hacen referencia al olfato como si ella fuera capaz de entender a que
se refieren y piensa que no lo hacen por dafar, pero aparentemente prefieren
ignorar que no huele o lo olvidan y eso la hiere (CEDDD, 2023, 1h, 06m, 26s).
Aparentemente como el sufrimiento es “menor” a comparacién de otros grupos de
referencia, parece hasta cierto inconsciente que los otros olviden que vive sin
sentido del olfato.
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Al ser “invisible”, pero no solo invisible en el sentido de que no se puede apreciar en
el cuerpo, sino que tampoco es parte del sentido comun o algo que las personas
tengan en cuenta como las otras discapacidades, parece que no hay ni siquiera
espacio para la comparacion o si existe, en definitiva hay espacio bastante
considerable en la escala de “sufrimiento” entre la anosmia y las demas

diversidades funcionales.

Para Merton (1980), la probabilidad de que se hagan comparaciones es afectada
por la visibilidad diferente de las pérdidas. En el caso de la anosmia no se hacen
comparaciones si para los demas resulta desconocida, pero cuando aprenden sobre
ella, si bien los grupos de referencia no son universales, si existe cierto consenso o
generalidad al menos en el caso de la diversidad funcional olfativa (en otros
aspectos de su vida, pueden tener grupos variables e inconstantes), sus grupos en
la mayoria de las veces son las otras discapacidades, lo que resulta curioso pues
para muchas personas y especialistas no es una discapacidad, pero es comparada

con ellas.

Estas comparaciones con otros grupos es lo que en ocasiones motiva o desmotiva
a las personas que viven con anosmia a comentar o no con sus familiares y amigos
sobre el tema. Cada uno en su propio contexto. Existe una gran variedad de
perspectivas para sobrellevarlo, los que nacieron con ello lo experimentan de una

manera muy distinta a los que lo adquirieron en un punto de su vida.

En palabras del psicologo espafiol Santiago Lanzuela es muy importante dar
espacio para sentirse mal por la pérdida del olfato, pero a la vez, estar dispuesto a
adaptarse a esta realidad diferente: "esto al final genera una pérdida... que vamos
a tener... que afrontar, que reaprender, que tratar de adaptarnos a esta nueva
situacion... igual... es muy personal. A cada uno le puede afectar de una manera
distinta... también el tema de que hay personas que son muy olfativas y para todo
lo usan o hay otras... que igual lo usan menos o0 son menos conscientes de que lo
usan... hay veces que se habla de duelo por la pérdida. Yo prefiero hablar, aunque

sea lo mismo... de un proceso... de reaprendizaje para... el afrontamiento de esta
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pérdida porque el duelo a veces lleva implicito como una exigencia de superacion o
una serie de: “esto ya deberia haberlo superado” y bueno... intentar no caer en ese
tipo de dialogo interno... entendiendo que puede ser... una exigencia para
movilizarse y... salir de la situacion, pero lo que puede hacer es bloquearlos,
generarnos todavia mas frustracion y... enfado, incluso con nosotros mismos.
Luego otra parte que es... despatologizar el sentirse mal por tener una pérdida...
en principio no estd enfermo ni tiene un trastorno de salud mental por estar
fastidiado... por esta discapacidad...” (CEDDD, 49m, 34s).

Aunque seria importante destacar que si bien, no es directamente visible como la
ausencia de alguna parte del cuerpo o del uso de silla de ruedas, inevitablemente
se refleja en las practicas que realizan o que no realizan. Luigi cuenta dos
anécdotas; la primera, que considera la mas “jocosa” fue cuando él recién cumplié
15 afos y tenia una perrita. De repente, su mascota corrio llorando y se restrego
contra el suelo. El se preocupé mucho, la abrazé y cargd. Cuando llegaron a casa
su mama no lo dej6 acercarse ni a diez metros de distancia porque decia que ambos
tenian un olor fétido. Lo que pasoé fue que a su perrita la orind un zorrillo y cuando
él la abraz6 también se impregné de su aroma. Quemaron la ropa que traia y se

bafé mas o menos diez veces; el olor se fue hasta el quinto dia.

En otra ocasion, hubo una fuga de gasolina cerca de donde él se encontraba, lo que
le ocasioné migrafia, pero no tenia tan claro el motivo de la molestia. Mas tarde, fue
un amigo el que le indicé que debian retirarse de ahi porque estaba el derrame del
producto petrolero; entonces comprendio a qué se debia el malestar, pero como no
percibio el olor, tampoco sentia la necesidad de irse (Samo, L., comunicacion

personal, 27 de diciembre del 2022).

Tal vez, una persona con sentido del olfato no se hubiera acercado tanto a la perrita
o se habria alejado inmediatamente del sitio donde estaba la fuga, pero un sujeto
gue vive con anosmia dificilmente realizaria esas practicas sin un estimulo externo
adicional, como que los otros los apoyen informandoles que ocurre. Los individuos

con anosmia se adaptan de forma distinta a las situaciones que involucran olores y
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actuan de un modo diferente al que se espera socialmente, como una especie de

desviacion; hecho que podria pensarse como una especie de “anomia sensorial”.

