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Introduccion

Con el presente trabajo se pretende conocer y comprender de qué forma ejercen las
personas con discapacidad, su tiempo de ocio y si estas actividades repercuten de manera
positiva o negativa en su calidad de vida. También, propone generar nuevos conocimientos
que sean de utilidad para los gestores publicos, académicos e investigadores,
organizaciones no gubernamentales, y personas con discapacidad, etc., en la bisqueda de

alternativas para que estas ultimas ejerzan plenamente su derecho al ocio.

En el primer capitulo se dibuja la discapacidad desde el ambito internacional hasta
llegar a la situacion que guarda en la ciudad de Tepic, Nayarit. Asi mismo, se construye un
panorama del ocio como derecho humano y se fijan los criterios que sirvieron de guia a la
presente investigacion. En el capitulo segundo se encuentran los antecedentes del ocio y la
discapacidad, los cuales permiten contextualizar como ha sido el desarrollo historico de
estos conceptos y la relacion existente entre ellos. Dentro de los antecedentes, se desarrollo
un marco juridico y una linea del tiempo que permite al lector descubrir como desde la
Grecia antigua hasta la actualidad se ha tenido una forma de construccién del conocimiento
violenta sobre las personas con discapacidad. Este apartado incluye también el sustento
tedrico en el que se basala presente investigacion como es la gnoseologia, el enfoque social
y la triada de Pierce, los cuales permiten entender el imaginario social que se tiene de la

discapacidad.



Pégina |10

El capitulo tercero se dedicd al método, parte esencial de esta mvestigacion. El analisis del
discurso critico es la técnica utilizada para mostrar los resultados generados a partir de las
entrevistas a profundidad realizadas a los actores claves con discapacidad y servidores
ptblicos. El analisis critico del discurso brinda la posibilidad de contextualizar y mostrar la
realidad de las personas con discapacidad y la manera en que son percibidas en el discurso
politico emitido por las instituciones y servidores publicos de la cindad de Tepic, Nayarit.
La barrera més grande que se tiene que romper en relacion con la discapacidad es la mental,
solo cuando esto suceda la persona con discapacidad ocupara en la sociedad un lugar como
ser humano.Se establecen los criterios de seleccién por juicio que se utilizaron para elegir a
fos actores claves de esta investigacion a partir de una muestra no probabilistica. Siete de
ellos servidores publicos que se relacionan en sus actividades profesionales directamente
con la discapacidad y catorce personas con discapacidad, veintiun sujetos en total para

contrastar a fravés de su voz {discurso) una realidad social que se desconoce.

El capitulo cuarto es importante no sélo porque se muestran los resultados sino por
la narrativa con la que se acompafia el analisis critico del discurso de las personas con
discapacidad. Este apartado es el corazdn de la presente investigacion, permite que todo
lector pero especificamente todos aquelios que se autodenominan “normales” conozean y
reconozcan la diferencia como algo positivo que lejos de no aportar a la dindmica social la
enriquece. Busca generar desde la lectura de la realidad de las personas con discapacidad
un cambio de imaginario. Abonar a una mejor construccion del pensamiento y combatir el
paradigma de la discapacidad generado por la desconstruccion del conocimiento sobre este

grupo vulnerable, con la que se ha formado historicamente.
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En el capitulo cinco se encuentran las conclusiones y recomendaciones que se considera
pueden ser un parte aguas en la toma de decisiones ya que permiten caminar hacia la

construccion de sociedades mas mcluyentes.

Con la presente investigacion no se pretende discutir si las personas saben o0 no qué
es una persona con discapacidad porque en la actualidad ya es comun hablar de
discapacidad. Sin embargo, el paradigma de la discapacidad no se rompe sélo por saber el
significado de lo que es una persona con discapacidad o porque aparece en el discurso
politico; el paradigma de la discapacidad se rompera en el momento que deje de ser un
concepto mal aprehendido, una abstraccion negativa acerca de lo que significa ser persona

con discapacidad y pase al imaginario social como lo que es, un individuo social.
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CAPITULO1

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Planteamiento del problema

El ocio es considerado una de las actividades mas importantes que realiza el ser humano.
Diferentes estudios han demostrado que mejora la calidad de vida, por ejemplo:Coleman ¢
Iso-Ahola, comprobaron que: “Las personas que participan en actividades de ocio estaban
mds satisfechas y eran menos vulnerables al estrés que aquellas que no participan”. Para
los investigadores Csikszentmihalyi y Kleiber, “El ocio es un medio que proporciona las
oportunidades que necesita el individuo para plantearse retos constamtes que desafien su
personalidad, le promuevan habilidades y conocimiento y contribuyan al bienestar fisico y
psicoldgico, sin que haya lugar para el aburrimiento y el tedio, puesto que motiva que la
persona tenga siempre nuevas experiencias” (como se cito en Lapez, 2006). Kleiber afirma
que: “El ocio proporciona condiciones que conducen a la optimizacion del desarrollo
humano y a la realizacion personal, estando la realidad del desarrollo humano en algin
lugar, entre el poder incuestionable de las mfluencias sociales y la autodeterminacion de

los individuos” (como se citd en Ldzaro, 2006).

El derecho al ocio es un derecho humano. La asociacién Mundial del Ocio y la

Recreacion, conocida por sus siglas en inglés como WLRA' adopta en el afio de 1970 en la

La Woridl isureanRecreationAssociat, es una omanizacion no gubemamentai de ambito mundial, que se dedica a la

investigacion y al estudio de las condiciones que permiten que el ocio sea un instrumente para mejorar el estilo de vida y el
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Convencion de Ginebra, Suiza, la Carta del Ocio, revisada v perfeccionada en 1981 en

Twannberg, Suiza. Dicha Carta declara en su articulo 1 que: “El ocio es un derecho bdsico

del ser humano” (WLRA).
La declaracién de los derechos humanos de 1974 sefiala en sus articulos 24 y 27:

Articulo 24. Toda persona tiene derecho al descanso, al disfrute del tiempo, a una limitacién

razonable de la duracion del trabajo y a vacaciones periédicas pagadas.

Articulo 27. Toda persona tiene derecho a tomar parte libremente en la vida cultural de la
comuntdad, a gozar de las artes y a participar en el progreso cientifico y en los beneficios

que de él resulten (ONU).

Son numerosas las posibilidades de participar en actividades que favorezcan el descanso, la
diversion, el desarrollo personal y soctal. La clave para Ja efectividad de este tipo de

actividades reside en que se conviertan en un medio para el crecimiento personal, la

autorrealizacion y la apertura a nuevas dimensiones de la vida.
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Nayarit ocupa el cuarto lugar por nimero de personas con discapacidad a nivel nacionai. En
la entidad, hay 48 mil 550 personas con discapacidad y en su capital, Tepic, existen 14 mil
179 personas en esta condicion (INEGI, 2010). Estas son cifras que van en aumento,
debido a los problemas de salud presentes en nuestro pais, como son la obesidad v la
diabetes, causantes de ceguera y pérdida de extremidades. Es necesario que las personas
con discapacidad sean tomadas en cuenta, ya que a este grupo vulnerable se le excluye del

desarrollo sociocultural ¢ imposibilita su ejercicio pleno del derecho al ocio.

En la ciudad de Tepic, Nayarit, como en el resto de las ciudades de México, el
derecho al ocio no lo ejercen plenamente todas las personas. Lippold y Burns mencionan
que “las personas con discapacidad participan en menos actividades de ocio y el tipo de
actividades son pasivas y limitadas™. (como se cité en Badio, M y Longo, E, 2009).Un
sector vulnerable de la poblacién como lo son las personas con discapacidad, se ve
desfavorecido en sus posibilidades de practicar su derecho al ocio. El disefio de las politicas
piblicas, la pobreza, la cultura local, la nusma sociedad, e incluso los motivos personales
de este grupo vulnerable, pueden ser los que propicien la falta de practicas recreativas que
fortalezcan su desarrollo personal y social y por ende, su calidad de vida. Al respecto,

mencionan Badia y Longo (2009):

Las personas con discapacidad no disponen de dinero para sus actividades de ocio, a pesar
de que cada vez hay més oportunidades de ocio gratuito o de bajo costo facilitadas por
asociaciones gue atienden a personas con discapacidad, las actividades de ocio
normalizadas (por ejemplo, ir al cine, distrutar de vacaciones, acudir a restaurantes, etc.),

son a menudo valoradas como muy costosas y, por lo tanto, de dificil acceso (p. 34).
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Los fenomenos sociales por lo regular se estudian en una realidad y una temporalidad
determinada. En el caso de la discapacidad, ésta es una realidad en la sociedad actual,

existi6 en las culturas pasadas y sin duda alguna, se vera también en el futuro.

La discapacidad es una condicion que aunque no se desea vivir, en algin momento
de la vida puede llegar a presentarse por diversos motivos. Por otra parte, todas las
personas, sin importar etnia, color, religion, mnivel socioeconémico, orientaciéon sexual o
discapacidad, deberian disponer para beneficio de su salud fisica y mental, de un tiempo
libre en el que sea posible realizar aquellas actividades que mas gusten y proporcionan
bienestar. Se deberia, en ese sentido, propugnar por el disefio e instrumentacion de politicas

publicas, orientadas a favorecer el disfrute pleno del ocio, en grupos vulnerables.

Las politicas publicas y el derecho al ocio de las personas con discapacidad, es un
tema pertinente para ser estudiado en la actualidad. En 1998, la declaracion de Sao Paulo
convoco a las Naciones Unidas (ONU), a todos los gobiernos, y a todas las asociaciones no
gubernamentales del mundo, a analizar y apoyar los articulos propuestos dentro de la
declaracion, la cual contempla Ias funciones del Estado y sus politicas publicas en relacion

al tiempo libre de los ciudadanos, en los siguientes articulos:

Articulo 2: todos tienen derecho a la recreacion y el tiempo libre, por medio de acciones
politicas y econdmicas sustentables e igualitarias.

Articulo 4: Todos los gobiernos deben preservar y crear ambientes - culturales tecnolégicos,
naturales o construidos - donde las personas tengan tiempo, espacio y oportunidades para

expresar, usufructuar y compartir socialmente la recreacion y el tiempo libre.
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Articulo 6: todos los gobernantes deben de garantizar que las politicas y las normas legales,
defiendan la recreacion y el tiempo libre para todos, a pesar de las fuerzas contrarias de la

globalizac16n (Declaratoria de Sao Paulo, 1998).

Ante este panorama social, resulta necesario definir normativas y lincamientos de accidn
claros, que propicien una participacion equitativa de grupos sociales desfavorecidos.
Resulta necesario ¢l analisis de los instrumentos legales promulgados en los ambitos
internacional, nacional y regional en materia de discapacidad, para evidenciar si Jos mismos
fomentan y promueven desde sus estatutos, la participacion en igualdad de condiciones de
este grupo sociai dentro de los entornos propios de la sociedad, partiendo de la premisa de
que la no satisfaccion de este derecho, pudiera tener su origen en la forma como se ha

concebido la normatividad v 1a participacion de la sociedad ante esta problematica.

En el mundo, si el cumplimiento de los derechos sactales en favor de los mas pobres
es casi imposible, cuando s¢ trata de discapacidad el problema se agudiza. No hay
Orgamismos que se encarguen en la practica, de velar por este sector, ni mecanismos
mediante los cuales ellos puedan defender su derecho a una vida digna, menos aian, su
derecho al ocio, o a la practica y el disfrute de cualquier manifestaciéon cultural v en la
ciudad de Tepic esto no es la excepcion, ya que al ser el cuarto estado a nivel nacional ¢con
personas c¢on discapacidad no se preocupa ni promueve politicas encaminadas a la

construccion de infraestructura adecuada para hacer sus espacios publicos mas accesibles,
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ni se capacita personal para ofrecer servicios inclusivos desde atender a este grupo

vulnerable como el saber otra lengua como lo es la LSM Lengua de Sefias Mexicana,

Por lo anteriormente sefialado, surgen las siguientes preguntas:

Preguntas de investigacion

¢Qué practicas de ocio realizan las personas con discapacidad de la ciudad de Tepic,

Nayarit y como estas practicas reflejan el ejercicio o no de un derecho?

(Qué factores limitan el ejercicio pleno del derecho al ocio de las personas con

discapacidad?

Justificacién
A lo largo de la historia, las personas con discapacidad han sido ciudadanos invisibles a los
ojos del Estado y de la sociedad. En un principio, se les consideré monstruos o divinidades,
después, se convirtieron en sujetos de estudios basados en el modelo biomédico.
Actualmente el panorama esta cambiando y se estudia la discapacidad a partir de su
derecho a una vida digna.

Este cambio de paradigma, sin duda, ha repercutido en la nueva formar de pensar
sobre la discapacidad; un ejemplo de este cambio se refleja muy claramente en las politicas
de los Estados en distintos paises del mundo, incluido México. Sin embargo, el estudio del

derecho al ocio, en materia de discapacidad, es todavia un campo virgen. Surge entonces la
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pregunta jqué hacer como Estado, como académicos, como ciudadanos socialmente
responsables, para promover ¢l ejercicio pleno ¢ igualitario de los derechos civiles, sociales
y culturales, de un sector de la poblacion que esta creciendo de manera significativa? La
Asociacidn Mundial de Ocio y Recreacion, refiere que el ocio es un derecho humano
bésico, como la educacion, el trabajo y la salud, y nadie deberia de ser privado de este
derecho por razones de género, orentacion sexnal, edad, raza, religidn, creencia, nivel de
salud, discapacidad o condicion econémica.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2010), existen mas de
mil millones de personas, es decir, un 15% de la poblacion mundial, que estan aquejadas
por la discapacidad en alguna forma. Tienen dificultades importantes para funcionar, entre
110 millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) personas mayores de 13 afios y eso no es todo,
pues las tasas de discapacidad estin aumentando debido en parte al envejecimiento de la

poblacién y al aumento de ia prevalencia de enfermedades cronicas.

En Meéxico, las cifras nacionales de las personas que tienen algin tipo de
discapacidad segin el censo del 2000, es de 1. 8 millones {(INEGI) y para el 2010
alcanzaban los 5 millones 739 mil 270, lo que representa el 5.1% de la poblacidn total del
pais (INEGI). La comparacioén de estos dos censos permite percatarse que el incremento es

realmente considerable, lo que significa un problema social en el pais.

Segtin informacion de este Instituto, para el censo del 2010:

De cada 100 personas con discapacidad, 39 la tienen porque sufrieron alguna enfermedad;

23 estin afectados por edad avanzada; 16 la adguirieron por herencia, durante €l embarazo
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o al momento de nacer, 15 guedaron con lesidn a consecuencia de algin accidente y

8debido a otras cansas (INEGI).

En México, segiin informacién proporcionada por el noticiero CNN Meéxico, la Faculiad de
Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM), declard que: "ef 80
% de las amputaciones mayores de miembros inferiores se realiza en pacientes diabéticos"
(CNN,2012). Es la diabetes el problema de salud que mas ha aumentado la cifra de
discapacidad, ya que en ocasiones trae como consecuencia la pérdida de la vista y la
amputacion de las extremidades.

Ante las cifras de personas con discapacidad que vau en aumento y el cuarto lugar
que ocupa el estado de Nayarit, siendo Ia capital de este el objeto de estudio, es necesario
cuestionarse, primero, sobre las condiciones en las que vive este sector de la poblacion
historicamente marginado, y después, en qué forma acceden a los planes, programas, bienes
y servicios que oferta el Estado, asi como los motivos por los que ejercen o no su derecho
al ocio.

En Méxicocomo en el resto del mundo, la solvencia econémica de cada individuo
determinara en gran medida las actividades que éste realiza para satisfacer su derecho al
ocio. Por ejemplo, una familia acaudalada podra en temporada vacacional, salir de su pais
de origen para realizar actividades turisticas, una familia de clase media también podra
hacerlo y eonocer otra ciudad del territorio que habita, pero los miembros de una familia

pobre, quiza vayan todos el domingo a bafiarse al rio y por las tardes los chicos jueguen
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futbol en las canchas del bammio. Hay incluso familias, que no saben que las vacaciones
existen.

En el caso de quienes tienen alguna discapacidad, si cuentan con solvencia
econdomica, muy probablemente se apoyen en una persona que les auxilie a llevar a cabo
todas las actividades que deseen, en ¢l lugar donde se encuentren; si son de clase media, y
estan ciegas, quizé podran ir al museo pero no tocaran porque no esta permitido, con o que
se limitara su conocimiento a lo que sus familiares 0 amigos le cuenten, si son sordas y van
al cine, se conformaran con disfrutar s6lo las imagenes, porque no hay subtitulos a color ni
interpretacion simultanea en lengua de sefias mexicana, éstos sistemas con los que las
personas sordas pueden acceder a la informacion; si son personas con dificuitad para
caminar 0 moverse, los tendran que cargar cuando no haya rampa o elevador y bajar de ia
banqueta cada vez que se encuenfren con una obstruida. Por otra parte, si estas personas
con discapacidad forman parte de las devastadoras cifras de la pobreza, hay que agregar a
lo anterior, las restricciones que tienen en el ambito de la educacion y salud, para acceder a
un empleo y por ende a vivir con dignidad.

La ciudad de Tepic ofrece, en comparacion con la ciudad de México o Guadalajara,
pocas alternativas para practicar actividades de ocio. En parques estdn La Loma y la
Alameda, como los mds importantes; teatros: Del Pueblo, Foro Presidente Aleman, Foro
del Ex Convento de la Cruz e Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS); cines:
Cinemex y Cinepolis; ast como 6 museos: Casa Museo Juan Escutia, Museo Regional,
Museo Amado Nervo, Museo de Culturas Populares e Indigenas, Centro de Arte

Contemporaneo Emilia Ortiz (CAC) y Museo Interactive de Ciencias e Innovacién en
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Mayarit. La accesibilidad de estos recintos culturales, pudiera ser una alternativa para que
las personas con discapacidad realicen actividades recreativas, sin embargo, la accesibilidad
se restringe lUnicamente a la adaptacién y construccion de rampas, limitando con ello el
gjercicio libre del derecho al ocio de la personas con discapacidad,

En la cindad de Tepic, los espacios destinados a la prestacion de bienes y servicios
culturales, ast como al esparcimiento y la recreacion para que sus ciudadanos utilicen su
tiempo libre, no contemplan a los ciudadanos con discapacidad. La mayoria de estos
recintos cuentan con barreras arquitectonicas, carecen de personal capacitado para atender a
personas con discapacidad, los contenidos 1o son accesibles para personas sordas, ciegas o
débiles visuales y las rampas en la mayoria de los edificios, son poco adecuadas o
completamente disfuncionales. Parectera que nuestra ciudad y sus habitantes, han
invisibilizadoa las personas con discapacidad, ya que annque éstas tengan el derecho al
ocio como cualqiuer otro cimdadano, en la practica no pueden ejercerlo, debido a que no

existen las condiciones para ello.