Merton (1960) menciona que las teorias socioldgicas y psicoldgicas solian atribuir
el mal funcionamiento de las estructuras sociales a fallas del control social sobre los
impulsos bioldgicos de los seres humanos que buscan manifestarse. Para mantener
el orden social, desde esta perspectiva, deben controlar las tensiones y lograr que
los individuos renuncien a las satisfacciones instintivas inscritas en su naturaleza,
lo que genera inconformidad y un constante malestar en ellos. Para el soci6logo, los
avances en las Ciencias Sociales han hecho que esta perspectiva no parezca tan
adecuada y mas que una guerra con la sociedad por las restricciones sociales se

generan conductas desviadas por una incongruencia entre los medios y las metas.

Para profundizar en lo anterior, Merton menciona que hay dos elementos
indisolubles empiricamente pero si en la teoria que componen las estructuras
socioculturales: las metas culturales y los medios para alcanzarlas. “Todo grupo
social invariablemente asocia sus metas culturales a reglas arraigadas en las mores
o0 instituciones, reglas que establecen los procedimientos aprobados para alcanzar
las metas. Estas normas reguladoras no son necesariamente idénticas con las
normas técnicas y de eficacia. Al contrario, muchos procedimientos que, desde el
punto de vista de ciertos individuos serian muy eficientes para llegar a los objetivos
deseados -la fuerza, el fraude, el poder- estan excluidos del area institucional de la
conducta permitida. A veces, los procedimientos prohibidos incluyen algunos que
serian benéficos para el grupo mismo... Ya que el criterio con que se mide lo
aceptable no es la eficacia técnica, sino los sentimientos cargados de valores...”
(Merton, 1960, p. 53).

El equilibrio se mantiene siempre que los individuos obtengan satisfaccion al lograr
los fines que anhelan a través de los medios institucionalizados. Si no existe tal
equilibrio entre el producto y el procedimiento, se produce un comportamiento
desviado; se genera anomia. Todas las sociedades tienen normas que rigen el
actuar de sus integrantes pero son diferentes en el grado en que las costumbres y
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los controles institucionales estan integrados con los fines. Cada cultura puede
poner mayor o menor énfasis en alguno de los dos aspectos. Puede ser primordial
conseguir el objetivo mas que la ruta para obtenerlo o por el contrario, que la
moralidad sea primero y siempre se conduzcan por los medios “correctos” aunque

no traiga los resultados que se esperan (Merton, 1960).

Un ejemplo de separacidn entre metas culturales y medios para alcanzarlos puede
reflejarse en las personas con discapacidad. En el paradigma rehabilitador se
esperaba como meta que las personas con diversidad funcional se “curaran”, se
hicieran “normales” y una vez que cumplieran esa meta podrian reintegrarse a la
sociedad, pero los medios no estaban al alcance de poblacion pues lo que
“neutralizaria” su discapacidad en muchos casos tenia un precio elevado y no solo
los avances médicos, el acceso a la salud también era complicado (y aun lo es) ya
gue de acuerdo al INEGI (2020) de las 20,838,108 PCD que hay en México, solo
15,828,108 estan afiliadas a los servicios de salud. Por esa diferencia entre las
metas y los medios, las PCDF tuvieron que vivir mucho tiempo lejos del mundo, con
oportunidades limitadas para estudiar y trabajar, no podian cumplir con las metas

culturales esperadas.

De igual forma, en la época antigua, con el paradigma clasico, una meta cultural era
formar grandes guerreros, ser Utiles para la sociedad, rendian culto al cuerpo y para
lograr esa realidad que esperaban, en cuanto un nifio nacia visiblemente distinto los

mataban.

Continuando con la anomia, Merton (1960) identifica en el capitulo Estructura social
y anomia de su texto Teoria social y estructura social cinco formas de adaptacion
de la anomia: conformidad (en la que se aceptan los objetivos culturales y los
medios institucionales), innovacién (en la que se aceptan los objetivos culturales
pero se rechazan los medios institucionales), ritualismo (se rechazan los objetivos
culturales y se aceptan los medios institucionalizados), retraimiento (se rechazan
los objetivos culturales y los medios institucionalizados) y rebelion (se rechazan los

objetivos culturales y los medios institucionales y se busca la sustitucién por otros
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nuevos). La estructura social induce a que los individuos adopten uno de estos tipos
de comportamiento. La cultura plantea exigencias incompatibles para las personas
colocadas en las capas inferiores de la estructura social; son motivados a buscar
grandes metas y a la vez se les niega la oportunidad efectiva de alcanzarla
institucionalmente. Esta contradiccion produce desviacion. Las victimas de la
contradiccion no siempre son conscientes de que la fuente de sus frustraciones es
la estructura, aunque si se percatan de la discrepancia entre el valor del individuo y

las recompensas sociales.

Las personas con anosmia viven una especie de adaptacion hacia la innovacion,
aunque no al mismo grado que propone Merton. Existen metas culturales que son
esperadas y estas metas van acompafadas de los medios para poder acceder a
ellos. Un ejemplo es que en reuniones importantes, para conseguir un empleo o en
la vida cotidiana, las personas porten un olor que sea agradable para los demas; los
sujetos con discapacidad olfativa tienen dificultades para cumplir con esto a
cabalidad, pues no tienen la certeza de que estén oliendo bien, si requieren echarse
desodorante en ese momento o si se excedieron con el perfume. Pueden intuir que
requieren ponerse desodorante después de ciertas situaciones, cémo hacer
ejercicio o ir a un concierto y de igual forma pueden pedir ayuda para que otro les
diga si la cantidad de perfume es suficiente, pero no siempre cuentan con alguien
qgue los apoye y cuando dependen de ellos mismos, con tal de cumplir el objetivo
pueden caer en un exceso de perfume o en que se les olvide usar desodorante,
ponen énfasis en las metas culturales pues no pueden acceder con plenitud a los

medios.

Marcela, que nacié con anosmia congénita, se enfrenta en su dia a dia con la duda
sobre su olor y el olor de su ropa “... Al vestirme... si ya me he puesto una prenda,
no sé si huele o no... asi que... acabo echando todo a la lavadora. El problema es
cuando te comentan que hay tejidos que, ya con el paso del tiempo cogen cierto
olor, aunque estén recién lavados... ahi ya dices: ‘jAdios!”... con la colonia... no
utilizaba hasta que alguna vez, al ir a casa de alguna amiga, me invitaba a ponerme
un poco de la suya... y eso de que te digan ‘jay, qué bien hueles!” A mi me da un
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subidén tremendo y, sobre todo, la tranquilidad de poder acercarme a todo el
mundo. Ademas, oler bien es algo que la gente valora mucho en el de enfrente.
Pero claro, si decido comprarme un perfume, ¢ por cudl me decanto?” (De la Huerta,
2023).

Silvia, con anosmia ha experimentado dificultades con respecto a usar perfume: “yo
no sé lo que es oler a colonia. No uso... nunca porque recuerdo ademas que de
pequefia una vez he salido con mis amigas, me dijo mi madre: ponte esta colonia,
casi nunca te pones colonia, siempre estas con lo del olfato y yo dije: vale, vale.
Llegué con ellas, empezaron a decir: alguien se ha echado a una colonia que huele
a vieja. Yo no sabia donde meterme, porgue obviamente debia ser yo y asi era, era
yo. Es verdad que... con 18, 19 anos tu colonia no es igual que la de tu
madre...” (CEDDD, 2023, 1h,14m,54s).

Una situacién similar vivid la persona “A” que cuenta que nacié con anosmia
congénita pero no se dio cuenta hasta que cumplié 16 afios. Durante su nifiez y
parte de su adolescencia sus padres le decian que se pusiera desodorante antes
de salir a cualquier lugar o cuando regresaba de la escuela. Ella no entendia el
motivo de estos comentarios y muchas veces hacia caso omiso de ellos, pues no
notaba ninguna diferencia antes y después de ponérselo, incluso muchas veces lo
olvidaba. En ocasiones, uno de sus tios le regalaba desodorantes para hacerle notar

gue expedia un olor desagradable, pero ella no lo tenia en cuenta.

También recuerda que cuando estaba estudiando la secundaria, se encontraba muy
enferma del estbmago y su maestro no le permitio ir al bafio, por lo que tuvo que
aguantar, cuando ya no soporté mas, se echo6 un gas bastante ruidoso y veia a sus
compafieros con cara de desagrado, sin embargo, ella no alcanzaba a entender por
gué un simple ruido les causaba tanta molestia. Pidi6 disculpas a su grupo sin
comprender totalmente la situacion y le permitieron ir al bafio. Actualmente,
considera que aun sigue sin darle el peso suficiente a su olor corporal, trata de usar

desodorante en consideracion a los demas, pero si no tuviera que salir a ningun
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lado o si viviera totalmente sola, no le haria tanto caso al desodorante o al perfume

(Andénimo, comunicacion personal, 5 de abril del 2023).

A diferencia de la persona “A”, Silvia Rodriguez menciona que nacer sin olfato le
generé mucha incertidumbre, “al final crea también nos crea... inseguridad... yo
personalmente cuando estoy mas nerviosa sudo mas. Al final te has podido
duchar... echarte tres litros de desodorante, pero si estas nervioso por algo que
sientas que estas sudando, no sabes si tu compafiero de al lado te estd mirando
raro porque esta diciendo: madre mia, como huele esta chica hoy. Y ese
compafnero... de al lado no tiene porqué saber que tu no hueles... Es verdad que
es algo que no escondo... yo rapidamente cuando cojo la mas minima confianza lo
digo, porque... si un dia por lo que sea huelo mal o me ha pasado algo que sea
desagradable a nivel olfativo, prefiero que me lo digan y ponerle solucién y no

causar a nadie un pequefo trauma o un mal rato” (CEDDD, 2023, 1h, 16m, 01s).

Para las personas con anosmia es complicado cumplir con la meta cultural de tener
un olor que resulte agradable para los demas. Otra desviacion en la convivencia con
los otros, es que ya no busquen interactuar con ellos, a veces el sentimiento de

incomprensién social es tan grande, que conduce al aislamiento.

Santiago Lanzuela, psicélogo espafiol, destaca las consecuencias que provoca el
adquirir anosmia en un punto determinado de la vida: “... puede ir generando una
pérdida de seguridad psicologica y al final... incluso como esta tan directamente
relacionado... con el ocio... puede ir generando una tendencia al aislamiento. No
en todo el mundo, pero si en determinadas personas e incluso a un nivel general
puede dejar de apetecer o de dejar de motivar hacer algunos planes que giran en
torno al sabor y al olor” (CEDDD, 2023, 48m,08s).