A nivel mundial, Espafia ¢s uno de los paises que mas importancia ha dado a la
investigacidn sobre discapacidad, un ejeraplo de ¢llo es laUniversidad de Deusto en Bilbao,
que en el 2013 publico un catdlogo editorial’ en el que se encuentran todas las
investigaciones sobre ocio y discapacidad que alli se han realizado y documentado por los
cuerpos académicos de fa institucién. En México, no se han realizado a la fecha estudios

sobre ocio y discapacidad.

2Se anexa el link del catdlogo que el Instituto de Estudios de Ocio generd, para quien desee consultarlo.
http://www.ocio.deusto.es/serviet/Satellite/Page/111B0S8571971/ cast/
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En la ciudad de Tepic, Nayarit, el museo Juan Escutia es hasta la fecha, el tnico recinto
cultural accesible - para personas con discapacidad motriz, visual y auditiva en
infraestructura y contenidos de la republica mexicana. En el 2014, se implementé un
modelo de accesibilidad para que las personas con discapacidad realicen de manera
independiente actividades recreativas. Esta alternativa, es por el momento la tnica opcion
que las personas con discapacidad de Tepic tienen para ejercer su derecho al ocio. Saber
que en el estado que ocupa el cuarto lugar con mayor namero de habitantes con
discapacidad en la republica, solo se cuenta con un espacio accesible en contenidos e
infraestructura, para que las personas con discapacidad inviertan su tiempo libre, lleva a
reflexionar sobre el estado en el que se encuentran estas personas en relacion al ejercicio de
su derecho al ocio. Es preocupante que no tengan, entre muchas otras cosas, derecho a
elegir, sobre todo lo que loshace sujetos independientes: educacion, sexualidad, ocio,

empleo, etcétera.

Objetivo general
Analizar las practicas de ocio de las personas con discapacidad de la ciudad de Tepic, asi

como los factores que limitan el ejercicio pleno de su derecho al ocio.

Objetivos especificos
1. Identificar las condiciones de vida y actividades de ocio que realizan las personas

con discapacidad, que viven en la ciudad de Tepic.
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2. Analizar larelacion existente entre discapacidad y disfrute del ocio en la cindad de
Tepic.

3. Describir los factores que himitan, en personas con discapacidad, et ejercicio pleno
del derecho al ocio en la ciudad de Tepic.

4. Contrastar ¢! discurso oficial acerca de la discapacidad con la voz de la

discapacidad.

Hipétesis
Las practicas de ocio de las personas con discapacidad de la ciudad de Tepic, reflejan el
ejereicio limitado de un derecho, debido a factores como 1a pobreza, el nivel educativo y la

inexistencia de politicas pablicas onientadas a este grupo vulnerable.
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CAPITULC II

FUNDAMENTACION TEORICA

Conceptos
Ocio
Hablar de ocio no es algo nuevo, varios son los estudios sobre ocio donde es facil verificar
que el abordaje de este concepto remite, generalmente, a la antigua Grecia o a la
modermidad Europea.

De nuestra historicidad, el ocio siempre ha sido una actividad fundamental para los
seres humanos, ya que es generador de desarrollo social pues mejora la calidad de vida y

las relaciones personales, incluso la propia condicién individual.

El ocio puede tanto expresar formas de reforzar las injusticias, alienaciones y opresiones
sociales, como por €l contrario representar una posibitidad de libertad y dignificacién de la
condicidn humana. Esta consideracion resalta la necesidad de promover una educacidn
critica/creativa por y para el ocio, una vez que €ste representa una posibilidad de reflexionar
sobre la realidad en que vivimos y asi poder sofiar con sociedades mas incluyentes, justas,

humanas y sustentables {como se citd en Gomes y Elizalde 2009).

El concepto de ocio es sinénimo de 1a palabra leisureen inglés, loisiren francés y lazeren
portugués. El ocio como actividad ha existido en todas las culturas. En la antigua Grecia,
Aristoteles, uno de los tedricos mas representativos del pensamiento occidental, postulé

que: Elizalde (2010} “ef ocio era un estado en el cual la actividad se lleva a cabo como un
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fin en si mismo, a diferencia del trabajo y de las ocupaciones para la subsistencia, que sdlo

serian un medio para alcanzar ofros fines” (p. 439).

Gomes y Elizalde mencionan que “en la Grecia clisica, era entendido como una
manifesfacion cultural basada en la meditacion, la reflexion y la sabidurfa.” Desde estas
maneras de concebir el ocio era comprendidp como una de las formas para acceder a la

Jelicidad, razon fundamental de la existencia humana.” (2012)

Cronolégicamente el ocio tiene un papel esencial en las dinamicas sociales. En la época
industrial, a partir del trabajo se empieza a destinar tiempo libre para los trabajadores, a
través del recorte en tiempo de la jornada laboral En la actualidad el ocio es una actividad

importante, Cuenca (2008) nos dice que:

La concepcidn de ocio adquiere cada dia una visién mas positiva, ya no siendo identificado
s0lo con el descanso, los feriados y la diversion, ampliando su significacidon al ser
considerado como una expeniencia haumana necesaria, capaz de proporcionar

autorreahizacion, como un derecho y un elemento que aporta a la calidad de vida. (p. 63)

Desde esta vision se puede comprender cdmo el ocio tiene relacién con el tiempo libre,
eldescanso, la recreactén y con lo hidico. El papel del ocio estd vinculado con la
humanizacion de la vida social, por ser un conductor que lleva al pensamiento critico y

creativo sobre todas Jas dimensiones de la vida. Hacer actividades de ocio es una opcidn
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para mejorar no solo la calidad de vida de las personas, sino su manera de relacionarse con

la sociedad, abriendo un abanico de posibilidades para la igualdad de condiciones.

Gomes (2010) plantea que: el ocio se llena de un potencial significativo para enriquecer las
practicas educativas, a partir de distintos lenguajes que pueden, desde una légica diferente
de la tradicional/excluyente, ampliar la comprension sobre nosotros mismos y sobre el
mundo en que vivimos. Por lo tanto, es necesario avanzar en la concepcion y accion para
que las practicas recreativas sean también educativas desde una perspectiva critica; para que
una educacion lidica sea también problematizadora, transformadora y hasta subversiva,
estando abierta a incluir diversos campos como: la familia, la sociabilidad, el arte, la

cultura, el ocio, entre otros (p. 11).

Discapacidad

La discapacidad no es un fenomeno aislado en la historia de la humanidad, al contrario, ha
estado presente desde la aparicion misma del hombre, y tanto en el pasado como en la
actualidad, es tragica.

En la época primitiva, las personas con discapacidad eran asesinadas debido a su
nula contribucion a las practicas de su grupo social. En Grecia eran objeto de burla,
matanza y algunas veces de adoraciéon y culto. Como ejemplo de discriminacion, en
Esparta, durante el siglo 1X a.c., las leyes de Licurgo dictaminaban que los recién nacidos
débiles o deformes fueran arrojados desde lo alto del monte Taigeto. Por el contrario, en el
continente africano, especificamente en Egipto, se les apreciaba, ya que se les consideraba

seres especiales, sin embargo, éstos eran los sirvientes de los faraones.
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En la edad media se puede decir que hubo un cambio en cuanto a la valoraciéon de las
personas con discapacidad, aunque las condiciones de discriminacion seguian siendo parte
de su cotidianidad y realidad social. Sin lugar a dudas, la religion es parte de estos
antecedentes, pues el cristianismo influy6 fuertemente y contribuyé a la constitucion de
cofradias para asistir a ciegos, paraliticos y leprosos. Muy al contrario de la cultura
europea, en Mesoamérica se tenia una vision diferente de las personas con discapacidad,
pues eran consideradas divinidades de culto religioso, siendo poseedores de muchos
privilegios ya que a la discapacidad se le atribuian fendmenos astrolégicos, mitos y castigos
divinos. Sin embargo, aun seguian siendo seres sin voluntad, es decir, no se les consideraba
como individuos, mucho menos como sujetos normales libres de elegir, pensar y decidir
por ellos mismos. Para México, la realidad de las personas con discapacidad no era tan
distinta a las vividas en otras culturas, pues seguian siendo sujetos de burla y de
discriminacion (Gomez, 2005).

La percepcion de la discapacidad se ha ido humanizando con el paso del tiempo, sin
embargo, las personas con discapacidad no han logrado todavia, ser visibles como sujetos
ni desterrar la connotacion peyorativa de los nombres que se les han dado: anormales,
atipicos, deficientes, diferenciados, disarménicos, disminuidos, impedidos, incapacitados,
invalidos, limitados, lisiados, menoscabados, minorados, minusvalidos, subnormales,

mongoles, tarados, con capacidades diferentes o especiales, etc.

Es necesario partir de la premisa que tener una discapacidad no significa que un
individuo sea incapaz de realizar las actividades de un ciudadano “normal”, como trabajar,

ir a la escuela, tener una pareja, abrocharse la cinta de los zapatos, realizar actividades
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recreativas, practicar alglin deporte, y todas aquellas actividades que forman parte de la

vida cotidiana.

La discapacidad, definida por las Naciones Unidas como "ia pérdida o limitacion
de las oporturudades de participar en la vida de la comunidad en un pie de igualdad
con Jos demas” (Goémez, 2003, p. 4), permite reflexionar en la necesidad de pensar
respecto a la discapacidad de wma manera distinta. jPor qué pensar que las personas
con discapacidad son mcapaces de adaptarse a las dinarnicas sociales, v no que la
socledad es incapaz de adaptarse a ellas? Q bien, que es el entomo el que

discapacita con sus barreras y pricticas culiurales.

Tabla 1.1 Clasificacidn de los Tipos de Discapacidad.

Caminar o moverse Dificultad para moverse, caminar,
desplazarse o subir escaleras, debido a la
falta de toda o una parte de sus piemas;
incluye a quienes teniendo sus piernas no
tienen movimiento 0 presentan
resiricciones para moverse, de tal forma
que necesitan ayuda de otras persona, silla
de ruedas u otro aparato, como andadera o

pierna artificial.
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—

e Ver Abarca la pérdida total de la vista en uno o
ambos 0jos. A los débiles visuales y a los

que aun usando lentes no pueden ver bien.

e Mental Abarca cualquier problema de tipo mental,
como retraso, alteraciones de la conducta o

del comportamiento.

e FEscuchar Incluye a las personas que no pueden oir,
asi como aquellas que presentan dificultad
para escuchar (debilidad auditiva), en uno
o ambos oidos, o las que aun usando
aparato auditivo tienen dificultad para
escuchar debido a lo avanzado de su

problema.
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e Hablar o comunicarse Hace referencia a los problemas para
comunicarse con los demas, debido a

limitaciones para hablar o darse a entender.

¢ Poner atencion y aprender Incluye las Ilimitaciones para recordar
informacion o actividades que se deben
realizar cotidianamente y dificultades para
aprender una nueva tarea O para poner

atencion por determinado tiempo

e Autocuidado Hace referencia a las limitaciones o
dificultades para atender por si mismo el

cuidado personal.

Fuente: Contreras, B. (2012). Planteamiento sobre la situacion laboral de las personas con discapacidad en

Tepic, Nayarit (Tesis de maestria inédita). Universidad Auténoma de Nayarit Tepic, Nayarit.
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El binomio ocio/discapacidad

Una mirada a la historia, muestra que hace todavia algunas décadas, las personas con
discapacidad no hacian practicas de ocio, sin embargo, eran utilizadas en espectaculos a los
que otras personas asistian en su tiempo de libre. Brindaban el entretenimiento a los

“normales™.

En Europa, ias personas con malformaciones era exhibidas como fendémenos despertando el
morbo y la curiesidad del pablico, sin embargo, ahi la situacién era mas critica que en
América, ya que se habhla de la utihzaciom de aparatos mecénicos por parte de mercaderes y
madres, para provocar dichas malformaciones con fines lucrativos. En el siglo XIX, en
Estados Unidos y después en México, empresarios circenses como TaylosBarum vy
JonhRiglin, contrataban para los museos de sus circos, personas discapacitadas con alguna

deformidad, por lo que fungian como afracciones (Gémez, 2005, p 8).

La realidad de las personas con discapacidad, es que en el pasado fieron sobajadas.y
utithzadas como mero entretenimiento, sin embargo, en ¢l antiguo Egipto v en la India,
tenian consideraciones especiale§ que incidian en su calidad de vida, pero nunca fueron
vistos como iguales o semejantes a los considerados “normales”. Conforme ha pasado el

tiempo, este grupo vulnerable empieza a desempefiar distintos roles en la sociedad. Su
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historia ha sido plasmada en el cine, como es el caso de las peliculas Freaks(1932) que
representa la realidad vivida en el circo por las personas con discapacidad y
TheButterflyCircus (2009) que le da un valor a la persona con discapacidad, como sujeto
excepcional y sobre todo que comparten una condicion de igualdad. Al respecto sefiala

Tejeda:

Son muchos los factores que en la actualidad interfieren en las practicas de ocio; en
el caso de las personas con discapacidad, existen (...) factores como son la
capacidad economica de la familia de las personas (...), la percepcion que tenga
tanto la familia como la persona, en cuanto a las barreras ambientales, la cohesién

del entorno de la persona, las relaciones de apoyo, etc. (2013)

Las discapacidades representan limitaciones parciales que no tienen por qué impedir una
vida saludable y normalizada. Igual o mayor problema pueden suponer otras limitaciones
de tipo social para que las personas con discapacidad puedan desenvolverse en la vida,
como la falta de educacion, de trabajo o de derechos ciudadanos basicos. Para reafirmar lo
anterior y establecer el compromiso mundial, la Asamblea General declaré 1981, Aiio
Internacional de los Impedidos, y establecié que ese afio se dedicara a integrar plenamente

a las personas con discapacidad en la sociedad.

[...] Las personas discapacitadas deben ser tratadas como auténticos ciudadanos de sus
paises respectivos y disfrutar de todos los derechos de los que el ser humano es heredero.

Para vivir segin los principios personificados en los objetivos de este Afio [...] los
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gobiernos deben esforzarse por equiparar las oportunidades [.. ] en todos los aspectos de la

vida diaria [...] (ONU, 1981).

Ante este panorama de desigualdad, es necesano llevar a la practica los conceptos de
inclusién hacia el ocio y la discapacidad, para poder modificar ¢l imaginario de las
personas “normales™. A partir de eso, se podra mejorar la relacion existente entre sociedad
y discapacidad, mejorando las politicas publicas, planes, programas y accesos a los bienes y

servicios culturales, educativos, taborales y sociales de manera inclusiva.
Una persona con discapacidad es:

[..- ] Ante todo, um ser humano esencialmente igual a ofros; sus necesidades e intereses son
en esencia similares a otros, y que se puede esperar de él, que participe en un abanico de
actividades, mcluyendo tanto actividades de ocio como aquellas que contribuyen a la

socializacion (Gémez, 2005. p 16).

El derecho al ocio de las personas con discapacidad

“La resiliencia es un canto a la libertad, un no romindo a todo tipo de determinismo”,
(Forés, A, Grané, J, 2008)

Ocio creativo
La mundializacion capitalista busca imposibilitar ciertos satisfactores y deformar otros: el

hambre coexiste con unos mercados agroalimentarios que producen y controlan comida
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suficiente para saciarla; se asume el consume como una necesidad en si misma, y no como
un satisfactor, confinendo a los mercados el poder de conformar v controlar identidades,
canales de expresion, posibilidades de subsistencia, ocio, etc. (Calle, A, 2008, p 40).

En el siglo XXI el ocio como actividad recreativa a partir del tiempo libre de los
individuos tiene una importancia fundamental, no sélo por lo bueno v benéfico que pueda
ser para las personas ejercer estas practicas a nivel de bienestar personal y social, sino que
el ocio es factor clave en ¢l sistema capitalista pues esta conceptualizacion del ocio que hoy
se conoce no es mds que un ocio comercializado, es decir, es parte de ia gran sensualidad

de los productos con los que se bombardea a 1a poblacidn en fa era del consumo.

Ser es hoy una variable corrientemente asociada a Ja capacidad de consume, la educacién se
convierte en 1m sisterna de preparacion de asalariados en condiciones de “flexibilidad™ para
el mercado, las tarjetas son el pasaporte econdmico, los centros de marketing escrutan el
perfile socio-econdmico, el lenguaje “se adecna” o “se esqueletiza” a ritmo de publicidad y
mensajes telefonicos, ete. La mundializacién capitahsta, la denominada globalizacion, viene
caracterizada por la conquista de nuevos territorios vitales, para que una constelacidon de

monopolios puedan “vendernos de por vida” nuestra propia vida (Calle, A. 2008, p 39).

Por qué empezar diciendo esto, porque la conceptualizacion del ocio s mas que viajar,
pasear en bicicleta, leer un libro, visitar un museo, dotmir o toda actividad que se desee
realizar y que no implique una cbiigacion, el ocio comercializado es aquel que muchos

desean y que pocos pueden disfrutar, el ocio que se vende no puede ser sélo una actividad
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que haga feliz,el ocio producto tiene que cumplir con una doble funcién satisfacer una
necesidad fundamental (ya que es un derecho humano) disfrazada de deseo y cubrir otra
que es el reconocimiento social que a partir de las practicas de ocio dentro del tiempo libre
brindara un estatus social, este ocio capitalista rompe con la funcion primordial con la que
tiempo atras se concebia, este ocio subjetivo o creativo que llevaba a los sujetos a un estado
de reflexiéon e introspeccion para interpretar su realidad y sobre todo que les daba la
autonomia de elegir qué hacer con su tiempo libre e incluso dedicarse a la contemplacion
como practica de ocio era un ejercicio reflexivo. El ocio como consumo: en la actualidad el
ocio va unido al gasto generado y al convertir prdcticas de consumo en prdcticas de ocio.
El equipamiento relacionado con el ocio y los servicios, bienes y productos que se compran
Jorman parte del patron cotidiano de estilo de vida de ocio de la sociedad en la que

vivimos (Madariaga, A, 2009, p. 3).

Indudablemente insertar las practicas de ocio en las personas con discapacidad hoy
es algo dificil de concebir no sélo a nivel de psique e imaginario social, sino como
alternativa de recreacion ya en la realidad, debido a las grandes barreras de infraestructura,
urbanizacion, accesibilidad e inclusién con las que se presenta este sector vulnerable

poniendo la situacion de la discapacidad en estado subalterno.