Marcela menciona que para ella uno de los problemas méas grandes que enfrenta
es no conocer su propio olor. Cuando se relaciona con los demas, le genera
bastante inseguridad que se le acerqguen mucho. También coincidir con alguien en
el ascensor cuando viene del trabajo después de ponerse ropa sudada le da pena,

pues puede incomodar a los demas (De la Huerta, 2023).
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Por su parte Maria Jesus Fernandez, que perdio el olfato en el 2013 por un
constipado del que se recuperd en un 15% y luego lo perdié totalmente porque le
dio covid y ningun especialista le ha dado alguna solucion. Considera que a raiz de
gue se enfrentd a la anosmia, ya no disfruta tanto salir con sus conocidos: “... te
afectan las relaciones sociales personales... muchas reuniones familiares y con
amigos se basan en quedar para tomar algo... y tu vas y bueno la gente... siempre...
se habla de comida y tu te quedas ahi mirando y no puedes opinar porque realmente
no sabes lo que estas comiendo. Comes porque tienes que comer... en el dia a dia
comes porque no te queda mas remedio, pero si que es cierto que a mi me ha
afectado en el que me apetece menos quedar con gente. A veces digo... ¢para qué
VoY a ir? si es que vamos a tomar algo ¢y yo?... eso te genera mucha inseguridad.
También en otro punto... olor corporal... no sabes si te echas mucho. Yo muchas
veces me echo colonia, mas colonia 0 mas desodorante del debido mas veces al
dia” (CEDDD, 2023, 59m, 41s).

Silvia perdio el olfato repentinamente y desde que sucedid, le dan menos ganas de
salir con sus amigos: “Cuando va pasando el tiempo y ves que no vuelven ni el olor
ni los sabores, te afecta psicoldégicamente. Tiendes a negarte a ti misma, piensas:
¢ Para qué voy a salir? ¢ Para qué voy a quedar con los amigos, si no me va a gustar
nada? Yo a los mios siempre les decia: ‘No me invitéis a comer, no quiero, es tirar
el dinero’. Asimilar la anosmia es un proceso complicado, de hecho, he leido
historias de personas con este trastorno que han caido en depresiones tremendas.
En mi caso, llegado un momento me propuse que tenia que asumirlo, aunque no
sea facil. Cambié el chip y desde entonces, cuando salgo a comer con alguien'y me
preguntan queé tal el menu, siempre respondo lo mismo: ‘Exquisito’. ¢ Para qué voy
a dar explicaciones? ¢ Para encontrarme dando un mondlogo que la mayoria de la
gente no va a entender? En torno a la anosmia, existe mucha incomprension” (De
la Huerta, 2023).

No son solo las ganas de dejar de salir, también consumir alimentos es una actividad
gue se ve mermada. Maria Jesus Fernandez que si tenia el olfato y lo perdio
considera que ya no disfruta tanto comer como lo hacia antes de que enfermara: “...
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tengo que decir que yo antes de que me pasara esto... lo tenia bastante
desarrollado... era una persona que tenia sentido tanto del gusto, quiero hacer un
poco hincapié porque se habla del olfato pero va tan unido al gusto que en mi caso
son las dos cosas. Entonces para mi... el gusto quiza no... me afecta... mas, pero
en igual medida que el olfato. El gusto es muy importante y no saber a lo que sabe
una comida y... en el dia a dia tu tienes que comer, tienes que desayunar, tienes
que cenar y entonces te afecta... antes de ello lo tenia bastante desarrollado con lo
cual quiero que eso creo que eso me ha afectado todavia todavia mas” (CEDDD,
2023, 1h, 01m, 14s).

Por su parte, la persona “A” considera que no se vio tan afectada en este aspecto
porque ella siempre disfrut6 mucho comer, aunque siente que por perder su olfato
tiene los sabores basicos un poco mas desarrollados o agudos que los que lo tienen
los demas. También siente que si bien, le gusta consumir alimentos, a raiz de que
se dio cuenta de que sus sabores eran diferentes o limitados, cada que consume
algo, piensa que nunca tendra el goce completo y se le van las ganas de seguir

comiendo (Anénimo, comunicacién personal, 5 de abril del 2023).

La anosmia genera un sentimiento de ansiedad diferente en cada persona
provocada por la desviacién entre lo que se espera (como tener un sabor agradable
al consumir alimentos) y lo que se obtiene (un sabor limitado). El grado de

desviacion es distinto de acuerdo al momento en el que se adquiri6 la discapacidad.

Rubén Ruiz, presidente de la Asociacién Espafiola de Anosmia tuvo un accidente y
su neurocirujana le dijo que seguramente habia perdido su olfato. El ni siquiera lo
habia pensado: “cuando llegué a casa, por probar si intento oler algo y dije: no,
nada. Entonces me volvi loco intentando oler todas las cosas de la casa, ... intenté
oler y ahi me entr6 una ansiedad enorme diciendo ¢Por qué? ademas lo que te
dicen es sin ningun tipo de esperanza... has perdido esto para para siempre. Sobre
todo, un caso como el mio que es una seccion de un nervio... son inflamaciones...
lo mio lo pintaron como para siempre: asumelo, no es como si se te ha muerto un

familiar. Asumelo ya y eso no es facil... en mi caso concreto se me junto con otras
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cosas y entré en depresion, por suerte saliendo bastante pronto...” (CEDDD, 11m,
01s).

Si una persona tiene olfato y lo pierde, todas las construcciones anteriores que tenia
sobre el sabor de la comida y los olores de las cosas se fracturan. Lo que provoca
una desviacibn mas marcada que en los casos en los que desde el principio no
tenian olfato. No deben pasar por un proceso de readaptacion, pues desde que
nacieron el mundo fue asi. Mientras que los otros rompen su “complementariedad

de expectativas” con lo que conocian, nada es igual.

El teorema de complementariedad de expectativas viene directamente de Talcott
Parsons, maestro de Robert Merton. El sociélogo ocupa este término para explicar
desde el estructural funcionalismo como es que se mantiene el equilibrio en la

sociedad.

Parsons piensa en el sistema social no como instituciones o estructuras, sino como
una serie de roles impersonales que se basan en obligaciones para la interaccion
en el mundo real. Las instituciones son importantes por los roles que brindan. Para
evitar conflictos todo debe estar perfectamente coordinado. Las expectativas que
cada actor tiene para la interacciéon deben ser complementadas por los deseos del
otro. Las necesidades de la personalidad deben complementarse con los
requerimientos que el sistema social establece para los roles. La personalidad debe
cumplir con las exigencias y obligaciones impuestas al papel que desempefian.
Tiene que existir una correspondencia entre las autocategorizaciones del actor y el
lugar que ocupa en el sistema. Esta correspondencia se da desde la infancia, desde
los caminos de socializacion que vive cada individuo, conforme crece va asumiendo
roles que lo llevan hacia el rol principal, los primeros son ofrecidos por la familia,
después por los grupos de amigos e instituciones como la escuela o el gobierno. Si
hay un acuerdo perfecto entre todos los niveles, la interaccion sera de

complementariedad y no habra conflicto. (Alexander, 2000)

“El desvio se refiere a la posibilidad tedrica... de que las relaciones interpersonales

se alejen del equilibrio. Para definir el desvio, debemos regresar a la idea de
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complementariedad de roles... mis expectativas seran tus deseos, tus deseos mis
expectativas... El desvio acontece cuando la interaccion entre tu y otro, tratese de
una persona, grupo o institucion, es insatisfactoria para una de ambas partes. Esta
insatisfaccion puede ser causada por problemas surgidos en cualquier nivel del
proceso de institucionalizacion. La existencia de tantas facetas en la
institucionalizacion revela por qué el desvio es tan omnipresente, por qué la

complementariedad en sentido pleno rara vez se produce” (Alexander, 200, p.32)

La personalidad estd compuesta por las necesidades individuales, organicas y
emocionales que dan forma a la identidad. Este sistema se ve gravemente afectado
tras la pérdida del olfato, puede generar estrés y ansiedad. En el caso de las
personas que nacieron sin €l, su sistema de la personalidad se desarrolla de una
manera distinta, pues el olor es una parte de la identidad y no conocen ni el suyo ni
el de los demas y sus necesidades son diferentes pues no le dan tanta importancia
a elegir un perfume que parezca agradable o a echarse desodorante. “Los olores
son manifestaciones de lo que uno es, no solo de manera literal, como signo de
identidad, sino de manera metaférica. Los olores definen al individuo y al grupo, al
igual que los define la vista, el oido y los otros sentidos: el olfato, como los demas,

media las interacciones sociales” (Synnot, 2003, p. 433).

En algunos casos echarse desodorante si podria ser una necesidad de personas
con anosmia, una necesidad de oler bien, pero en la mayoria de los testimonios que
se recabaron, principalmente para las personas que nacieron sin olfato, es mas por
respeto hacia los demas, para que no tengan que soportar un olor desagradable,

pero no por una necesidad propiamente individual.

Pensando este teorema en la anosmia, conforme una persona va creciendo, genera
construcciones que internaliza sobre como deben oler y saber las cosas, se forman
expectativas con respecto a esos objetos y se espera que cada que se huela o se
coma ese producto, se obtenga como resultado la misma sensacion que se
experimentd antes, pero cuando se pierde el olfato y se vuelve a tener un

acercamiento con aguellos objetos se rompen esas expectativas pues ya no saben
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ni huelen de la misma forma, lo que genera una gran ansiedad y provoca episodios
como el que narr6 Rubén Ruiz cuando perdi6 el olfato y empez6 a oler todo para
ver si quedaba algun rastro de ese sentido.

Incluso viéndolo de una forma relacional con individuos y no solo con objetos, en el
caso de un chef que utiliza ciertas especias para darle un sazoén diferente a sus
alimentos, puede que genere la expectativa de que la persona que lo deguste lo
disfrutar4d gratamente, sin embargo, si lo consume una persona que vive con
anosmia, puede que si le guste pero no necesariamente por las especias que el
cocinero utiliz6 dado que es incapaz de identificarlas, por lo que no hay

complementariedad y se produce una desviacion.