Sin embargo este ocio subjetivo del que habla Aristoteles, en el que la
contemplacion permite la reflexion; hace que surjan algunas preguntas ;Practican el ocio
creativo, las personas con discapacidad que no tienen posibilidades de ejercer un ocio
comercializado? Las personas con discapacidad tienen mas tiempo libre debido al ejercicio

limitado de sus actividades, esta restriccion es causada por factores como la pobreza; el
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poco o reducido acceso a la educacion y al empleo, entre otras. Por lo tanto, disponen de
mayor tiempo libre para hacer actividades de ocio subjetivo jesto los convierte en

individuos con un pensamiento critico y reflexivo mayor que las personas sin discapacidad?

Las personas con discapacidad quiza ejercen un tipo de ocio creativo no un ocio de
desplazamiento, ya que las circunstancias en las que viven, a partir de limitar su derecho al
empleo ¥y a la educacion asi como la condicién de pobreza en la gue gran parte de este
sector se encuenira, ha generado individuos reflexivos, ( también podria ser caso inverso,
donde debido a las limitaciones de desarrollo social a las que se enfrentan, su sentido
critico se ve disminuido) es decir a partir de ver restringida su inclusién y movilidad por
diferentes factores (sociales, arquitectonmicos, politicos y econdmicos) marginando a
muchos a cuatro paredes como su Gnica interaccion con el mundo, éstos han adoptado el
ocio creativo como su inica practica reflexiva que los lleve a una interpretacion de la
realidad mucho mas critica ¢ incluso que los “normales” que reabizan un sinfin de

posibilidades para ejercer ¢l ocio.

Lo cierto es que el ocio creativo es aquel que puede elegirse, responder las anteriores
preguntas la experiencia de ocio creativo en las personas con discapacidad en algunos
casos se puede dar a partir de 1a resilencia, pero la respuesta estara en la determinacién de
la percepcion subjetiva del propio sujeto implicada en la realidad que esté viviendo Luthar
(2003) define el término de resiliencia como “la manifestacion de la adaptacion positiva a
pesar de significativas adversidades en la vida” (como se cité en Iglesias, E. 2006, p. 127},

Sdnchez (2003).
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La resiliencia en pocas palabras, seria Ia pauta que permite a las personas reponerse a

sttuaciones adversas y sacar provecho de ellas (como se citd en Trwjillo, M, s.f. p. 1).

Entender que la resiliencia no sélo sirve para dar solucién a ciertas problematicas
(como las condiciones de vida de las personas con discapacidad) sino que el ocio tiene un
significado mucho mas amplio: tener una percepeidn diferente de 1a vida. El ocio creativo
podria ser un acto de resiliencia de Jas personas con discapacidad al ver como gl entorno las
imposibilita, la resiliencia no es alge con lo que las personas nacen, tampoco es algo que
unas personas tienen o no, la resiliencia es algo que se construye, por decirlo de una manera
es un mecanismo de defensa ante panoramas de pocas posibilidades de coexistir, ejemplo
serian las alternativas de ocio de las personas con discapacidad que ellas mismas se generan
a partir de una sociedad que no responde, un estado que no responde y una infraestructura

que no es la adecuada.

Lo cierto es que muchas personas no tienen y no se les brindan alternativas de ocio
y estan confinadas a cuatro paredes donde el acto de estar acostado sin poderie moverse, no
poder salir porque la ceguera de la ciudad es mas grande que la de las personas ciegas, no
acceder al otro porque no hablan la misma lengua, muchas veces no responden a un acto de
contemplacién en sus cuatro paredes sino a un grado de marginacion gue lejos de llevarlos

a un ocio creativo, las sumerge en un estado catatonico.
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El ocio y la calidad de vida en las personas con discapacidad

Todas las personas deseamos que nuestra vida se desarrolle por unos buenos cauces, queremos que
nos vaya bien. Nos gusta sentirnos contentos y libres de problemas graves, tener seguridad, contar
con apoyos afectivos, tener libertad de elegir... Las personas sabemos lo que nos gusta para
nosotros mismos y para la sociedad en la que vivimos. Esto quiere decir que los seres humanos
tenemos la capacidad de imaginar lo que significa una vida buena y de albergar el deseo y la
esperanza de poder tenerla.

(Setién, M, 2000)

La calidad de vida es algo que todas las personas tienen presente, para los que la tienen, un
lujo, quien aspira a ella, muchas veces utopia. Lo cierto es que las personas con
discapacidad son mas vulnerables y estin mds expuestas a no cumplir con mas de uno de

los indicadores con los que se mide.

El concepto de calidad de vida es un concepto relativamente nuevo que surge con el
problema de contaminaciéon del medio ambiente y el deterioro de las condiciones de vida a
partir de la industrializacion, este concepto empieza a popularizarse en el afio 1960 pero es
hasta los ochenta que se empiezan a hacer investigaciones para cuestionar la calidad de vida
como una problemaética social, surge como una preocupacion y un cuestionamiento de si los

sujetos estaban viviendo una vida digna, Demetrio Casado (2000) menciona que en :
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Los aifios cincuenta y sesenta se utilizo el concepto de mivel de vida, entendido como

expresion de “las condiciones reales en que vive un pueblo”, y siendo sus componentes

(p.30):

1. Salud

2. Consumo de alimentos

3. Educacién

4. Empleo y condiciones de vida
5. Vivienda

6. Seguridad social

7. Vestido

8. Esparcimiento

9. Libertades humanas

La cahdad de vida se podria englobar como un tclfdo, pues no solo responde  a cuestiones
materiales o economicas, las necesidades son mas amphas desde aspectos como la libertad,
la autonomia, la toma de decisiones e incluso los valores; en palabras de Setién (1996)"La
calidad de vida tiene que ver con la satisfaccion de las necesidades humanas- materiales e
inmaterigles- vy su salisfaccion, pero también con la justicia social y los derechos
humanos " (p 38}.

fa calidad de vida tiene sentido como un wdo, pero se materializa en distintos

componentes: Fisiologicos, Culturales, Econdmicos y Socio-Politicos. Por lo ianto, la

calidad de vida se hace realidad a traveés de distintas areas de la vida como son la salud,
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Jamilia, vivienda, aspectos econdmicos (ingresos, consumo...), trabajo. Tales componentes
comprenden todos los ambitos de la vida individual, social o institucional, y no sélo el

econdmico (Setién, M. 2000. p. 35).

Entender con la rapidez que a veces se prostituyen los conceptos a partir de los discursos
politicos muchas veces crea significados equivocados, ejemplo de ello es cuando se habla
de desarrollo cuando claramente se esta hablando de crecimiento, la palabra desarrollo es
uno de los tantos términos preferidos del discurso, la realidad es que el contenido o su
concepto no comparten las mismas caracteristicas de lo que se dice y hace con la
concepcion real del concepto, Aque! término que surgiéo como fenémeno de toma de
conciencia para hablar de un modelo integral de desarrollo humano (calidad) frente a la
idea parcial de desarrollo productivo (cantidad), hoy es utilizado como muletilla por los
politicos a la hora de presentar un proyecto a los ciudadanos (Setién,M,2000, p. 34),
despojandolo de sus caracteristicas reales y fundamentales, adquiriendo caracteristicas
banales,creyendo que la calidad de vida sélo responde a una vida confortable a la que solo
se aspira sensaciones hedonistas no contemplando lo que en realidad seria tener una calidad

de vida.

La difusion del término ha sido tan amplia y rapida que ya es popular en practicamente todo
el mundo.Pero con el paso de los afios la expresion “calidad de vida” esta siendo utilizada
en tan distintos contextos y con propoésitos diversos, que esta sufriendo un desgaste y me

temo se esta conviertiendo en un cajon donde todo cabe (Setién, M, 2000, p. 34).

Utilizar el concepto de calidad de vida conjuntamente con el de ocio y discapacidad permite

mostrar de manera mas clara el grado de bienestar que tienen las personas con
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discapacidad. El ocio es un concepto de caracter multidimensional ya que comprende todas
las areas de la vida y permite dar respuestas a la discapacidad si se lee en contraste con lo

que significa calidad de vida.

El concepto puede ser utilizado para una serie de propositos, incluyendo la evaluacién de
las necesidades de las personas y sus niveles de satisfaccion, la evaluacion de los resultados
de los programas y servicios humanos, la direccién y guia en la provision de estos servicios
y la formulacién de politicas nacionales e internacionales dirigidas a la poblacién general y

a otras mas especificas, como la poblacién con discapacidad (Gémez, M, Sabeh, E. p 2).

(Puede el ocio aportar a la calidad de vida de las personas con discapacidad? Varios
estudios sobre ocio como los realizados por Madariaga, A. (2009), “Ocio y discapacidad :
El reto de la inclusion” y Arostegui, 1. (1998) “Evaluacion de la calidad de vida en
personas adultas con retraso mental en la comunidad auténoma del Pais Vasco”, hablan
sobre el ocio y la importancia de éste en la vida de las personas con discapacidad ya que es
un gran impulsador o motivador en elementos de caracter subjetivo, por lo tanto la calidad
de vida tendra que ver con la satisfaccion de las necesidades humanas y el ocio es una de
ellas, lo que quiere decir que todos los seres humanos necesitan un tiempo de ocio como
una de las actividades a realizar en el actuar cotidiano y “todos” obviamente incluye a las

personas con discapacidad.

El ocio es uno de los factores de la calidad de vida, esta accién puede ser interna
(mental) o externa, el solo hecho de elegir voluntariamente esta actividad le proporciona
un estado de felicidad y bienestar, el individuo tiene la capacidad de elegir en libertad lo

que se quiere hacer a partir de su tiempo libre. El ocio sin lugar a dudas contribuye a una
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vida de mas calidad en las personas con discapacidad. Muchas sociedades se caracterizan
por un incremento de la insatisfaccion, el estrés, el aburrimiento, la falta de actividad
fisica, la falia de creatividad y la alienacion en el dia a dia de las personas. Todas estas

caracteristicas pueden ser aliviadas mediante conductas de ocio (Madariaga, A 2009).

El ocio mejora la calidad de vida en todas las personas. El solo hecho de decidir
autbnomamente lo que se hace con el tiempo libre facilita la plenitudy libertad del
individuo, le genera un estado de bienestar. El ocio no es todo lo que necesitan los seres
humanos para tener calidad de vida, pero sin lugar a dudas, si aporta bienestar fisico y
mental. Este bienestar se da no sélo a nivel individual sino social. Si no se proyecta lo que
se vive, lo que en realidad se es como sujeto, el ser humano nunca alcanzara su mayor

utopia, la felicidad.

El ocio, para todas las personas también para las personas con discapacidad, es una
experiencia humana integral (vivencia, satisfaccion, libertad y creatividad) y un derecho
humano fundamental. La situacion actual del ocio de las personas con discapacidad viene
determinada porque socialmente es un colectivo en riesgo de exclusion, la oferta de ocio
actual les excluye porque no cumplen las condiciones necesarias para la libre y plena
participacion, las personas con discapacidad son tratadas como objeto de intervencion y
colectivo receptor de programas, el principal referente es el colectivo de la misma
discapacidad, se dan bajos miveles de participacién comunitaria, y persisten barreras
internas y externas que determinan la participacién de las personas con discapacidad en

actividades de ocio (Madariaga, A. 2009. P 5).
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El parrafo antertor menciona con claridad ¢l panorama de la discapacidad y la dura tarea
que tenemos como sociedad para generar las herramientas necesarias para ¢l acceso a todos
los servicios y practicas igualitarias. Si representaramos en una barra la calidad de vida,
tener la barra liena es algo dificil para 1a mayoria de la poblacién que vive en un estado de
pobreza y pobreza extrema. A la mayoria de los seres humanos les falta cubrir més de un
elemento de los que contempla la calidad de vida, si se piensa en las personas con
discapacidad que tienen un estado vulnerable al que se le suman mas desventajas como
pueden ser la pobreza, la falta de educacidn y el acceso a actividades de recreativas,

entonces la catidad de vida se vuelve inalcanzable.

Legislacién y politica social sobre ocio y discapacidad

La violencia en las politicas publicas: ausencias y omisiones

“El caso es que en todas las culturas siempre ha habido, por un lado, individuos diferentes que, bajo
las aim mas variadas denominaciones, han sido objeto de las todavia mas variadas concepciones y
formas de trato, y por otro lado, unos también muy variados expertos encargados por las
nstituciones dominantes en el momento de definir qué es la diferencia, quiénes son los diferentes,
cual es e] lugar que les corresponde en la sociedad, y cual es el trato que deben recibir.”

(Aguado, A, 19935).
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. Ha sido este proceso de visibilizacion y participacion dentro de las dindmicas culturales,
sociales, econdmicas y politicas del Estado, un proceso violento para las personas con

discapacidad?

La historia siempre sers la proveedora de iformacién para conocer la historicidad
de las personas con discapacidad, lo cual lleva a upa reflexion sobre la temporalidad de los
hechos pasados, la historicidad propia del ser humano, pues s6lo son los seres humanos los

que reflexionan sobre el tiempo.

La situacion de la discapacidad ha traido muchos estigmas, parte desde lo divino, lo
diabdlico, To esotérico, fo sobrenatural, hasta lo médico. La realidad es que estas maneras de mirar
fa discapacidad han traido, violencia, dolor, sufrimiento y un nulo reconocimiento de sujetos
iguales. "la mvencion del otro”. “Al hablar de "invencidn" no se hace referencia solamente al modo
en que un clerto grupo de personas se representa mentalmente a otras, sino que apuntamos, mads
bien, hacia los dispositivos de saber/poder a pariir de los cuales esas representaciones son

construidas ” (Castro, S.1993. p. 148).

El catedritico Antonio Aguado (1995, 280-283) cuenta que en la antigiiedad las
politicas pblicas surgian de acciones que estuvieran ligadas a lo biolégicamente perfecto,
como la busqueda de una raza humana carente de defectos. Muchas leyes, normativas y
acciones en el mundo antiguo partian de la eugenesia, la cual, fue recomendada por
mtelectnales como Platon (428-347 a.C.), quien consideraba necesario eliminar a los
débiles v a los deficientes, o Aristoteles (384-322 a.C.), quien propuso la existencia de una

Iey que prohibiera criar hijos lisiados.
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Tales medidas hacia las personas con discapacidad no eran solamente
recomendaciones de pensadores, eran politicas publicas, hay que recordar la condena de
muerte impuesta al recién nacido en Esparta, si ¢l consejo de ciudadanos examinaba al bebé
y encontraba en ¢} algin tipo de tara, era despeflado en el monte Taigeto, porque en Esparta
solo habia lugar para los hombres fuertes que un dia irian a la guerra. En el afio 800 A.C en
Roma, existia una ley que les concedia a los progenitores el derecho de abandonar a un
hijo mvalido o monstruoso siempre y cuando antesde dejarlo fuera mostrado 2 cinco

vecinos para que al verlo, aprobaran su abandono.

También en esta época, surgieron voces que intentaron cambiar el trato
deshumanizado hacia las personas con discapacidad, tal es el caso de Augusto (63 a.C. - 14
d.C.), el emperador de la paz romana, quien impulsa en su reinado la ayuda estatal a los
necesitados. Otro personaje fue Nerva (30-98 d.C.), quien fundé colonias para pobres y
establecid ayudas para padres que estuvieran en situacion de indigencia, con estas acciones
el emperador intentaba terminar con los malos tratos y ¢l infanticidio en Roma. Sin
embargo, Jo que mas puede encontrarse en la historia de las personas con discapacidad, son

viclaciones a su dignidad como seres humanos.

A partir del siglo 11 antes de la era cristiana, sera comin vender personas deformes
para diversion de los *“normales”. Después de la era cristiana, también habra acciones
violentas en ¢l ambito de ciencia médica como las de Aurelio Comelio Celso (primera
centuria d.C.), quien desarrollé el “Tratamiento del miedo”, que consistia, entre otras cosas,

en suprimir los alimentos de sus pacientes con discapacidad, encadenarlos con grilletes, asi
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como castrar a los epilépticos. Galeno (129-199 d.C.), el médico de origen griego,
considerado por muchos como ¢! padre de la neurologia y de 1a fisiologia experimental,
provocé mas de 30 lesiones espinales y cerebrales con la finalidad de rastrear las vias
nerviosas; utilizaba personas con discapacidad para sus experimentos, practica que se

extendera hasta et siglo XX.

Durante este periodo también existieron personas que se preocupan por el bienestar
del otro, uno de ellos fue Sorano de Efeso (segunda centuria d.C.), padre de {a ginecologia
y la pediatria, en sus tratamientos para personas con discapacidad incluy6: reposo, lectura y
participacidn en representaciones teatrales. Otro hombre que trabaj6 en pro de este grupo
vulnerable fue el emperador Justiniano (483-565 d.C.), quien en su compilacidon del codigo
legislativo romano, establece que los deficientes mentales no deben sufrir las mismas penas

que los demas y que necesitan custodios.

Cuando se habla de una construccion sobre la discapacidad heredada, se esta
hablando de todos los patrones antes citados, los cuales, se han repetido desde antes de 1a

era cristiana hasta nuestros dias.

Conocer la historia de las personas con discapacidad, permite ademds de encontrar
patrones de discapacidad heredada, reflexionar en la dualidad que guardan algunas de las
acciones que gobernantes y gobernados han realizado en torno a este sector vulnerable, por

ejemplo, Mahoma (569-622), prohibié ¢l infanticidio y recomend6 se les brindara ayuda y

parte algunos de sus mandatos eran pricticas de brutalidad, como la mutilacién por robo.
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Desde la entrada del cristianismo en la época medieval hasta Ja actualidad, la dualidad en el
ejercicio del poder ha jugado un papel importante; por un lado el Estado realiza acciones
totalmente asistencialistas por considerar al sujeto con discapacidad inferior y por el otro
lado, suprime, nulifica la cualidad humana del sujeto con discapacidad. Por ejemplo, en la
época de la Santa Inquisicién, el argumento fantastico de la posesidn demoniaca, era
suficiente para que las persopas con discapacidad fueran sentenciadas a muerte. En
Inglaterra, en 1324, Eduardo I refrenda una ley promulgada por Eduardo I, la King'sAct, a
través de este ordenamiento se dispuso que las propiedades de los idiotas de nacimiento

pasaran a ser propiedad de 1a Corona.

La idiocia, en consecuencia, es considerada congénita y permanente y dispone, va,
de reconocimiento legal. Esta cronologia, es una pequeiia muestra de cémo se ha violentado
histdricamente a las personas con discapacidad; los mecanmismos politicos y sociales a los

que se enfrentan, son patrones de conducta que se siguen repitiendo en pleno siglo XX1.

{Qué papel han jugado la guerra y las politicas publicas que de ella se desprenden,

en la construccion social y en el cambio de pensamiento sobre 1a discapacidad?

Después de la segunda guerra mundial (1939 a 1945) en Europa y Estados Unidos,
se comienzan a analizar las politicas piblicas y en 1840, surge para las personas con

discapacidad su periodo de visibilidad.

“Inmediatamente después de la Segunda Guerra Mundial, fue casi espontaneo y logico llamar
"apalisis de politicas” a la propuesta y/o a la actividad de mejorar las decisiones de politicas

mediante la incorporacion sisternatica de teoria y método cientifico, mas all de las socorridisimas
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razones tradicionales de la experiencia, la intuicion, la costumbre o la ley. Durante la guerra una
gran variedad de decisiones (logisticas, bélicas, economicas, asistenciales...} habia sido disefiada vy
Hlevada a cabo incorporando métodos cuantifativos y supuestos tedricos de comportamiento racional

de los sujetos™ (Aguilar, L. 1992, p. 42).

Asi es como estos tres elementos: discapacidad, politicas publicas y guerra, se vuelven
parte de la misma histonia y determinan en ese momento historico, el rambo cultural, social,

politico y econdmice de los mdividuos con discapacidad.

“Debido a las grandes epidemias y a las frecuenles guerras, invasiones, cruzadas, etc.,
atimenta considerablemente el numero de discapacitados de todo tipo, lo cual trae consigo
algunas consecuencias también ambivalentes” (Aguado, A. 1995. p. 65). La guerra
siempre termina trastocando a todos aunque no se esié necesariamente en zona de guerra.
El punto es, que con la guerra el nimero de soldados y civiles que regresaban con
discapacidad a su lugar de ongen, crecia conforme pasaban los dias y asi fue como cada

vez mas personas empezaron a ser parte de la poblacidn con discapacidad.

Esta condicion se volvié en una de las peores condenas, "un ejemplo extremo de
politica social negativa fue la exterminacion a través de gas de decenas de miles de
retrasados por los nazis” (Aguado, A. 1995. p. 125).Tan solo el ¢jéreito nazi por ordenes
de Hitler cred una politica piblica con la cual asesiné a mas de 200 mil personas con
dl;jscapacidad. El programa del gobierno alemdn fue llamado “Eutanasia”, sdlo que los

beneficiarios no eran enfermos terminales que desearan morir sino nifios, mujeres y

hombres con discapacidad o soldados a los que la guerra habia ocasionado algan tipo de
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discapacidad y el gobierno asesinaba. La demanda de personas que se enlistaban para ir al
ejército aumentaba, y la llegada de personas con amputaciones o cualquier condicion que
los dejara “anormales” también aumentaba. Como en toda guerra el factor mas importante
es ¢l capital, para la Alemania en guerra tener tantos sujetos fuera de los parametros de lo
“normal” (no se olvide que Hitler buscaba la raza perfecta), que no generaban mas que
pérdidas economicas para el Estado, lo mejor era aniquilarlos, hasta que a alguien se le
ocurrié la grandiosa idea de que habia personas con discapacidad que eran funcionales para
ciertas tareas y la guerra estaba provocando una gran necesidad de mano de obra, es asi
como se insertan alguna personas con discapacidad al ambito laboral, las que no cumplian
con la evaluacion de funcionalidad para el puesto que se necesitaba cubrir, se les aplicaba la

eutanasia.

Estas condiciones generadas por la guerra, también dieron pic a que por “el
inctemento de discapacitados fisicos, en especial los amputados como consecuencia de
heridas de guerra, provoca el desarrollo de la técnica protésica™ (Aguado, A.1995. p. 61).
Aunque la fabricacidn de prétesis es anterior a la Segunda Guerra Mundial, lo cierto es que
con ¢l paso del tiempo se fue perfeccionando hasta copvertirse en un beneficio para las
personas con discapacidad, un beneficio secundario para ellos, hay que recordar que la
intencion primordial era que fueran funcionales de nuevo para la produccién, no para
generarles una mejor calidad de vida. El desarrolio de la técnica protésica representd un
benéfico primordial para el sector laboral capitalista, deseoso de mano de obra esclavista,

violador de derechos.
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Las personas con discapacidad sélo significaron en el mejor escenario: mano de
obra barata y en el peor: sujetos faciles de explotar; la mayoria de las veces no recibian
pago por su trabajo. Al terminar la guerra y volver todo a la “normalidad” las personas con

discapacidad salen de las fabricas para volver a ser sujetos marginados.

“Las personas con discapacidad constituyen uno de los grupos mas marginados en las
sociedades actuales. Sin importar la situacion econdomica o de respeto a los derechos
humanos que existen en cada pais, las personas con discapacidad siempre se han encontrado
en una de las situaciones mas vulnerables en las sociedades, respecto de las violaciones de

derechos humanos” (Gonzalez, A. 2010. p. 9).

A partir de los acontecimientos anteriormente citados, surgieron algunos movimientos en
pro de los derechos de las personas con discapacidad como Vida Independiente, creado por

de Ed Roberts, una personei con discapacidad. En opinion de Shapiro:

El nacimiento del movimiento de wvida independiente podria situarse
cronologicamente el dia en que Ed Roberts —un alumno con discapacidad—
ingreso en la Universidad de California, Berkeley. Fueron muchas las dificultades
que tuvo que superar Roberts para ingresar a la Universidad —Ilas que de algiin
modo pueden considerarse coherentes con el modelo rehabilitador de tratamiento de
la discapacidad imperante por aquél entonces—. Como tenia una discapacidad
denominada “severa”, desde sus primeros aitos de vida su entorno familiar y médico
habia considerado que —como consecuencia de su diversidad funcional— no le

seria posible aspirar a determinados proyectos vitales (como casarse, asistir a la
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universidad, u obtener un empleo). A pesar de dicho pronostico, Roberts logré
tomar clases y culminar sus estudios de secundarioc —aunque superando muchas
barreras—. En la etapa escolar siguiente pudo asistir al College, donde se prepard

para ingresar a la Universidad en los Estados Unidos. (Palacios, A, op. cit., p. 109)

El caso arriba mencionado generd la posibilidad de tener un antecedentepara la elaboracién
de politicas piblicas encaminadas a favorecer el acceso a la educacion de personas con
discapacidad. Las politicas pablicas son acciones que se¢ mstrumentan para dar solucién a
problematicas como la discapacidad. Un ejemplo de ello a nivel mundial es el Remo Unido,
que se ha concentrado en alcanzar cambios en la politica social y en legislacién de
derechos humanos. La prioridad estratégica ha sido realzar la existencia de los sistemas
patrocinados por el Estado de Bienestar, para cubrir las necesidades de las personas con

discapacidad.

En el ambito europeo el Estado de Bienestar es considerado esencial para superar
las desventajas y las elevadas barreras experimentadas por las personas con discapacidad.
Asi, en el Reino Unido, las organizaciones de personas con discapacidad movilizaron
inicialmente la opinidn contra su categorizacion fradicional como un grupo vulnerable
necesitado de proteccion. Reivindicaron el derecho a definir sus propias necesiﬂadcs y
servicios prioritarios, y se proclamaron contra la dominacidn tradicional de los proveedores
de:servicios (Palacios, A, op. ¢it. p. 118}. Gracias a la elaboracion de politicas piblicas

buenas como la anterior o malas como la de Hitler -mencionada con anterioridad-, y a los
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movimientos sociales, se logro visibilizar a las personas con discapacidad como parte de la

sociedad y sus dindmicas como o son el trabajo y la educacién.

Las politicas pablicas pueden ser consideradas como:

“El conjunto coherente de principios, objetivos, estrategias y planes de accidon, que
identtfican, comprenden y abordan las problematicas de una sociedad (econdmicas,
politicas, sociales, culturales, ambientales, tecnolégicas) ¢ condiciones de un grupo
poblacional o comunidad, con el fin de darles solucién o mejorar las condiciones de vida a
partir de la accion colectiva, en el marco de un proyecto democritico de sociedad” (Avila,

et al. 2011. p 462).

A primera vista las politicas piblicas son una gran posibilidad de bienestar llamese social,
cultural, politico 0 econdémico, pues son disefiadas desde una mirada colectiva. Pensar
romanticamente las politicas piblicas, es pensar entonces, que éstas parten de un anélisis y
una elaboracién de acciones a partir de la colectividad, para brindar soluciones a
problematicas reales y que todas estas acciones confribuyen al beneficio de la sociedad en

todas sus partes.

Hablar de politicas piblicas y discapacidad es un tema algo dificil, la elaboracion
de politicas publicas no se ha centrado mucho en este sector, la realidad es que la
discapacidad en los Gltimos afios ha sido parte del discurso politico y ya forma parte de un

punto a solucionar en los planes de desarrollo, se habla de oportunidades en educacién,

pero ;jen realidad acceden las personas con discapacidad a los bienes y servicios publicos a
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los que los demas individuos tienen acceso? A la persona con discapacidad se le menciona
en un plan de desarrollo y en un discurso pero la mencion tiene una funcion protocolaria, es
imagen decorativa de las buenas conciencias publicas. Ademas, las politicas publicas para
personas con discapacidad se condicionan, es decir, ahorita s6lo trabajaremos en
“educacion” para ti, jpor qué hay esta diferenciacion entre el sujeto “normal” y el sujeto
con discapacidad? jPor qué el “no diferente” tiene mas oportunidad que yo persona con

discapacidad, si somos lo mismo? ;Acaso no lo somos?

El disefio de politicas publicas no sélo obedece a un juego de intereses del Estado,
sino que, desde un punto de vista critico, promueve la desigualdad, desestructuralizando a
la sociedad. Se podria llamar a esas politicas, politicas de papel, pues su trascendencia solo
alcanza para la impresion en tinta y la mayoria de las veces se vuelve una palabra hueca, un

sinsentido.

Charlees Lindblum se cuestiona la eficacia de las politicas:

“;De qué manera se enfrenta un gobierno inteligente con los problemas de la naci6n? ;Sabe
el gobierno lo que est4 haciendo? ;Debaten los lideres a profundidad las politicas piblicas?
¢Es la Administracién necesariamente ineficiente? ;Coémo se explican sus principales
problemas? ;Como se puede elevar la eficacia en la elaboracion de las politicas publicas?
(Pueden ser de utilidad las ciencias sociales? ;Pueden ayudar los expertos? ;Por qué nunca
se solucionan ciertos problemas que se repiten constantemente: por ejemplo, las huelgas, el

cuidado de los enfermos mentales y las zonas urbanas ruinosas?
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El término “discapacidad™ representa un sistema complejo de restricciones sociales
mpuestas a las personas con msuficiencias por una sociedad muy discriminadora. Ser

discapacitado hoy (...} sigmfica sufor la discriminacién”™ (Bames, 1991, p. 18).

En Meéxico, desgraciadamente, ninguna iniciativa institucional ha emprendido 1a tarea de
aplicar una adecuada comprensién sociolégica del fenémeno de la discapacidad. No se ha
hecho un intento por encuadrar la vivencia de la persona ¢on discapacidad en ¢l contexto de
convivencia que marcan los critertos tanto de definicion como de adecuacion de su

existencia como persona con discapacidad.

Sin embargo, no se puede catalogar a las politicas publicas como acciones
absolutamente negativas, pues éstas han contribuido a visibihzar al sujeto con discapacidad.
En el siglo XIX este grupo vulnerable se empieza a visibilizar, aunque todavia existe la
diferenciacién por no ser igual al otro. ;En qué momento la discapacidad surge como
problema? ;La wvisibilidad de las personas con discapacidad en la sociedad se debe a la
construccién de politicas publicas que, aunque de manera lenta, han logrado que se les vea

como individuos?

La época dorada de las personas con discapacidad fue en 1840. ;Qué paso en ese
tiempo para convertirse en un periodo glorioso? Después de leer muchas fuentes formales e

informales (Jas fuentes “formales™ parecian no ser del todo smceras, quiza porque 1z ciencia

también tiene su lado oscuro, quiza porque no me gustan las verdades absolutas, como dice
Jaramillo, e¢s mejor preferir las verdades parciales porque no limitan o como dice

Zemelman: hay que luchar por un pensamiento no metddico, sin estructuras, porque



Pagina |55

método y estructura, pbnen fin al conocimiento. La respuesta aparecié donde menos se
pensaba, y es que, para pensar hay que pensar lo pensado, y asi fue. Resulta que en el
periodo de 1840 a 1940 surgen movimientos muy interesantes v de gran relevancia como
ya se menciond con anterioridad, uno de ellos es “La exhibicion de las curiosidades
humanas, o freaks”, uno de los entretenimientos ambulantes mas populares de fines del
siglo XVIII y principios del sigle XIX, aunque la época de oro de los freak no comenzé
hasta la década de 1840. Las instituciones y la ciencia se veran mvolucradas en os nuevos
destinos de las personas con discapacidad, pues durante este siglo se le da una gran
relevancia a la construccion de hospitales, carceles, manicomios, orfanatos... Dice
Scheerenberger (1824). "Monasterios, hospitales, centros de beneficencia, carceles, asilos,
refugios de apestados, correccionales, almacenes y otros edificios que, casi siempre, habian

perdido su utilidad originaria... muchos, si no todos, eran menos que aceptables” (p. 151).

Estas mstituciones no otorgaban mas que la posibilidad de tener una vida peor de la
que llevaban, pues tenerlos ahi, era el pretexto permitido y justificado para hacer de ellos
cobayas humanas. Contrastar estas realidades permite entender que la época de oro de las
personas con discapacidad, es en realidad, una época de visibilizacién violenta; el Estado-
mundo proporciond por primera vez instituciones de salud para estos grupos vulnerables,
para su “atencion”, para “mejorar su calidad de vida”, al mismo tiempo que hace de las
personas con discapacidad un espectaculo cultural de exhibicién teatral, de circo ambuylante

para el regocijo de las ciudades.
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El especticulo freak, le dio la posibilidad a la persona con discapacidad de ser
mirada, visibilizada, incluso le otorgé ia posibilidad de salir de la marginacion, de sentirse
atil y sobre todo de tener un espacio real en las dindmicas sociales (esto sin olvidar que los
espectaculos freak eran parte de la diversion del otro y un sistema de explotacion). La
institucion de salud, implicaba sometimiento, brutalidad, perder toda sensacién de sentirse
humanos. Las personas con discapacidad forman gran parte de los experimentos validados
por el conocimiento cientifico. Viven bajo la “Doctrina del Shock™ de Ia que habla Naomi

Klein.

(Cudles han sido los paradigmas que han tenido que romper las personas con

discapacidad historicamente?

Pensar ia discapacidad es dificil, aun cuando esta condicion cada dia es mas visible,
y a la que cada vez serin mas propensos los individuos de adquirir por factores como la
alimentacién, los accidentes, los medicamentos, las enfermedades, la  guerra, La
discapacidad se padece, no porque se le esté dando a la persona con discapacidad una
connotacion de victimizacidn, se padece la discapacidad a partir de la construccion social
que se ha hecho de elia, la construccion social se comstruye a partir del pensamiento,
Santiago Castro (1993) dice: “nos referimos al intento faustico de someter la vida entera al
control absoluto del hombre bajo la guia segura del conocimiento” (p. 146). El pensamiento

gran panoptica regulatoria de conducta, las ciencias sociales parten de lo politico y lo
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politico de} sistema, asi, las politicas piblicas son politicas hechas a partir de la regulacion

social y de los intereses del capital y por supuesto, 1o que menos son es ser pablicas.

“La adquisicion de la ciudadania es, entonces, un tamnz por el que sélo pasaran aquellas
personas cuyo perfil se ajuste al tipo de sujeto requertdo por el proyecte de la medernidad:
vardn, blanco, padre de famulia, catdlico, propretarto, letrado y heterosexual. Los individuos
que no cumplen estos requisitos {mujeres, sirvientes, locos, analfabetos, negros, herejes,
esclavos, indios, homosexuales, disidentes) quedarén por fuera de la “ciudad letrada”,
recluidos en el ambito de la ilegalidad, sometidos al castigo y la terapia por parte de la

misma ley que los excluye™ (Castro, 8. 1993, p. 149).

La manera de mirar la discapacidad ha sido creada, impuesta, y eso la convierte en uno de
los paradigmas mas dificiles de romper, pues surge del conocimiento; sea enseitado a mirar
al otro no desde su igualdad sino a partir de sus diferencias, lo que hace que la personas con
discapacidad pierdan su visibilidad como ciudadanos, hablar de diferencias en un mundo
capitalista es algo inaceptable aun cuando es el propio capital el que las provee: rico-pobre,
productive-no  productivo, normal-anormal, pareciera que la  consigna es: la
homogenizacion de todo o su aniquilamiento en partes, bloques, categorias, diferencias. La
discapacidad es una consttuccidon social y va mais allﬁ de la propia limitante que todos
tienen, un cfaro ejemplo de la discapacidad como construccion social, se encuentra en la
cultura oriental que tiene la tradicion de vendar los pies de las nifias para evitar su
crecimiento, por considerar que no es estético que una mujer tenga los pies grandes y, en
segundo lugar, la costumbre de dejar crecer la ufias de las manos como simbolo externo de

riqueza. La segunda de tales practicas, es menos conocida:
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“Cuando un hombre poderoso alcanza ia cima de su poder tiene que colocar sus manos de
tal manera que las ufias van creciendo hasta atravesarle la palma de la otra mano, Desde un
punto de vista fisico, esta persona se halla en una posicion similar a la de un amputado de
ambas manos, pero no podemos decw que padezca una incapacidad, en el sentido
psicolégico o social del término, puesto que mas bien el juicio de los chinos seria el de que
se trata de una persona que ocupa una posicion envidiable. Como no tiene que ocuparse de
si mismo ni trabajar se sentiria orgulloso” (Meyerson como se cité en Aguado, A. 1995. p

40).

Estas dos practicas ejemplifican como las personas con discapacidad han sido sujetos de
construccion, poniéndolos en la categoria de disfuncionales y discapacitandolos cada vez
mas a partir del actuar social. Los imaginarios de la discapacidad constnudos durante
mucho tiempo, son el reflejo de politicas ‘pablicas que han violentado a este grupo
vulnerable, donde el conocimiento, las ciencias sociales, la politica y el sistema juegan un

papel fundamental a partir de la violencia epistémica que ¢jercen.