“‘Una vez que hay insatisfaccion, ¢cual es el resultado? A juicio de Parsons, dos
cosas ocurren simultaneamente. Primero, hay una reaccién interna en la
personalidad insatisfecha. Como el “otro” no brinda satisfaccion suficiente, el yo
experimenta... una pérdida de amor que deriva en depresion o furia. La
personalidad socializada mediatiza esta reaccion a través de mecanismos de
defensa como la adaptacion, la negacion y la proyeccién. Esta reaccion interna a
menudo deriva en un abandono de las obligaciones del rol, sea mediante una actitud
pasiva o mediante una furiosa rebeldia. Pero, junto con esta reaccion interna de la
personalidad, hay una reaccién “externa” en el nivel del sistema social, pues el retiro
del actor supone el incumplimiento de un papel. Esto conduce a una falla en el
funcionamiento social, pues no se brindan los recursos de que dependen otros roles.
Esto, desde luego, desata mas inestabilidad y conflicto, pues las obligaciones de

otros roles quedan sin cumplir” (Alexander, 2000, p, 32)

Sobre estos sentimientos desagradables que se producen tras perder el olfato, el
psicologo espafiol Santiago Lanzuela lo considera como una reaccion bastante

comprensible: “al ser emociones desagradables a veces podemos querer...
evitarlas. Dejarlas de lado y en lugar de... darles un espacio, que para eso podria
servir la psicologia o la psicoterapia, para tener un espacio en el que reordenar estas

emociones. A veces... decimos pues... son emociones que en principio no son
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negativas sino desagradables... tendemos a evitarlas o a dejarlas de lado...
Imaginate que hay una un familiar o algun amigo... que piensa o que no se toma
suficientemente en serio esta discapacidad... se lo toma incluso a broma... dice:
“‘bueno, es el olfato”... quitandole importancia... si es una persona igual que te
encuentras y no te importa mucho vale, pero si es un familiar, un amigo y es algo
recurrente, dices: pues no le voy a decir nada porque va a aparecer que no... lo he
superado o que ya no deberia sentirme asi. Bueno un trabajo que podriamos hacer
también en el tema de psicologia y psicoterapia es como el entrenamiento en
asertividad, el poder decir c6mo nos sentimos, pero no solo a los demas, sino
también a nosotros mismos porque si nos parece que ya lo deberiamos haber
superado, nos parece que no deberiamos sentirnos asi podemos dejar esas
emociones de lado y no escucharnos, como primero un proceso de escucha... a
nosotros para luego poder también transmitirlo a los demas” (CEDDD, 2023, 51m,
32s).
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Consideraciones metodolégicas

El objetivo principal de este proyecto era conocer las dificultades a las que se
enfrentan las personas sin sentido del olfato y reflexionar sobre como interfieren en
su contexto social a través un analisis desde diferentes perspectivas en busca de
darle visibilidad a esta situacion que ha sido ignorada por la sociedad, el Estado, los

médicos y por las mismas personas que viven con esta discapacidad.

Para comenzar a entender mejor el problema fue necesario realizar una
investigaciéon documental de lo que los grandes filésofos de la historia habian dicho
sobre los sentidos. Al indagar en ello, encontré bastante informacion por los debates
epistemologicos (e incluso ahi fue donde dio inicio la jerarquizacion en la que el
olfato ocupaba el Ultimo puesto). En consecuencia, se tuvo que hacer una

delimitacién basada en que su postura incluyera algun punto sobre el olfato.

El interés por los sentidos y el desprecio al olfato se extendieron hasta las Ciencias
Sociales con el giro sensorial. Ya no se hablaba sobre los sentidos sélo para
cuestiones referentes al conocimiento, también empezaron a cuestionar el papel
gue ocupaban en la vida diaria (autores como Olga Sabido o David Le Breton son
de las grandes figuras que impulsa esta perspectiva). En este recorrido que
incorpord obras clasicas y contemporaneas permitié identificar diferencias en la

perspectiva y jerarquizacion de los sentidos con el paso del tiempo.

En el capitulo dos se profundizo sobre la discapacidad. Con el fin de comprender
mejor este fendmeno y si la ausencia del olfato podria ser parte del grupo se realiz6
otra busqueda documental ahora enfocada en las formas de comprendela. Ademas
de auxiliarme de varios libros como en el primer capitulo, también usé testimonios
de académicos que lucharon por una nueva forma de nombrar a este modo de
experimentar la vida: “diversidad funcional’. También fue necesario buscar
estadisticas sobre el nUmero de personas con diversidad funcional en México y el
mundo, sobre qué apoyos econdmicos existen y qué tantas limitaciones

arquitectonicas y actitudinales enfrentan la vida cotidiana. La basqueda arrojo que
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la discapacidad no es un fenomeno homogéneo sino todo lo contrario, es una

experiencia que se vive en diferentes grados y niveles.

Tras conocer el terreno en el que se desenvuelve la diversidad funcional, ahora la
busqueda documental iba en torno a la anosmia. Consulté varios articulos y paginas
web. Google Académico fue una gran herramienta de indagacién, porque encontré

articulos bastante actuales y confiables.

La mayoria de articulos que lei eran escritos por personas que no viven con anosmia
(principalmente médicos). Para el capitulo cuatro queria incorporar las vivencias
directas de personas con anosmia Yy reflexionar sobre ellas desde la teoria

sociologica.

Hice uso de las redes sociales para conectar con personas que vivan con anosmia
dado que solo el 5% de la poblacion la tiene y es casi imposible conocer
personalmente a alguien que la tenga. Encontré varios grupos de Facebook y en
ellos solicité el apoyo de algunos miembros para platicar y conocer sus historias
(pude obtener tres). Tuve la oportunidad de conectar con personas de diferentes
puntos del mundo, desde Chile hasta la Ciudad de México. Todo gracias al
programa de videochat Zoom. Ademas, busqué en YouTube y en otras plataformas

testimonios que complementaran los que recolecté.