Las ciencias sociales juegan un papel fundamental en el control de la humanidad,
Castro Santiago (1993) dice que: “Sin el concurso de las ciencias sociales, el Estado
moderno no se hallaria en la capacidad de ejercer control sobre la vida de las personas™ (p.
147). La creacién de la ciencias sociales en el siglo XIX no responde a la necesidad de
sz}_ber del otro, conocerlo y estudiar alternativas que permitan mejorar ¢l desarrollo
humano, sino a una homogenizacion para fines del Estado y el modelo neoliberal, con esto
nose quiere decir que hoy en dia no se trabaje por generar un cambio positivo a partir de la

ciencias sociales, sin embargo, la reahidad es que, en la actualidad siguen implementandose
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estas practicas de control. El conocimiento cientifico juega un papel primordial en el
moldeamiento de los individuos y en la marginacién de los “‘anormales”. El Estado no solo
tiene el monopolio de la violencia, sino que ademss, la usa para regir la razén de toda la

ciudadania con la validez cientifica.

El eurocentrismo hasta ahora ha sido el ojo por el gque se mira la discapacidad, ha
conquistado ademas del territorio, la manera de pensar y de construir conocimiento; el
eurocentrismo juzga y salva al mismo tiempo. Se hierra al investigarpor no comprender,
por no ver qué es ¢l otro a partir de lo que a ¢l lo construye, se investiga a partir de lo que
son culturalmente aunque la cultura no empate con la del objeto de estudio, a partir de esta

mirada siempre s¢ miraraal otro como el que necesita ser salvado.

Sin lugar a dudas romper el paradigma de la discapacidad en el campo de las
ciencias sociales, asi como en la elaboracion de politicas piblicas es un gran reto, pues
¢éstas han sido simbdlicamente subalternas en todos los sentidos y ese ser subalterno
persiste en el imaginario de la mayoria de los individuos, incluso en quienes hacen ciencia

social.

En la actualidad la imagen de las personas con discapacidad, es la de victimas
necesitadas de ayuda, son el tema favorito del discurso del Estado y los medios de

comunicacion.

Es necesanio reflexionar sobre el tipo de imnvestigacion social que se hace, se

necesita cuestionar ipor qué |z mayoria de las mvestigactones hablan del subalterno como
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una victima que necesita ser salvada? jPor qué no realzar otros aspectos, los positivos, los
que no hagan ver siempre a los sujetos desfavorecidos, oprimidos, vulnerables? Como
cientificos en lugar de hacer el papel de salvadores al mostrar la realidad de los grupos
“necesitados”, se deberia romper el paradigma de asistencialistas que s¢ ha manejado por

afios; la tarea del investigador académico es ir en busca del otro, no salvarlo.

El subalterno como lo menciona ChakravortySpivak (2003) no puede hablar, esto no
quiere decir que literalmente no lo pueda hacer, sino que, el sistema politizado v elitista en
el que muchas veces entra la academia lo mantiene al margen, el subalterno se vuelve parte
del discurso pero no es tomado en cuenta para la construccion del discurso, pues siempre el
discurso dominante define al subalterno como incapaz de razonar y por lo tanto, necesita la

ayuda de los intelectuales del primer mundo.

Generar politicas publicas funcionales, significa precisamente hacerias piiblicas, en
ellas debe contemplarse al otro y no se refiere con esto a la voz representativa del
Congreso de la Unién, sino a la incorporacion real ep la coastruceion de las politicas
pubhicas del indigena, del pobre, de la persona con discapacidad, del vecmno, de la madre
soltera, etc. Hacer politicas piblicas a partir de la colectividad, o como lo dirfa e} filosofo v
eseritor Leonardo Boff (1938), la politica no puede restringirse a ordenar los intereses
nacionales, sino que estd obligada a proyectar una gobemanza global para atender

equitativamente los intereses colectivos.

Una manera diferente de mirar y generar nuevas respuestas a los retos de la

sociedad contemporanea, la expresion de una necesidad wrgente por comprender la



Pagina |61

actualidad, la heterogeneidad que viste al mundo de explotacion, una invitaciéon a estudiar
a las sociedades desplazadas y el aporte que éstas hacen, una incitacin, una busqueda, una
gsperanza en una sociedad en ruinas, es lo que busca el presente trabajo, ojald encuentre un

eco en la razdn.
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El ocio y su normativa: de lo internacional a lo local
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Ocio, inclusion y discapacidad desde la teoria del conocimiento

Toda vida humana, sin importar la naturaleza de las deficiencias, goza del mismo valor en
dignidad; toda persona debe poder tener la posibilidad de tomar las decisiones que le afecten en lo
referente a su desarrollo como sujeto moral, y las personas con discapacidad tienen el derecho de
participar en todas las actividades de la sociedad.

(Agustina Palacio, 2008)

La discapacidad desde la teoria social
Partiendo de la premisa: la discapacidad es una problematica actual, no porque no haya
existido antes, sino que ahora, diferentes factores se relacionan con esta situacion, por
ejemplo la salud; la diabetes es una de las primeras causas de discapacidad a nivel mundial.
Los indices de personas con discapacidad en México han aumentado enormemente en los
iltimos afios, siendo el estado de Nayarit el cuarto lugar a nivel nacional con personas con
discapacidad, estas situaciones entre otras, han puesto a la discapacidad como un tema de
interés publico, sin embargo, este interés no ha rebasado el paradigma que implica la
discapacidad, estropeando la inclusion en todo los procesos sociales. Por lo dicho con
anterioridad, la presente investigacion se realizo bajo la optica de la teoria social de la
discapacidad, su enfoque holistico permite comprender, cémo el entorno discapacita al
sujeto.

Un ejemplo de como se crea la discapacidad es explicada por Doctor Robert

Schalock de la Universidad de Salamanca, Espatia:
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Cugdro 2.1

El Proceso de la discapacidad

Patologia
Limitacién
Limitacion{es) funcionales

'

Piscapacidad

Fuente:(Schalock, 1999 p 3)

Siguiendo el esquema de Schalock se puede decir que; la patologia representa la causa de la
persona donde las limitaciones propias del individuo se convierten en discapacidad al entrar

en interaccion con el entorno, para asi reducir sus limitaciones funcionales.

Esta teoria social nace en Estados Unidos como respuesta ante la organizacion de
las personas con discapacidad al sentirse sujetos de segunda clase. “E/ modelo social es
una elaboracion teorica que surgié como consecuencia de las luchas por la vida
independiente vy ciudadamia o derechos civiles para las personas con discapacidad”

(Verdugo, 1995.p 3).
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Los presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer lugar, se alega que

las causas que originan la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales o

al menos, preponderantemente sociales (Palacios, 2008. p. 103) esta nueva manera de ver

la discapacidad, permite comprender que el sujeto con discapacidad no es propiamente el

que tiene una limitante en la accion social sino su entorno, es la sociedad la que lo

discapacita, Hevandolo al no cumplimiento de sus derechos como lo son 1a educacion, el

trabajo, Ia igualdad, la cultura y el ocio, en fin, a todos los derechos inherentes al ser

humano.

Varios autores definen a la teorfa social de la discapacidad como:

Agustina Palacios (2008), menciona que en este modelo se resalta la importancia de que el
fenomeno de la discapacidad sea abordado desde um enfoque holistico. Asi, el ocio, la
cultura, los deportes, entre otras, son actividades que permiten gue las personas con
discapacidad puedan participar en la vida social, & la vez que desarrollar sus inquietudes.
Por ello se otorga tanta importancia a la accesibilidad —como requisito previo— para el

disfrute de dichas actividades, en igualdad de condiciones gue los demas (p. 105).

Colin Bames destaca que este modelo no consiste mas que en un énfasis en las barreras
economicas, medioambientales y culturales, que encuentran las personas a las que otros
consideran con algtin tipo de diversidad funcional. Estas barreras mcluyen inaccesibihidad
en la educacidn, en los sistemas de comunicacion e informacidn, en los entornos de trabajo,
sistemas de beneficencia inadecuados para las personas con discapacidad, servicios de
apoyo social y sanitarios discriminatorios, transporte, viviendas y edificios publicos y de

entreteniouiento  naccesibles y la devaluacion de las personas etiquetadas como
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discapacitadas por la imagen y su representacion negativa en los medios de comunicacion
—peliculas, television y periddicos—. Desde esta perspectiva, las personas con
discapacidad son discapacitadas como consecuencia de la negacion por parte de la sociedad
de acomodar las necesidades mdividuales y colectivas dentro de la actividad general que

supone la vida economica, social y cultural (como se cit6 en Palacios, A. 2008. p. 107).

En palabras de Paul Abberley (1998): «La teoria tradicional (..) sitha la fuente de la
discapacidad en la deficiencia del individuo y en sus discapacidades personales. En
contraposicion, el modelo social entiende la discapacidad como el resultado del fracaso de
la sociedad al adaptarse a las necesidades de las personas discapacitadas» (como se cit6 en

Ferreira, M. 2008. p. 147).

Desde el enfoque de la teoria social se debe comprender que la elaboraciéon de politicas
publicas debe ir mas alla del acceso al trabajo, pues no es la l'm_ica manera de incluir a las
personas con discapacidad. Desde la educacién podrian partir acciones dirigidas a la
accesibilidad y la cultura pues éstas también son formas en las que se educa y se construye
la accion social. La teoria social ayuda a entender la estructura de la sociedad, la funcion
del estado y como el binomio gobierno sociedad y la percepcion que éstas tengan de la
discapacidad repercutird en la creacion de politicas publicas generando oportunidades o
repercusiones importantes, en la calidad de vida, en la autonomia y en los derechos de las
personas con discapacidad. “El modelo de derechos humanos en lugar de buscar la

rehabilitacion de la persona con discapacidad busca la rehabilitacién de la sociedad, que
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sea pensada y disefada para hacer frente a las necesidades de todas las personas™

(Gonzalez, P. 2011.p. 3).

El estudio de la realidad de la discapacidad no es definir y enmarcar en conceptos para
saber s6lo cédmo nombrar a las personas con discapacidad, es ver mas all4, es abordar Ia
discapacidad como lo diria Zemelmandesde el “pensamiento epistémico™, es darse cuenta
de que uno de los componentes de la discapacidad es su dimension social, la cual no se

fiene muy en cuenta.

Es necesanio comprender que las personas con discapacidad no son un sujeto
aislado, sino que éste tiene una relacion fundamental con el ofre, no es una tarea facil pues
nos antecede una construccion del pensamiento donde Ia identidad de Iz discapacidad en los
sujetos “normales™ tiene una connotacion negativa, sin embargo, si algo nos ha demostrado
la gnoseologia que parte de la construccion del conocimiento es romper paradigmas pues
éstos caducan, pierden su vigenciacuando la realidad hé rebasado lo establecido, déndole
oportunidad a una nueva concepcién y percepcion al individuo con discapacidad pues a
partir de estos nuevos paradigmas y teorias como la teoria social se estableceran los enlaces
que determinardn la participacion de las personas con discapacidad en las dindmicas
culturales, sociales, econémicas y politicas, llevandolos a una construcciéon no sélo social

sing de pensamiento.
Se puede concluir con lo que menciona Alonso Gonzélez:

El modelo social se enfoca en la dignidad de la persona humana v, posteriormente, y sélo si

€s necesario, en la discapacidad. Localiza el “problema™ de la discapacidad fuera de la
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persona, en la sociedad, la que no ha sido capaz de adaptarse a las necesidades de todas las
personas que viven en ella. Es importante agregar que ¢l modelo de derechos humanos no
aboga por la creacion de nuevos derechos para las personas con discapacidad, sino que lo
que este paradigma plantea que los derechos ya existentes deben de ser disfrutados por las

personas con discapacidad en igualdad de condiciones con los demas (Gonzalez, A.2010).

El ocio como imaginario en la discapacidad: triada de Pierce

Un enfoque tedrico desde el que es posible (en este primer acercamiento), abordar el ocio
como derecho y practica fundamental de las personas con discapacidad, es la Triada de
Pierce, debido a que ayuda a entender la manera en que la persona con discapacidad asocta

y vive el ocio, construyendo el imaginario que esta actividad le crea.

Cada vez que el hombre se enfrenta a una realidad, busca en los archivos de su cultura
aquello que le permita comprender lo que ef contexto le propone para interpreiario,
generandose un didlego entre cultura, contexto y cognicion. La cultura le permite el
encuentro con la memoria colectiva y ¢l contexto funciona como elemento insirumentat de
las nuevas experiencias y también como agente de apropiacién. Este proceso de
interpretacion origina el fenémeno por el cual un signo da nacimiento a otro signo y,
especialmente, un pensamiento da nacimiento a otro pensamiento. En este proceso, los
sigzliﬁcados pueden verse como unidades culturales interrelacionadas unas con otras

(Eco,1986, p 96).
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Figura 2.1. Esquema de la triada de Pierce.

Interpretante

(El interpretante es lo que el signo produce
en la mente de las personas, en este caso la
sensacion que le representa la actividad. De
igual modo en otra mente pudiera

Objeto Representamen

(La definicién de la palabra)

(Toda actividad considerada una
practica de ocio)

Fuente: Elaboracién propia 2015.
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CAPITULO 111

EL METODO

La investigacion se ilevo a cabo con un enfoque cualitativo y se apoyé con herramientas de
la etnografia para analizar ¢l ocio y la discapacidad. Et enfoque cualitativo como el uso de
herramientas etnograficas ayudana compreander e interpretar ia conducta humana, desde el
propio marco de referencia de quien actiia. Esto permitio buscar los hechos o causas de los
fenémenos sociales, prestando atencion a los estados subjetivos de los individuos siendo
esta investigacion un estudio explicativo.
Los estudios exphcativos van mas alia de la descripcion de conceptos o fendmenos o del
establecimiento de relaciones entre conceptos; estan dirigidos a responder las causas de los
eventos fisicos o sociales. Como su nombre lo indica, su interés se centra en explicar por
gué ocuire un fendmeno v en qué condiciones se da este, o porque dos o mas variables estin

relacionadas (Sampieri, 2010, pég. 85},

Sujetos

El universo de estudio comprendid a personas con discapacidad motriz, ceguera y silentes;
gestores publicos, representantes populares, académicos especialistas en el tema,
organizaciones no gubernamentales, profesionistas y educadores, que se¢ encuentren dentro
del rango de edad de 18 a 60 afios. La seleccion de los sujetos de estudio se hara a partir de
una muestra no probabillistica con muestreo de juicio como lo menciona (Mejia. J. 2000. p.
166} “Este tipo de muestreo es un procedimiento que consiste en elegir a los informantes

segun los tipos o niveles estructurales de la muestra”.
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En pocas palabras, este método se caracteriza por utilizar Ia forma de juicio por conveniencia,

teniendo como base €l juicio del mvestigacbrqﬁeeligepcrqm los considera lo mas representativos de la

muestra,

Como resultado del trabajo préctico de investigacion se establece a 24 el nimero de casos a o que

Bertaux  (1993) dice: en 16 a 25 casos “se

tiene un retrato claro de las pautas v de sus

transformaciones recientes. Se confirman las pautas establecidas, sélo se afiaden ligeras

variaciones” {como se cité en Mejia, J. 2608. p 172).

Actores Claves

Su Valor

1 [ Visitador General de la Defensa
de los Derechos de la Comisidn

i Derechos Humanos

!
i

Su valor esta implicito en el cargo que ocupa, -
para saber cudl es la vision sobre la |
discapacidad, de este funcionaric en su

gjercicio diaro.

; 2 \ Titular y Secretaria Ejecutiva del | Su valor esta implicito en el cargo que ocupa,
Consejo Municipal de { para saber cual es la vision sobre la
Discapacidad. discapacidad, de este funcionarioc en su

ejercicio diario.
3 ‘Maestra en Educacién Especial y | Hace funciones de intérprete, debido que en el

vocera de las personas con

- de Planeacion (IMPLAN)

discapacidad en el Consejo

Ciudadano del instituto Municipal

estado de Nayarit no se certifica a las

personas que dominan la Lengua de Sefias
Mexicana y forma parte del consegjo

;ciudadano del Instituto Municipal de
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Planeacién (IMPLAN).

I' Imelda

-Asociacion de Ciegos y Débiles -

Presidenta. Primera mujer que preside la

asociacion. Ciega y madre de familia.

| Visuales de Nayarit A.C.
José Guzman Persona con discapacidad motriz. Actor social -
Abogado y su lucha constante {(activismo) es estar

dentro del Congreso del Estado de Nayarit.

\ Promotor de Atencién a Personas
|

| con Discapacidad en el Estado de
Nayarit. Centro de Rehabilitacion

'y Educacién Especial (CREE)

Su valor esta implicito en el cargo que ocupa,
para saber cuidl es la vision sobre Ia
discapacidad, de este funcionario en su!

ejercicio diario,

[ Funcionario y ex legislador

Su valor estd implicito en que fue el
Expresidente de la Comision de Justicia y
Derechos Humanos en la Legislatura XXX,
la

tenia como funcién recibir toda

. documentacion sujeta a reformas,

Directora del Centros de Atencion

. Multiple N, 16

§
|

Su valor estd implicito es su papel como
educadora en el CAM vy Profesora de
Educacion Especial en la Normal superior

estas dos actividades relacionadas con la

: discapacidad.

[ Jaime

Ciego. Creador de la primera asociacion para
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i Psicologo educativo

ciegos y débiles visuales del estado de

Lic. Administracion de empresas

Navyarit.
| 10 Omar Sordos. Tienen un alto dominio de la Lengua
11 ! Francisco de Senas Mexicana, caracteristica poco
12 éAdolfo comun en personas sordas de Nayarit. La
: mayoria de los silentes en nuestro estado son
analfabetas.
13 I Fidel Ciego. Vive y trabaja desde el comercio
informal. Padre de familia. Transetinte activo.
14 | Fernando Ciego. Miembro activo y expresidente de una
J Médico veterinario de las asociaciones civiles para ciegos v
| débiles visuales de Nayarit. Su casa es Ila
actnal sede de la Asociacion para Ciegos y
débiles visuales de Nayarit.
15 | Telma Recientemente quedé ciega por diabetes, una
Trabajadora social. Desempleada. | de las enfermedades causante de discapacidad
que mas aqueja al pais.
16 Sergio Discapacidad motriz, Trabajador en una
Politélogo biblioteca.
17 Paulina Sujeto socialmente activo, ex miembro de la |

Comision de los Derechos Humanos del
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municipio de Tepic. Mujer con discapacidad
motriz. Triplemente subalterna (mujer-pobre-
. con discapacidad).
18 .Encargado de la parte operati\}a de | Su valor esta implicito en su conocimiento y
gla Estancia de Desarrollo Integral | experiencia con la discapacidad.
de Nayarit AC Psicologo y
-Sexélogo
19 Socorro Varela Unico museo en ¢l estado de Nayarit accesible
Directora del museo Juan Escutia | para personas sordas, ciegas y ¢on
discapacidad motriz.
Coordinadora del  Programa | Su valor esta implicito en el puesto que ocupa
20 ‘Abriendo Espacio de la Secretaria | y organizacion de La Feria del Empleo para
i- Nacional de Trabajo Personas con Discapacidad vy Adulto Mayor
I que s¢ hace en la ciudad de Tepic.
| Norberto Persona con discapacidad Motriz. Su valor
2 ;Investigador radica en la obtencién de grado académico :

como doctor ¢ investigador actualmente.
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Técnica ¢ instrumentos

Grupo focal
Consiste en la reunidn de un grupo pequetio de personas para obtener informacion en un ambiente
agradable con un formato de conversacion que estimula el debate y la confrontacion (Ibafiez ¢
Hiiguez, 1996). El tipo de informacién que se produce es cualitativo y suele ser objeto de anAlisis de
contenido y andlisis de discurso (Lozano, M, op. cit., p. 51).

Esta técnica se utilizd como apoyo para la aplicacion de la entrevista

semiestructurada con las personas sordas, va que facilita la dindmica de obtencion de

informacién. Se contd con el apoyo de una intérprete.

Andlisis critico del discurso

“Estudio de coémo las prdcticas lingilisticas mantienen y promueven ciertas relaciones
sociales (Ihdfiez e Iiguez, 1996). Pretende sacar a luz el poder del lenguaje como una
prdctica constituyente y regulativa” (Como se cito en (Castillo, M, Lozano, M.2006). Esta

técnica se utitizo para analizar los contenidos de las entrevistas.

Entrevista a profundidad

“Es escuchar plenamente a la persona, buscando coherencias y confusiones; pero a la vez
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para oir su historia y no para emitir ningun tipo de opinién prejuiciosa” (Lozann, M, op.

cit, p. 54).

Procedimiento

Se realizdla aplicacion de una entrevista semiestructurada, también llamada entrevista a
profundidad. Considerando la diversidad que existe en la discapacidad, es necesario
también considerar diversificar las formas de aplicacién de la entrevista. En el caso de la
comunidad sorda, se utilizd la técnica de grupo focal como apoyo para hacer posible una
comunicacion clara y efectiva que permita dar respuesta a las preguntas de la entrevista.
También, se contd con la ayuda de una intérprete de LSM para hacer posible la

comunicacion bilingie (espafiol-LSM).

La finalidad de adaptar la técnica de grupo focal es generar una comunicacién
efectiva entre el investigador v los sujetos de estudio. Por ejemplo, las personas sordas y las
personas ciegas necesitan soportes y medios distintos para acceder a fa informacion. Un
ciego para leer necesita el braille’ o un software para traducir el texto a audio, el sordo
necesita de un intérprete que traduzca en lengua de sefias mexicana los contenidos de la

entrevista porque mi dominio de la LSM es basico.

*E| braille es un sisterna de lectoeseritura que permite al ciego reprodueir los caracteres del aifabeto a partir
de la combinacidn de seis puntos en relieve divididos en dos columnas de tres puntos cada una. Se leen con

fas:

la yema de los dedos. Estos seis puntos son llamados Signo Generadoris:.
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Estos instrumentos, asi como la adaptacion de la técnica de grupo focal se aplicaron
para establecer relaciones con los actores clave como son las personas con discapacidad, las

organizaciones no gubernamentales, los académicos y funcionarios piublicos.

Al aplicar la entrevista a profundidad, se seguird la técnica de observacion
participante para contrastar las respuestas del entrevistado con los datos obtenidos por la
observacion directa de la accidn, para esto, se tomaronen cuenta los procesos para dirigir
las observaciones (qué y cuando observar), la toma de notas de campo y la descripcion de

los hallazgos.

Se hizo uso del Analisiscritico del discurso para interpretar los resultados obtenidos

de las entrevistas, asi como del video que resulte del grupo focal.

Anailisis de datos

El analisis critico del discurso es un tipo de investigacion analitica sobre el discurso
que estudia primariamente el modo en que el abuso del poder social, el dominio y la
desigualdad son practicados, reproducidos, y ocasionalmente combatidos, por los

textos y el habla en el contexto social y politico (T, Van. 1999, p 2).

Se hizo uso del analisiscritico del discurso para interpretar las entrevistas a profundidad
realizadas a los actores claves con discapacidad de la presente investigacion. Esta decision
se toma porque es necesario contextualizar todo 1o que surge previo a la entrevista y

durante la entrevista. Es a partir del analisis del discurso critico que se puede normalizar a
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la persona con discapacidad, verla como un sujeto que puede hacer las mismas cosas que ¢l
sujeto “normal” y a su vez, mostrar una realidad (muchas veces desconocida o ignorada)
que necesita ser leida e interpretada como una posibilidad de nuevas construcciones de
pensamiento hacia la discapacidad. Usar el analisis critico del discurso para evaluar el
resultado de las entrevistas, es la posibilidad de “volver consciente lo inconsciente” como

lo menciona Pedro Santander en su articulo “Por qué y ¢como hacer Analisis de Discurso”.
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CAPITULO 1V

. RESULTADOS

La ciudad tiene tatuada una cruz de zacate al sur del corazon.

Devocionario, Shantal Contreras, 2015

La ciudad de Tepic. Los grupos en condiciones de vulnerabilidad

El municipio de Tepic se localiza en la parte central del estado de Nayarit. Se ubica en las
coordenadas geograficas extremas 21° 51'y 21° 24’ de latitud norte y 104° 34' y 105° 05'

de longitud oeste (SNIM, 2016).

La ciudad de Tepic es la capital del estado y el lugar donde se centra esta
investigacion. Cuenta con una extension territorial de 1,983.3 Km?, colinda al norte con
los municipios de El Nayar y Santiago Ixcuintla; al sur con Xalisco, al oeste con San Blas y

Santiago Ixcuintla; al este con El Nayar y Santa Maria del Oro.

Cuando nifo, la felicidad era el domingo a la hora en que los hombres paseaban
por la Avenida México acompanados de su mujer e hijos. Andaban desde el Jardin
de los Constituyentes hasta Catedral y de regreso. Vivian la felicidad [...] Cada
domingo, lo mismo, la desesperacion, la rabia por crecer y ser feliz y pasear de la

mano con la felicidad vuelta progenie. Hasta que me volvi hombre y caminé en
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compafia de mi mujer y mis hijas por la Avenida México que ya no era de tierra

sino de asfalto (Contreras, S. 2013).

Parece que ¢l concreto se vuelve parte de la modernizacion, siempre tan anhelada, tan
esperada, tan disfrazada de prospendad. Quisiera volver a los tiempos de tierra mojada,
hameda, viva, fértil; lejos de la pandemias de construccion modema que tumban la historia;
derriban arboles, secan rios;, borran la identidad de un estado, de una ciudad que en
apariencia c¢rece como urbe, pero internamente estd en ruinas; los cerros cada vez son
menos verdes; las playas son cada vez menos de nosotros, la economia es mas de las
trasnacionales que de las localidades; tenemos pueblos magicos que magicamente
desaparecen a los locales, los originarios, los endémicos; cada vez somos mas italianos,

americanos, argentinos, canadienses, mas ofros, menos nayaritas.

“La ciudad de azicar se deshace sin los justos. Los cafiaverales crujen como tripas

en el fuego del hambre” (Contreras, S. 2015).

Los habitantes de esta localidad pueden describir a Tepic como lugar de cerros donde flueve
tizne; Tepic es caiia de azucar, vuelo de palomas en la plaza, dulce de iziete, Desde su
toponimia es un lugar de piedras macizas. Tepic es casa de poetas y héroes. Hablar de la
ciudad de Tepic desde su distribucién, organizacion y planificacidn como ciudad es

complicado; hablar del espacio pablico como una posibilidad de inclusion es un reto.
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La ciudad tiene una poblacion de 380 249 habitantes, de los cuales, 14 179 tienen alguna
discapacidad (INEGI, 2010), esta cifra pone a Nayarit en el cuarto lugar a nivel nacional
con poblacion con discapacidad; si se piensa en la posicién que ocupa en relacion a su
namero de habitantes, la situacion es alarmante. Tendria que ser de importancia para el
estado y su capital generar acciones de infraestructura, accesibilidad y servicios; para la

poblacién con discapacidad representa un gran reto vivir la ciudad.

Esquema 4.1 Humanizacion del espacio Urbano

Espacio publico

y calidad

=3LatiQ

Hace solo lo
necesario
' ' Ei
Ciudad inclusiva

Multidisciplinariedad | £ Desarrollo humane
‘ sl Cuidado del medio ambiente

- z=m

La humanizacion del

espacio urbano

Fuente: elaboracion propia (2016).
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Describir el espacio plblico de la ciudad de Tepic a partir de este diagrama es entender las
categorias en que éste se divide a partir de lo que dice el autor JanGelh (2006) en su libro:

La humanizacion del espacio urbano (p 19).

El espacio publico se divide en tres categorias: actividades opcionales, actividades
necesarias, actividades exteriores y calidad del espacio. Para JanGelh, las actividades
opcionales seran todas aquellas en las que se participa si se tiene el deseo de hacerlo, si lo
permite el tiempo y el lugar; las actividades necesarias seran todas la que se tienen que
hacer y que son parte del dia a dia (ir al banco, a la escuela, al supermercado, etc.), y las
actividades exteriores y calidad del espacio, las cuales se pueden calificar de buenas o
malas, seran todas aquellas actividades optativas como ir a parques, plazas, incluso caminar
la propia ciudad; ;de qué dependera esta categoria si fas condiciones de la ciudad son
malas?, sus ciudadanos sélo se dedicaran a hacer las actividades necesarias pues no existe
una empatia de la ciudad con sus habitantes al no ofrecer un ambiente arménico y de
recreacion para todos; si la categoria de esta actividades es buena, los ciudadanos pasaran

mas tiempo en ella, querrdn estar, recorrerla, sentirla, vivir su entorno, su cindad.

La gente es parte de sus parques, plazas y edificios, al ser parte, cuida y protege su espacio,
Hega a una concientizacién del mismo, del ambiente y la sociedad. ;Cémo se puedelograr
una ciudad inclustva? Una- posible respuesta seria trabajar la ciudad a partir de la
transdisciplinariedad; es decir, trabajar en conjunto gobierno, academia y sociedad, para
accionar un cambio cultural que llevara a un desarrollo humano, y sin duda, a un cuidado
del ambiente; sobre todo, lograria I3 humanizacion del espacio urbano. “La construccion de

ciudades que apunten a una sinergia entre ellas, a través de una vision estratégica integral
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en el enfoque de las politicas urbanas, en los disefios institucionales y en las prdcticas

asociadas” (Marsiglia, J. s. f. p 36).

La humanizacién como individuos, como gobierno, como academia, humanizar
elentorno, el todo. Hasta que un sujeto se hace consciente de la problemdtica, es a partir de
ahi, que el otro existe; en un lugar, en un espacio. En las ciudades, mientras los “normales”
ignoran la problematica de las personas con discapacidad, éstas se vuelven peatones
fantasmagoricos a la vista de los demas, es decir ahi estan pero son invisibles para la

mayoria.

Una ciudadania activa y una vida urbana vibrante son componentes esenciales de
una buena ciudad vy de su identidad civica. Para recuperarlos alli donde se han
perdido, cabe involucrar a los ciudadanos en el desarrollo de su propio medio:
deben sentir que el espacio piblico les pertenece y es responsabilidad suya (Rogers,

R, Gumuchdjian, P, Maragall, 2000, p 2).

Si se siguiera la ruta del mapa conceptual (véase figura 1) de la ciudad de Tepic, ésta
entraria en 1a categoria de mala; con esto no se quiere decir que todos los espacios publicos
que ofrece la ciudad sean totalmenfe malos, pero no son accesibles para todos, es decir, su
poblacién con discapacidad es la que se ve afectada en relacion al empoderamiento del
espacio, pues estos espacios 0 no cuentan con la suficiente accesibilidad o sélo se limitan a
tener rampas. La ciudad lleva a las personas con discapacidad, a ejercer las actividades

necesarias para su vida cotidiana, a través de terceras personas. Esta barrera es sélo un



Pagina |84

ejemplo de como cuando la ciudad imposibilita al otro para ejercer su derecho de acceder al

espacio publico, le genera un estado de marginacion mayor.

Las personas con discapacidad en la ciudad de Tepic, generan sus posibilidades para
andar en ella, ante la necesidad preponderante de ejercer su derecho a transitar el espacio,
que es de ellos, aunque no lo parezca. Entender la dinamica de accesibilidad como
sinonimo de infraestructura es seguir ignorando la discapacidad. Es necesario entender que
se necesita mas que una rampa para que los espacios publicos sean amigables con todos; se
tendria que hablar de edificios con sefialética; funcionarios, servidores publicos y
ciudadanos, capacitados para saber tratar personas con discapacidad, intérpretes de Lengua
de Seflas Mexicana en todas las areas y servicios que ofrece una ciudad; guias podotactiles
para que las personas ciegas puedan transitar libremente por las calles, plazas, parques, etc.
Hablar de accesibilidad, tendria que significar hablar de todo lo que hace a una ciudad

habitable para todos.

Una identidad cultural entendida no solamente como expresion de una historia
comun, vivida muchas veces en forma nostalgica, sino como representaciones
colectivas que se nutren en el pasado, pero que tienen vigencia renovada en el
presente y aportan a la construccion del futuro. En la medida que una comunidad
hace caudal de su sentido de pertenencia, de sus tradiciones, de sus formas “de ser y
de hacer”, se afirma en lo que une a sus miembros y tiende naturalmente a
diferenciarse del afuera (construir el “nosotros”). Si esto se logra traducir en la

capacidad de actuar juntos con una vision comun de futuro -que no elimina sino que
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negocia las diferencias- se estard en un camino interesante para avanzar en un

proceso de desarrolio sostemible (Marsiglia, J, s. f. p. 36}

Hay que empezar a cuestionarse ;Como la ciudad enfrenta las necesidades mencionadas
anteriormente? ;Como responden los habitantes a la ciudad y sus necesidades? ;Qué
implica ser ciudadanos? jEn realidad se comprende socialmente qué es ser ciudadano?
(Los parques, museos, plazas, edificios, avenidas, etc., son dreas comunes? ;Como estd
dispuesta la ciudad de Tepic? ;Como alrededor de los servicios de salud, educacion,
empleo v en general todos los servicios, la poblacion de la ciudad fluctia? ;Coémo estd
dispuesta la infraestructura de movilidad urbana? iLa ciudad de Tepic es amigable o no?
Pero sobre todo ;Como se encuentran los cindadanos en relacion con la ciudad? ;Coémo se
reconoce al otro, al que nadie ve? ;Como se le otorga su lugar, su espacio, su derecho a la
ciudad?; Céme humanizar el espacio urbanc ante la indiferencia de una sociedad dormida

(gobierno, academia, ciudadanos)?.

La ciudad es el punto de encuentro, por qué no diseflaria o adaptaria para tener una
mejor manera de vivir, una manera de vivir mas feliz. JanGehl (2006) seffala que: wn
espacio publico es bueno cuando en él tienen lugar muchas actividades no indispensables,

cuando la gente sale al espacio publico como un fin en s{ mismo, a disfrutarlo (p 7).

.Como llegar a la humanizacién del espacio si hay practicas sociales y
gubernamentales sin voluntad, una sociedad desinteresada; gobiernos incompatibles donde

las guerras politicas ie quitan la posibilidad al gobierno municipal de crear planes de trabajo
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e inclusion en su ciudad; politicas que le restan la posibilidad de construccién de un espacio
armoénico en comunidad? ;En qué momento la centralizacion rompera el paradigma para
descentralizarse, como una opcidn donde el poder permita una mejor interaceién entre el

gobierno local y sus ciudadanos para poder hacer espacios mds incluyentes?

La descentralizacién, ea este sentido, no es tan solo una categoria formal y logica,
sino un sistema de vida gque permite que las instituciones de la sociedad y el Estado
puedan articularse respetando ambitos de competencia. Permite también que la
relacion de los gobernantes y los gobernados sea mas amplia, directa y fluida. La
descentralizacion como sisiema de vida responde a principios basicos de civilidad

politica y social (Uvalle, R. 2005, p. 18).

La descentralizacion podria ser una posibilidad para las personas con discapacidad y su
acceso al espacio publico, pues permitiria al gobierno municipal trabajar en conjunto con
los ciudadanos en la construccion de una ciudad mas amigable, armonica, sustentable,
democrdtica e igualitaria; la descentralizacién como posibilidad de humanizacion del

espacio pt’lbh’co.

La descentralizacion, al fransferir a los gobiemnos locales afribuciones, recursos,
informacién y decisiones, descongestiona el proceso de gobierno, diluye la
centralizacién improductiva y da mayor consistencia al conjunto del Estado y a la

soctedad misma. Permite a la vez, que la igualdad juridica y politica sea uno de los
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sustentos mas consistentes del Estado moderno. Mas alla de su importancia formal,
que la tiene, la descentralizacién politica es un sendero para ubicar la expresion real
del poder en la sociedad y su articulacién con las decisiones del Estado (Uvalle, R.

2005.p. 18).

Testimonios de la ciudad de personas con discapacidad

Se puede pensar que la ausencia en el espacio piblico de un gran nGmero de
personas con discapacidad motora darfa cuenta de un cuerpo socialmente
descalificado, encamacién del estigma o del rechazo. Pareceria que la posesién de
un cuerpo no legitimo condu_ciria a una desposesion de capital simbdlico en
términos generales, ya que las experiencias de poseer un cuerpo discapacitado

variaran de acuerdo a las trayectorias sociales (Ferrante, C, Ferreira, M, 2011, p 4).

Paulina (usuaria de sillas de ruedas)

“Nosotros no podemos estar libremente en la calle, en las banquetas; porque no
estin hechas. Supuestamente las remodelan y las hacen con desniveles o varios
desniveles que hace que no te impulses con la silla de ruedas y hace que me pueda
caer o sufra una lesion y digo; ya me he quedadeo ah! por la Colosio; me iba de la
alberca olimpica tomando el Oxxo por toda la banqueta del IMSS, toda estd
buena, pero al final, entrando al Parque Metropolitano de esquina a esquina no

hay rampa, entonces ahi me gquedé casi como una hora esperando que un alma
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pasara. Entonces, ;por qué crees que no me subo a las banquetas? Yo avanzo

mds abajo que arriba.
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*Las estrellas indican la parte donde Paulina se queda varada por la falta de rampas.

— La flecha indica el recorrido que hace Paulina en la silla de ruedas al salir de la

alberca olimpica.