Un elemento que me beneficio al hacer las entrevistas, es que al igual que ellos, yo
también vivo con anosmia, por lo que fue mas facil que se abrieran conmigo y
compartieran sus experiencias, pues como lo expresaron, en muchos casos no les

gusta relatar lo que sienten por los prejuicios que existen ante esta vivencia.

Transcribi los detalles mas importantes de sus relatos, busqué similitudes y
diferencias (incluyendo los testimonios que encontré en las redes sociales) para
conocer de mejor forma los matices de esta diversidad funcional. A pesar de que
los efectos de la anosmia son los mismos, la forma de afrontarlos es diferente, no
lo vive de la misma forma una persona que nacié sin olfato, que una que lo perdio

en algun punto de su vida.
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El mundo digital es un gran espacio no soélo para sentirse escuchado, también para
realizar entrevistas, sin ellas, parte importante de mi trabajo hubiera sido
practicamente imposible. Incluso, hubiera podido sacar bastante material tan solo
de las publicaciones en los grupos. Las redes sociales son una herramienta que

ofrece bastante material y con un acceso sencillo.
Las preguntas que incorporé en mis entrevistas fueron:

1.- ¢ Prefieres mantener tu identidad en an6nimo? ¢ Como te gustaria que te nombre
en el trabajo escrito?

2.- ¢ Cuantos afos tienes?

3.- ¢A qué edad te enteraste de que no tenias sentido del olfato?

4.- ¢ Como te sentiste al descubrir que no tenias olfato?

5.- ¢Como reaccionaron tu familia/amigos cuando les compartiste que no tienes
sentido del olfato?

6.- ¢ El no tener sentido del olfato ha afectado de alguna manera tu vida?

7.- ¢ Te has sentido discriminado por no tener olfato?

8.- ¢, Conoces a otras personas que no tengan sentido del olfato? ¢En caso de que
si, en persona o a través de las redes sociales?

9.- ¢ Eres consciente de todas las funciones del sentido del olfato?

10.- El sentido del olfato afecta al gusto ¢,como es tu relacion con la comida? ¢ hubo
un cambio antes y después de enterarte de la discapacidad?

11.- El sentido del olfato afecta la deteccidn de olores peligrosos como dejar el gas
prendido o comida echada a perder ¢te has visto en alguna situacion de riesgo por
no tener sentido del olfato?

12.- El sentido del olfato esta fuertemente unido a la memoria ¢ Consideras que te
has visto afectado en este aspecto?

13.- ¢ Has recibido algun tipo de atencion psicolégica o apoyo familiar que te ayude
a sobrellevar la falta de olfato?
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Alcances y limitaciones.

El tema que elegi implicé todo un reto, porque no hay mucha informacién desde las
Ciencias Sociales sobre ello. Incluso en el area médica, si bien si hay mas material,
no se compara a la cantidad de libros o articulos sobre otras discapacidades o
enfermedades, porque los médicos no tenian mucho interés al respecto. Esa fue la

primera barrera con la que me enfrenté.

Sobre los alcances de mi trabajo, consegui algunos testimonios a través de
comentarios en publicaciones en redes sociales sobre la experiencia de perder el
olfato a causa del COVID-19, pero no las incorporé ya que uno de mis objetivos
centrales era darle atencion principalmente a las personas que viven con ello por
motivos menos “conocidos” pero que tienen implicaciones mas significativas en la
vida diaria dado que con la enfermedad anterior, en muchos casos recuperan el
olfato, por lo que seria importante seguir sobre esta linea pero tomando mas en
cuenta al SARS-CoV-2.

Algunas dificultades con respecto a los testimonios, fue la conexién a internet de
cada uno, a veces fallaba la mia y a veces la del entrevistado; también sincronizar
los tiempos, pues hay algunas horas de diferencia entre paises, pero en general

fueron accesibles y abiertos.

Otra problematica fue el factor econdmico dado que la Asociacion Espafiola de
Anosmia tiene una cuota para volverse socio, no pude pagar y eso implicé que no
tuviera acceso a las asambleas que han organizado ni los avances logrados

recientemente, solo a lo que han compartido en sus redes sociales.
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Conclusiones

Una relacién problematica con la comida, incomprension, inseguridad y angustia
son algunas de las dificultades que tienen que afrontar los sujetos con anosmia. La
desesperacion tan fuerte que se genera en personas que si tenian olfato y lo pierden
en algun punto determinado de su trayectoria biografica refleja la importancia que
posee en el dia a dia y como cosas tan pequefias pueden hacer grandes diferencias.
Cada sentido desempefia una funcién fundamental y en ocasiones mas que la
ausencia de éste, las barreras sociales son las que imposibilitan que individuos que

viven con discapacidad tengan acceso a una vida digna.

Nadie experimenta la vida de la misma forma, todos viven a su modo y a su estilo
de acuerdo a su habitus. Una discapacidad, asi como la orientacion sexual o el color
de piel es sélo otro rasgo identitario que no aumenta o disminuye el valor de la
persona. Los seres humanos son tan variados como la cantidad de estrellas en el
cielo y es fundamental aprender a convivir arménicamente con la diferencia. Cada
quien hace frente a la vida lo mejor que puede en un contexto que no eligié tener,
por eso es tan importante que las Ciencias Sociales reflexionen sobre estos temas,
sus analisis pueden ser (tiles para mejorar las condiciones de grupos que han sido

ignorados.