En la ordenacion espacial de lo publico, los pequefios detalles indican esa

“ausencia del cuerpo discapacitado recluido en su casa”, pues en el espacio
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publico todo es “visible”, primordialmente visible y no, simultaneamente,
visible, audible y palpable; el que no ve, es desplazado (Ferrante, C, Ferreira,

M. 2011. p. 10).

Jaime (ciego)

“La movilidad estd muy complicada, en las calles estd imposible. En esta colonia
(hace referencia a su casa en la Colonia La Cantera), estd lleno de puestos, el
camion me deja donde estd Aurrera, as{ que imagina, tengo que caminar y estd
feo y todavia la gente. Bueno, la necesidad; hay pollos asados y pues los sacan a
la calle y se agandallan la calle, no unicamente la banqueta sino hasta abajo.

Todo eso hace que me dé flojera salir. [ Te digo! Tienes que lidiar con eso”.



Pagina | 90

RAZoN Hmgy Sum e
/ Py
-.S‘-". n
Py Bodrgs Lurres T
L amipa = Gt

o
= Faslatamen a =
=
5 Coppdl La Camters &
N oY BEed Barsore
2 3
. L;v.""'(‘ 2
ga - A MP £
E < g
L = s
= N cAM B g < J
z i Ee £
= v z a7 s
" 3 3
s -
scoorATa - e ~ o
© Pazars? P’ ~ i L -
P AN L R
5 i = i -
> R 8 a2 = @
] ~ ) & & ¥
T 3 £ == 5 : 5 =
S-S, A o & &
e e 4 S
- O = 4 3
Flar & =
il — - y
Aoty & i < &5
: k- S (ni &
oy 3 i F . '~ . & - &
g & Go: gle = s 4 EEE &
< > = — L
Dutze do mags BT GospuiNESl Cordoows Pumedad lercam it P e

* La estrella indica el lugar donde el transporte publico deja a Jaime.

— La flecha indica todo el trayecto que Jaime tiene que caminar entre puestos, banquetas

rotas y un canal que divide la avenida sin machuelo o barandal, provocando el riesgo de

que no solo él, sino cualquier persona puedan caer.
“En Tepic, alld en el centro, las motos arriba de la banqueta. ; Por qué tienen que estar
arriba de las banguetas los anuncios de tijera, los teléfonos? Todo eso te desmotiva a

salir. Realmente si. Por ejemplo, en las casetas telefonicas, en la parte de abajo pega el

baston, pero la caseta estd salida, no lo detectas con el bastén, asi que eso te desmotiva

mucho; el hecho de que las calles estin intransitables. Ahora, esa idea del uno y uno

cuando vas a cruzar la calle; cuando vas en el coche, ellos piensan que el uno y uno, es
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nada mds para ellos, 6 sea, las calles primero deben de ser para el peatdn y no lo son. Se
preocupan primero por la vialidad de los vehiculos; el asunto es preocuparse por el

peaton. En el uno y uno va alguien a cruzar la calle, y a él no lo consideras, es un riesgo

para cualquiera, no solo para los ciegos. Realmente las calles deben de estar pensadas

para el peatin”
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Y& La estrella indica la parada del camién donde Jaime tiene que tomar el

transporte publico para ir a su trabajo.
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—®La flecha indica el recormdo que hace Jaime caminando desde su casa a la

parada del camion.

Fidel (ciego)

“En cuanto a infraestructura, padezco la ciudad y las avenidas grandes
como Colosio, Av. México, Av. Tepic Xalisco; son las que mds trabajo me

cuesta transitar, pues no estin disefiadas para que nosotros las andemos”.

Anécdota: un dia intenté cruzar por la calle Brasil y Bulevar Tepic
Xalisco, aht hay un semdforo de los que pitan, todavia escuchaba el pitido
y segulan pasando carros (yo me guio por el ruido de los motores de los
autos), el semdforo entorpece, tanto ruido. ;De qué sirve que pite para que
pases si luego el imprudente automovilista da la vuelta? No pude cruzar
esa calle. A nosotros como ciegos tampoco nos favorece el mismo nivel que
hicieron en algunas plazas como la de Catedral, pues tienen la misma
textura y el mismo nivel y no podemos diferenciar la calle de la plaza;
quizd para una persona con sillas de ruedas si es mds accesible. Aun ast,

no es un impedimento para mi, para no salir a vivirla, caminarla”.
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,»El globo indica el punto donde Fidel intenté cruzar con la ayuda de un

semafaro auditivo que hay en la zona.

Para las personas con discapacidad los obstaculos, independientemente de
su naturaleza o indole, son algo cotidiano. Sin lugar a dudas, esas trabas no los
limitan para ejercer su derecho al espacio publico, a lo que todos los “normales”
acceden,; ellos son conscientes de la barreras que presenta la ciudad: infraestructura

inadecuada; rampas mal hechas, casetas de teléfono, postes a media banqueta,

puestos ambulantes, macetas, bancas afuera de restaurantes, por mencionar algunos;
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barreras de comunicacién y servicios como:; sefialética, Lengua de Sefias Mexicana,

falta de politicas publicas, transporte piblico, etc..

Existe una barrera que realmente limita e mcluso en ocasiones imposibilita a
las personas con discapacidad por completo; la ignorancia. Esta falta de cultura y
conocimientos sobre la discapacidad a la que hacen referencia en las entrevistas mis
informantes, es la mayor problemética a la que se enfrentan; la ignorancia se traduce
en discriminacién; un tipo de pensamiento que se ha trasmitido generacion tras

generacion.

Si la experiencia (o en términos de L. Pantano, 1a condicién de discapacidad) varia
de acuerdo con las trayectorias sociales (y sobre todo dependiendo de su cardcter
ascendente o descendente), el sujeto no actiia con una completa libertad, sino que
existen ciertas limitaciones estructurales que parecen atravesar al conjunto de las
clases sociales y que tendrian que ver con las dificultades para su movilidad en el

espacio pablico (comeo se citd en Ferrante, C, Ferreira, M. 2011, p. 4},

Las voces de Paulina, Jaime y Fidel, son muestra de una realidad poco visible dentro de una
sociedad (entendida como el todo: instituciones, Estado, Municipio, sociedad), que
realmente es la que los discapacita con programas nada funcionales, leyes y politicas
publicas que nunca accionan; infraestructura inadecuada; y una cultura de Ia discapacidad
construida para alimentar la ignorancia social, es decir, mantener en nosotros la idea

equivocada de mirar al cuerpo no legitimado como algo disfuncional, que no merece la
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pena ser tomado en cuenta, mucho menos, ser integrado a uma ciudad hecha para los

“normales”.

El disfrute al ocio en las personas con discapacidad: echo casos de estudio

Sobre el encuentro con una mujer que afirma: la discapacidad te hace ser un ser

creative.

8:30 p.m.

Voy camine a la Colonia 2 de Agosto a casa de Paulina, una mujer de 32 aflos,
usuaria de sillas de ruedas. Vive por la Calle Venustiano Carranza; presidente
mexicano que consolidd la revolucién mexicana y llevo a la practica sus ideales de
justicia ¢ igualdad, bueno, eso dicen los libros de historia.

Voy en automovil, tengo que manejar despacio; Venustiano Carranza es una
calle de terraceria en pésimas condiciones. Es temporada de calor, no puedo bajar
los cristales del coche, una nube de polvo cubre el aire, lo vuelve irrespirable.
Pienso en la odisea que ha de ser para Paulina andar por las calles de su barrio; yo
voy en coche y batallo para sortear los obstaculos, ;como hace ella para mover la
silla de ruedas en estas dunas de polvo, en estos hoyos, en este olvido? ;Como no
cuestionarse el estado en que se encuentran los grupos vulnerables; la justicia, la
libertad_,.la igualdad, la dignidad humana? ;Coémo no cuestionarse todo el sin

“sentido que parece ser el siglo XX1?

9:00 p.m.
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Estaciono el vehiculo justo afuera de la casa de Paulina. Me percato que en la
esquina hay un grupo de jovenes que oscila entre los 13 y 18 afios. Su presencia me
hace sentir temerosa, jclaro! nos son cunalquier tipo de chavos, son chicos de la Dos
de Agosto; vandalos, rateros, vagos, de lo peorcito. Pensandolo asi entro a la casa de
Paulina. Su hogar es pequefio; los muros no tienen otro color que el gris del
cemento; el piso es de firme; su casa es lo que llamariamos obra negra. Lo primero
gue se ve al entrar es una cama de hospital, en ella, reposa todos los dias, las 24
horas la abuela de Paulina, una mujer longeva, tiene 94 afios. La abuela esta tendida
sobre la cama de hospital viendo una telenovela en un televisor al que no le ha

llegado el apagon analégico.

La madre de Paulina a sunple vista, aparenta tener mas de sesenta afios; se
ve trabajada, cansada. Esta parada entre la cama de hospital v el sillon donde me
han ofrecido sentarme; le da la medicina a su madre, Las observo, mientras espero a
que Paulina termine de arreglarse. Sale de un cuarto, se ve fresca, parece recién
bafiada. Le dice a su madre que ird a tomar un café conmigo, que no se preocupe,
que la traeré de regreso. Afirmo Ias palabras de Paulina con la cabeza y sonrio.

Abandonamos Ia casa.

Tengo que acomodar el carro en la rampa que estd en la esquina de su
cuadra, justo donde est4n los jovenes que vi a mi Hegada; he tenido que conversar
con ellos y pedirles ayuda. El carro parece una colmena, se ha llenado con todos los

muchachos queriendo ayudar. Paulina les dice que sélo hay que ayudarla a subirse
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al coche; tienen cara de susto. ;Qué hago? Escucho a algunos preguntar, otros estan
muy serios, callados. Uno desesperado, voltea y me pregunta: ;Como le hago? ;Qué
hago? jDigame! Sonrio,y le respondo que le pregunte a Paulina, mientras me dirijo
a abrir la cajuela. Otros chicos me ayudan; uno carga la silla, otro la guardara; en
este hecho han sucedidos dos cosas; la primera, descubrir que esos jovenes no eran
tan malos como socialmente se ha construido y me han construido a los vecinos de
la Colonia Dos de Agosto (lo mismo sucede con la discapacidad, es una
construccion), los habia estigmatizado, su conducta me ha hecho reconocer y
abandonar ese paradigma; segunda, la mayor parte de la poblacion, al igual que los
jovenes que nos ayudaron a Paulina y a mi, desconoce de manera extrema la
discapacidad; no sabe como tratarla, como comportarse, qué hacer, ni siquiera
saben como hablarle a una persona con discapacidad; los ven como si fueran otro
tipos de seres, para nada humanos; con esto no quiero decir que sus acciones se
desprendan de un sentimiento negativo, pero si, que actian desde la ignorancia. Es
claro que ese grupo de jovenes tuvo un gesto solidario; es claro, o al menos posible,
que en su proximo encuentro con Paulina, sabran como ayudarla o a cualquier otra
persona en una situacion similar; es claro también, que a mas de alguno le habra

cambiado su percepcion sobre la discapacidad.

9:30 p.m.
Vamos en el coche en busca de un café para charlar. Empieza la travesia. ;Se han

preguntado qué tan complicado es para una persona usuaria de silla de ruedas entrar
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a una cafeteria o a cualquier otro inmueble? En nuestra primera opcion de café, el
lugar resultd ser demasiado reducido para la silla de ruedas; al estar las mesas
distribuidas sobre la banqueta era imposible que ella cupiera sin abarcar todo el
espacio, impidiendo con su silla el paso de la gente que transita por ahi. Mala
opcion. Segundo café (café que ella queria conocer), tres escalones en la entrada y
sin rampas por la banquetas para acceder a él; lleno total, ademas no hay suficiente

espacio entre las mesas para pasar con una silla, segunda opcidn, mala también.

10:00 pm

Tercera opcion: sucursal del mismo café que Paulina quiere conocer. Se ve una
rampa; el cajon de estacionamiento que ocupa la rampa, no estd marcado para
personas con discapacidad, ademas, estd ocupado por un vehiculo que no cuenta con
placas de antomovilista con discapacidad; y al parecer, tampoco posee el sentido
civico 0 comin para no estacionarse en un c¢ajén con rampa que, aunque no esté
rotulado, el hecho de que tenga una rampa, es suficiente para evidenciar el servicio
que ofrece ese cajon en particular: acceder sin dificultad, si es usuario de silla de
ruedas, carriola, diablo de carga. Asi que me estacioné en doble fila para ayudar a
Paulina a bajar del auto. Saco de la cajuela la silla de metal, pesa 19 kilos; abro la
puerta del copiloto, acomodo la silla para que Paulina pase del asiento a su silia.
Cuando menos lo pienso, tengo una fila de coches tras de mi pitando
insistentemente;, a cada instante un nuevo sonido de claxon. Hay estrés en el

ambiente, en Paulina y en mi; ella se levanta del asiento para cambiarse a la silla;



Pdgina |99

hace un esfuerzo grande; la veo respirar hondo y sostener su peso en dos brazos:
uno en el asiento, a un costado de ella y el otro apoyado en el marco de la ventana
del auto; sus piernas no responden, se atoran en el borde. Paulina sigue sostenida
del asiento y la ventana como si fueran las argollas de una olimpiada. Me pide que
le ayude a desatorar su pie, me da miedo lastimarla, pues habia que doblarlo un
poco, ella mnsiste en que lo haga, veo su cara que muestra un gran esfuerzo, nos
sigue acompatiando una sinfonia de pitidos que aumentan la tension de la escena,
por fin, después de 20 minutos se¢ sube a la silla, ya no sé st sudamos por el
esfuerzo, los nervios o el estrés. Me pide que mueva el carro, con tono molesto, no
con ella, le respondo que no; la gente tiene que ensefiarse a esperar(yo no podia
dejarla debajo de la banqueta, me preocupaba que alguien la atropellara), la
acomodo donde no corra riesgo; los carros siguen pitando. Puedo entender que los
de atras piten porque no ven, (no, en realidad no los entiendo, pero los de adelante,
que si nos ven, esos que no ofrecen su ayuda, en realidad no los entiendo. Me subo
al carro con el deseo de que los automovilistas hayan visto el motivo de la tardanza.
Me gustaria que reflexionaran su prisa, que llegaran a su casa aturdidos por el

claxon de su conciencia.

Estaciono et carro y regreso al lugar donde habia dejado a Paulina esperando. Nos
dirigimos a la rampa de acceso al café; demasiado inchnada; ¢l peso de paulina v el
de la silla me imposibiliftan subir la rampa montafia. Paulina dice: “toma mds

viada”, como carrito de traccién nos hacemos para atras para cargar velocidad;
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nuevamente fracaso en el intento. Le pido a una pareja que pasa que nos auxilien; él
hombre jala la silla por el frente, yo desde atras, la empujo hacia arriba. Mientras
sucede la accién Paulina exclama:jéstas son las rampas que hacen!, jves que no
estin bien hechas! Agradecemos la ayuda. ;Por fin, estamos dentro de una cafeteria!

Quito una silla de la mesapara acomodar a Paulina, comienza la entrevista.

Paulina pide un chocolate caliente, se lo sirven ¢on una carita feliz dibujada
sobre la espuma. Parece que hemos logrado ser empaticas con alguien mas. Ella se
siente bien con el emoticon de espuma, 1a veo imitar la iconografia del chocolate en

SU rostro.

Salir a tomar café, no es una actividad que Paulina realice con
constantemente, por lo menos acompafiada, es mas probable que lo haga sola, va
que dentro de las actividades de ocio que realiza con mayor frecuencia es estar
junto a su computadora, dice que es uno de sus medios de acceso a la vida social; el
Internet es la forma que encuentra menos compleia para interactuar con el otro. La
mayor parte de su tiempo la pasa ¢n casa a pesar de ser una conversadora amena.

Parece que es cliente VIP de la reflexion.

Tanto la oferta como la accesibilidad a actividades recreativas en la ciudad de Tepic
para personas con discapacidad son casi inexistentes. Paulina me cuenta que si tiene
ganas de ir a ver una funcién en el Teatro del Pueblo AliChumacero, pues sélo se
queda con eso, con el deseo de ir. No es un recinto cultural accesible, como todos

los demas de la ciudad. A veces, me dice también, que prefiere no salir v quedarse
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en casa porque en ella encuentra un espacio mas amigable y mas econdémico que

cualquier otro al que desee ir.

“Antes iba al cine, pero como ya tengo internet en mi casa, me dedico a ver tele y
peliculas, aungue ya estén estrenadas; ahi se me hace mds ficil y mds
econdmico, antes se nos hacla un descuento en el cine, ahora ya no hacen

descuento. Al teatro voy muy rara vez, huly rara, muuuy rara; no es accesible”,

Aun cuando Paulina tiene muchos factores externos que limitan (entre muchas otras
cosas), el ejercicio pleno de su derecho al ocio; no son una limitante para salir a la
calle y correr el niesgo que implica ejercer su derecho. Para ella, el tiempo libre vy el

ocio implican libertad y toma de decisiones de manera autonoma.

“Cuando te programas de ung vida rutinaria, td diario tienes un ritmo de mucho
trabajo; a veces, cuando quicres salir de las malas vibras, de problemas de la
casa u obvidarte un poce de tus problemas. Te agendas un dia y te dices: voy
aharrar un dinerito y me voy. También puede ser ese mismo dia en que se te bota
la canica; me pago un taxi o que mi mamd me pague el taxi; y me voy al centro;
a ver o disfrutarme un cigarro o platicar, dependiendo las circunstancias, Y del
ocio, pues digo: si no tengo ganas de hacer nada, pues no hago nada; me dedico
@ hacer otras cosas, mds tranquilas; que no involucren el pensar en que lo que

voy a hacer, implica una obligacién”.
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La independencia en la personas con discapacidad no puede ser medida desde lo que
significa ser independiente para quién no tiene una discapacidad. Se pudiera pensar que es
una falta de independencia ¢l hecho de que la mayoria de las personas con discapacidad
requieran de compailia o apoyo para realizar ciertas actividades, sin embargo, las personas
con discapacidad han decidido aceptar la compaifiia y/o el auxilio, en ese caso, estin
ejerciendo su autonomia. Si se observa con atencion, absolutamente todos los individuos
piden ayuda y aceptan la compailia de otro en la realizacion de ciertas actividades. La

diferencia radica en quién ejerce el poder y dominio sobre otro.
Paulina dice:

“Porque estoy en mi casa no me desenvuelvo como se debe, pero cuando estoy en
la calle, aungue batallo mucho para acceder a ciertos lugares y siempre pido
ayuda g la gente para lograr mi cometido; ahi si siento que soy mds libre; me
salgo de la ruting de mi casa, a veces, mi casa la tomo come rutina, como algo
que me aburre aungue estoy en la computadora. A veces, hay un tiempo en el que
digo: es que quiero salir un ratillo. A veces, me salgo aquf con la sefiora que
vende duritos y me echo unos duritos, me fumo un cigarro, platico; asi pues.
Pero algo que me guste hacer independiente, es estar en la calle, me siento mis

libre, la verdad™.