Un punto importante para este proyecto era conocer a que se debia que el olfato
fuera hecho a un lado, cuestion que fue resuelta en el primer capitulo. Se concluyo
gue este sentido fue despreciado desde la época antigua, pero es cada vez mas
analizado y considerado por los cientificos de la cultura (aunque por herencia de la

filosofia griega, el mayor énfasis se encuentra en el sentido de la vista).

El segundo capitulo permitid dar cuenta de las tres formas de entender a la
discapacidad y todo el trato inhumano que han tenido que soportar. Incluso ahora
gue se tiene la idea de que estamos en una sociedad mas abierta y democratica,
aun queda mucho por hacer. Son pocos los lugares y las personas que estan

dispuestos a incluir a la diversidad funcional.
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Sobre la relacion entre sentidos y conocimiento ya tenia conocimiento gracias a
materias como Metodologia de las Ciencias Sociales y Epistemologia. Sin embargo,
con respecto la discapacidad, el plan de estudios de la licenciatura no incorpora
asignaturas que toquen el tema y tampoco ninguno de mis profesores busco un
espacio para hablar de ello. Antes de esta tesis, yo desconocia, solo tenia las
nociones que otorga el “sentido comun” sobre las dificultades que implica una vida
con diversidad funcional (irénico considerando que vivo con una) pero no con este
grado de profundidad, en ese momento ni siquiera sabia definirla de una forma

adecuada.

El capitulo tres estuvo enfocado en la anosmia. La idea fue retratar las dificultades
mas comunes a las que se enfrentan, como un disfrute limitado de la comida, que
puede afectar también la salud al consumir en exceso o0 nho consumir nada, un
sentimiento constante de inseguridad por no detectar olores peligrosos o por
desconocer si el olor corporal propio resulta desagradable para los demas, entre
otros. Y a raiz de estas problematicas, determinar si la anosmia puede ser

considerada o no, como parte de la diversidad funcional.

El debate entre los médicos sigue inconcluso. No hay un acuerdo sobre si puede
ser considerada discapacidad. Sin embargo, este fendbmeno no implica solo a
especialistas de la salud, es un problema social en gran medida y requiere la
participacion activa de los cientificos sociales. La conclusién a la que llegué es que,
si puede ser incluida en el grupo, gracias a la clasificacion que hizo Espafia sobre

grados y niveles de diversidad funcional.

El pais que mas ha avanzado es ese terreno es Espafia; la Asociacion Espafiola de
Anosmia busca conseguir que sea reconocida como discapacidad y gracias a los
espacios que ha creado, personas de todo el mundo se sienten acompafiadas. Vivir
con anosmia antes de que existieran las redes sociales debié implicar un reto aun
mayor, al no tener facilidades para conectar con otra persona que tengan una

experiencia similar.
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Una de las cosas mas dolorosas a las que se enfrentan las personas que viven con
anosmia es con respecto a las actitudes de la poblacion sobre su diversidad
funcional. Suelen recibir comentarios en los que infravaloran la situacion o hasta les
mencionan que es algo “bueno” porque ya no huelen cosas desagradables. Si bien,
no sufren discriminacién al mismo nivel que otras diversidades funcionales, si se
enfrentan mensajes que pueden ser hirientes. El que las personas que no lo tienen
sean mas conscientes de todo lo que implica podria ayudar a que las personas que

viven con ello se sientan mas escuchadas.

Esa infravaloracion de la que hablaba en el parrafo anterior fue tratada mas a fondo
en el capitulo cuatro. Hice cuatro entrevistas y al escuchar las historias de vida de
cada caso, me remitieron a dos perspectivas teéricas: la sociologia fenomenoldgica
de Alfred Schitz y los grupos de referencia de Robert Merton. Ambos
planteamientos fueron Utiles para explicar sociolégicamente situaciones cotidianas

a las que se enfrentaban los sujetos con anosmia.

Estos ejemplos sirven para mostrar como es que la teoria social es completamente
capaz de relacionarse con temas aparentemente bioldégicos como los sentidos y el
olfato y sobre todo con paradigmas tan distantes como el estructural funcionalismo
y la fenomenologia. La Sociologia es tan amplia que debe tener cabida para la
diversidad funcional.

Ademas, es importante sefialar que, aunque pareciera que las teorias antes
seflaladas son contrarias, se usaron para explicar situaciones diferentes de un
mismo fenomeno, lo que lo hace mas enriquecedor. La tesis lleva por titulo:
“‘desafios” y “procesos de adaptacién”; mientras que con Merton se explican los
desafios como la infravaloracién del olfato por la comparacién con grupos de
referencia, con Schitz se analizan los procesos de adaptacion tras la ruptura de
recetas “clasicas” y la creacion de nuevas que se ajusten mas a la situacién en la

que viven.

La tesis no tiene una estructura de ordenamiento candnica (aunque cuenta con

todos los elementos que generalmente se incluyen en un trabajo de esta naturaleza)
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porque las Ciencias Sociales no habian reflexionado a profundidad sobre la
anosmia. Tuve que hacer uso de teorias que me permitieran pensar a través de
ellas un asunto que no se suele reflexionar desde la Sociologia. Es importante
continuar con estas lineas de investigacion (discapacidad y sentidos) porque
podrian beneficiar a la calidad de vida de las personas que viven con alguna de

esas situaciones en su dia a dia. Ser minoria no significa que no importe.
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