Al contrario de lo que piensa Paulina, puede considerarse una mujer independiente y de una
integridad sumamente fuerte. Habria que pasar unas horas con ella para ver que es capaz de
manejarse sola, aun cuando necesite el apoyo para realizar ciertas cosas. Me hace pensar

que tener una discapacidad en este mundo es vivir entre barreras. Luchar contra la
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invisibilidad con temple, con una dignidad avasalladora y una resiliencia sobrenatural;
donde no te importe que el otro te ayude a cambiarte o a ponerte ciertas prendas, que te
acompafie al baflo alguien al que parcialmente le puedes tener confianza y sin embargo le
pides que te baje las ropas ;en qué estado de vulnerabilidad nos puede poner este
hecho?;Cuantas son las ganas de acceder a vivir una vida “normal”? ;Cual es el sentido de

vida que le permite a Paulina seguir?

La discapacidad es una construccién social, por lo tanto, no es la condicién fisica la
limitante, sino la construccién mental con la que los medios y la historia nos han contado la
historia de la discapacidad. Han generado un modo de pensarla, de limitarfa, de marginarla.
Para Paulina, es la ignorancia sobre la discapacidad que posee el comiin de los cindadanos
de Tepic, el problema. La ignorancia alimentada desde P:l conocimiento, desde una postura
 donde se nos ha dicho que el ser humano tiene que tener ¢iertas caracteristicas: puede ser
mujer u hombre en el sentido heteronormal; tener dos piernas; funcionales sus sentidos,
caracteristica esta Ultima, importantisima en la ciencia, en la corriente inductivista, donde
todo lo que no entrara en los margenes establecidos era anormal. Por eso hoy en dia
estamos llenos de etiquetas: el indigena; los homosexuales; los pobres; la discapacidad, y
una escala interminable de diferencias negativas que nos alejan cada vez mas de los

derechos fundamentales de igualdad y dignidad.

La ignorancia es un tipo de pensamiento, una construccion generada desde el pensamiento

epistemologico, cientifico, de las esferas de poder. La ignorancia iostituida como una
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manera de control para generar construcciones sociales que segmenten cada vez més la

soctedad.

“Mira, la gente de Tepic no es mala, pero ignoran mucho, mucho, la situacion de
personas con discapacidad. También la imagen que nos ponen en la tele: que
somos dignos de caridad. Yo no digo que no, también merecemos la caridad de la
gente, pero semiasistencialista; que no vean la discapacidad como una tragedia.
Lo que te digo es que aqui la gente es muy ignorante en cuestion de

discapacidad”,

Como parte de la ignorancia institucionalizada, se generan acciones de discriminacion hacia
estos grupos vulnerables. La ignorancia como forma institucionatizada de discriminacién;
segregacion en grupos; estigmatizacion de la diferencia; la ignorancia como un atraso, una

mvolucion.
Paulina decide contarme una anécdota sobre la discriminacion;

“Son varias, pero te puedo platicar dos. Cuando estaba en el CONALEP (Colegio
Nacional de Educacion Profesional Técnica), y mi mamd estaba retirando dinero de un
cajero que estd ahi por la presidencia; ahi donde estaba antes el DIF Municipal, donde es
Turismo ahora. Habia un cajeroy mi mamd estaba sacando dinero y no podia, apenas se
estaba ensefiando, entonces yo le dije;: mami ;qué estd pasando! y me dijo; pues es que no
puedo; y habla una coly larga. Entonces, yo estaba diciéndole a mi mamdd, pues que con
calma y recuerdo que un sefior dice: [hay no!l;esa seflora como se tarda; sabiendo que
hay cola! ;Qué pachorrudal Q alge asi, insultando a mi mamd. Entonces yo le dije:

joigal debe de emtender que mi mamd se estd ensefiando y la estin apoyando, me dice:
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jmira, ni cdllate! 4 pesar de que estis en silla de ruedas, pues se ve que la mdquing es
rucho mds inteligente que tii. Le dije: si yo no fuera inteligente, yo no estarta en el
CONALEP, ni estaria hablando; y se me quedaron viendo unas personas moviendo la

cabeza dindome razén a mi. Esa fue una discriminacion donde me insulto una persona”.

No sé hasta qué punto el guardar silencio y asentar con la cabeza un hecho es igual a no
hacer nada. jPor qué nadie defendié el hecho con voz si estaba asintiendo con la cabeza?

(Por qué siempre levantar la voz da tanto miedo cuando se trata de defender a otro?

“Me hkan tocado insultos. Una vez, un camionero me grita: siibete a la banqueta pendeja.
Ahi en P. Sdncher Le dije:;st! ;Cémo si estuvieran tan buenas, baboso! Yo st les
respondo a veces. S{ me he aventado de palabras, la verdad. Los automovilistas no ven
ese punto: nosotros no podemos estar libremente en la calle, en las banquetas, porque no
estin hechas para nosotros. Supuestamente las remodelan y las hacen con desniveles o
varios desniveles que hacen que no te impulses con la silla de ruedas; y hace que me
pueda caer o sufra una lesion; y digo: jno, mejor prefiero aguantar un méndigo bache en
la calle y avanzar mds rdpido que estar atorada en una banqueta una hora, dos horas y
que nadie me pueda bajar cuando no hay rampa en ese lugar! (Imuaginate! Yo quedarme
en ana parte, y ya me he quedado akhi por la Colosio; me iba de la alberca olimpica
tomando el Oxxo por toda la banqueta del IMSS; toda estd buena; mds o menos; pero af
final, entrando al Parque Metropolitano; de esquina a esquina no hay rampa. Entonces
ahi me quedé casi como una hora esperando que un aima pasara por ahi. Entonces por

qué crees que no me subo a las banguetas. Yo avanzo mds abajo que arriba”,
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Es claro, durante la conversacion con Paulina, que los factores como la infraestructura y Ia
falta de cultura sobre la discapacidad resaltan como el mayor obstdculo para ejercer
libremente su derecho al ocio; a la ciudad. Vive un simulacro de inclusién y sin embargo,
no deja que se convierta en una limitante mayor ejercer su derecho a la ciudad, a la

apropiacion del espacio pablico, a la vida.

“4 veces me vale madre lo que opinen los demds. Antes me etiquetaba y me comparaba
con la gente, pero ahora, si se me antoja fumarme un cigarro, psues estoy libre para
Jumar; si quiero tomar pues tomo. Si quicro salir, a veces mi mamd me dice no te salgas.
Me salgo. A veces no le hago caso. Si es ejercer otras cosas, también lo hago. A veces,
también no mido las consecuencias, pero dicen que el que no arriesga no gana. No me
gusta tener miedo. Me dice mucha ggnte que soy arriesgada porque me subo a los
autobuses, pero, pues me tengo que mover; no me tengo que atar a un familiar para que
todo el tiempo me acompaiie; cuando realmente no pueden ellos, y aparte, ro me gusta.
Mds vale yo lidiarme; yo sola en la calle que estar con personas que me estén diciendo
apiirate porque ya se me hace tarde, apurate porque tengo que hacer esto, mejor yo

solita”,

Si a esta problematica a la que se enfrentan las personas con discapacidad, se suma lo dicho
por la ONU: las mujeres con discapacidad estan en la categoria de los mds vulnerables,
Paulina parece ser &riplemente vulnerable al tener una discapacidad, ser parte del indice de

pobreza y pertenecer al género femenino.

Las mujeres con discapacidad ademas de las restricciones en movilidad, educacion, empieo,

salud, cultura Dificilmente logran tener una relacion de pareja, ,Cémo vemos las relaciones
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de pareja en personas con discapacidad? ;Se ha pensadosiquicra que tienen derecho a
ejercer su sexualidad? Parece algo imposible para Paulina, tanto, que se cuestiona ;por

que?

“Ser mujer me hace vilnerable, porgue cuando tii buscas tener una pareja, por ejemplo,
yo me desenviielvo en un entorno de personas de dos pies; que caminan y siempre huyen
a la discapacidad en vez de conocerme como persona, anteponen mds la silla que a mi
A veces dicen es que es cuestion de actitud. Yo discuto muche eso porque la actitud en mi
concepto no tiene que ver. He visto casos de mujeres peores, que violentan, que tratan de
herir o manipulan a personas para cometer su objetivo y aun asi tienen pegue. Y yo, que
me considero una chava regular, como cualguier otra, no me considero empitica con los
hombres porque siento que anteponen mds mi silla que a mi, Lo he notado porque en
internet de un principio les parewco interesante; platicamos; a qué te dedicas, mira qué
bonita estds, nira me gustaria conocerte, ya nowuis les digo gue tengo una discapacidad
y me dicem: jAh! Quiero ser tu amigo y me dejan de hablar. Ya me pasé que me
presentaron  a un chavo: un amigo de un amigo que venia de BRaja California;
platicamos, nos echamos un cigarro. A los dias me dice mi compathiero del Tec: mira Pau,
te voy a decir algo que estd bien y que estd mal. Mira, la verdad si le lamaste la atencidn
a mi amigo; porque i eres como le gustan: llenita, simpdtica. Le gusto tu manera de ser,
Pero tambidn me cayd mal el cabrin. Le pregunto jpor qué? Dice que no se fijaria en
una persona en silla de ruedas. Si, antepuso mis la silla que a 6. Mi compa le dijo:si,
pere ella es muy normal. ¥ mucha gente dice es que es cuestién de actitud, pero hay
personas con la peor actitud y tienen pegue y las que tratamos de empeRarnos en ser

mejores personas, nos avientan a un lado y mds por mi silla”.
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En ocasiones, le preguntan a Paulina ;jPor qué no piensa el buscar una pareja que
tenga discapacidad, como ella? A lo que responde: “;por qué no andar con una
persona regular? Regular es una persona cuando tiene movilidad al 100. ; Por
qué te vas a condicionar a casarte con un sélo modo cuando puedes conocer

mucha gente?”.

Paulina no pertenece a ninglin grupo o asociacion que agrupe personas con discapacidad,

incluso, no se relaciona con personas con discapacidad.

“Se supone que hay organizaciones, pero nada mds trabajan para ellos, por
ejemplo, si, solicitan computadoras, pero sdlo es para el grupo de invidentes; si,
piden apoyo para los muchachos con Sindrome de Down pero nada mds trabajan
para ellos. ;Por qué no decir: somos dos asociaciones y trabajamos

reciprocamente para incluir a todas las discapacidades?”,

Las agrupaciones de personas con discapacidad se han creado siempre desde la
segmentacion, y buscan soluciones para una sola discapacidad: para los invidentes, para las
personas con Sindrome de Down, para los sordos, etc. y no trabajan para la discapacidad
como un aglomerado, como un todo. Si se trabajara asi, tuvieran mas voz, mas fuerza. La
discapacidad en la ciudad, se lucha desde los grupos de discapacidad pero no desde la
unidad. Es facil comprobar estas situaciones en eventos realizados por organizaciones
civiles o gubernamentales. Incluso es observable en la manera en que se relacionan las

propias personas con discapacidad. En mayo, asisti a una conferencia organizada en el
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marco del aniversario No. 20 de la Asociacion de Invidentes y Débiles Visuales del Estado
de Nayarit, el publico estaba conformado por ciegos, débiles visuales y algunos normo
visuales;, familiares, amgos, y algunos estudiantes. No asistid ninguna persona sorda,
usuaria de silla de ruedas, o con otra discapacidad que fuera distinta a la ceguera o a la
debilidad visual. Lo mismo sucede en sus relaciones interpersonales; los sordos tendran
amigos sordos y personas allegados a ellos que no sean sordos, asi como un ciego solo
tendra amigos clegos, y normovisuales, pero no es comun que éstos se relacionen con

sujetos que poseen una discapacidad distinta.

(Coémo dar soluciones a estas problemiticas? ;Como establecer formas arménicas
de convivencia en una sociedad fraccionada donde los grupos vulnerables parecen una
matrioska; los sordos, los ciegos, las personas de talla pequeiia, los usuarios de silla de
rueda etc. aunque se agrupan en la categoria de discapacidad, dentro de esta, hay como
dentro de la muiieca, otras categorias, todas en conjunto forman la discapacidad, pero
dentro de la mufieca mas grande hay siempre otra mas pequefia que diferencia la

discapacidad?

Paulina es clienta asidua de la resiliencia, se resiste a quedarse en un sélo espacio,
en una sola manera de pensar; pareciera a simple vista optimista, siempre animando 3 los
otros, siempre positiva, siempre esperanzadora. Paulina, su propia terapeuta. Después de 3
horas de charla se quiebra ¢l cascarén, Concluye: “A veces me siento atada, a veces me

siento libre, pero en pocas palabras, no soy feliz”.
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¢ Qué hacer? ;Qué pensar de situaciones como la que vive Paulina; en una lucha
constante contra todo por vivir su derecho a estar, a ser tratada como igual? Pareciera que la
humanidad tiene insertada en la memoria genética la construccion aberrante de la
discapacidad; lo diferente es malo, es peligroso. ;Como mirar al otro y borrar los
paradigmas que historicamente hemos construido sobre de €1? ;Como hacer de la diferencia

nuestra posibilidad de construir en comunidad?

El sonido de los cascabeles: Fidel ¢ Imelda una pareja de ciegos

Hace dias vi caminando por la calle a Imelda, ella y su bastén largo, blanco y rojo; con él
besa el suelo que anda, pareciera que se mimetizan, no se distingue si es Imelda bastén o
bastén Imelda, hay claramente una relacidn entre ella y su baston puramente hermenéutica.

11:00 a.m. Toco el cancel que rodea la casa de Imelda. Ella sale sin su baston, los ladridos
de su perro la acompafian. Me abre el cancel, paso nos dirigimos a su hogar que se
encuentra al fondo de la casa de sus suegros; habitan el mismo espacio. Ella camina
libremente, tan ligera que uno no imagina que gesta vida, camina mejor que si tuviera la
vista, parece un don, me queda claro que Imelda ha abducido su baston y que asi como su

bastdn es parte de su cuerpo, también el espacio que habita.

Entro a la casa de Imelda, es una casa pequeiia; la cama, la cocina, ¢l comedor y la sala son
parte de la misma drea, me siento en el sillon que es para dos personas e Imelda me

acompafia mientras su marmd nos observa a la par que acomoda los trastes.
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11:35 a.m. Comienza la entrevista. Imelda es una mujer de 29 afios, ciega, oriunda
de Michoacan aunque desde los 5 afios vive en Tepic, Nayarit. Imelda sélo curso hasta
tercero de secundaria y aun a pesar de no tener educacion académica es una mujer
sumamente inteligente. Actualmente es la presidenta de la Asociacion Civil para Invidentes
y Débiles Visuales de Nayarit, primera mujer en presidirla en 20 afios que tiene

funcionando la asociacion.

“Yo siempre quise eso, siento que no fue en el mejor momento o la mejor etapa de mi
vida por mis ocupaciones, mis tiempos. Siento que de alguna forma el hecho que yo haya
estado ahi, pues si, le ha dado un poco de mayor disciplina a la asociacion, los
compafieros que me conocen saben que yo soy de cardcter fuerte, soy la primera mujer y

eso me hace sentir mds comprometida”.

En definitiva, Imelda es una mujer con muchas ocupaciones; no solo preside la asociacion,
también trabaja en el comercio informal vendiendo panecillos de platano y empanadas de
fresa que ella misma hornea; es esposa, y madre de una nifia de dos aiios a la cual le
adorman los pies con cascabeles para encontrarla. Me pregunto mientras observo a la
pequeiia: jPor qué me resulta extrafio verla andar con cascabeles? Acaso no es lo mismo el
0jo de venado con el que adornan a los nifios como parte del sincretismo religioso. Los

cascabeles de Diana son su amuleto, su posibilidad de encuentro.

Imelda ;qué es para ti ser madre? Imelda suspira y responde:
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“Serttirse realizada, plena, la etapa mds bonita que a mi me ha tocado vivir. ST es dificil,
como todo, pero no deja de ser bonito. Usar los cascabeles es algo nuy comiin entre los
compafhieros ciegos de otros estados porque uno de los sentidos que mds desarrolla uno,
es el oido; ahi esti el cascabelito (sefiala con el dedo indice el lugar donde se encuentra
Diana). No me asustd ser mamd aun con la discapacidad porque siempre ayudé a mi

mamd de chica, de algiin modo ya estaba de clerta forma preparada”,

La vida de Imelda es muy similar a la vida de todos. La ceguera nunca ha sido un
impedimento para ella. No le ha impedido trabajar, cocinar, estudiar de forma autodidacta,
andar la ciudad, navegar en la red e incluso casarse con un hombre que comparte la misma
condicién que ella. Fidel, su esposo, es un hombre de 33 afios, originario de Guanajuato.

Lleg6 a vivir a Tepic a los 4 aiios de edad.

Pareciera que dentro de ia discapacidad las relaciones de pareja y tener hijos es un
tabu del que poco se habla. La necesidad de amar y ser amados es un derecho fundamental
de todos. Al referimos al amor dentro de la discapacidad, los sujetos “normales” no los
vemos como individuos libres; quitamos o reprimimos cualquier sentimiento, pensamiento
o derecho que tenga el diferente, olvidamos que ellos también deben construirse y crecer en

pareja.
Morris (1991) menciona;

“Que s1 nuestro compaftero también es discapacitado, nos hemos juntado precisamente por

esa circunstancia, y no por cualquier otra cualidad que podamos poseer. Cuando escogemos
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“a los de nuestra clase™ asi el mundo de los discapacitados se siente aliviado, naturalmente
hasta e} momento en que decidimos tener hijos, entonces se nos considera irresponsables”

(cOmo se citd en T. Shakespeare. 1998). 5

Imelda y Fidel conforman una familia fuera del “comun” para la mirada tradicionalista, y
estar fuera de lo normado, tiene un costo. Por ejemplo, si leemos en contraste la cita de
Morris con la marcha contra el mairimonio igualitario realizada el sabado diez de
septiembre de 2016 en 19 estados de la reptiblica mexicana, incluido Nayarit, nos podemos
dar cuenta de los imaginarios sociales de los miles de mexicanos que salieron a la calle. 18
afios después de lo referido por Morris, vemos que: las representaciones sociales a {o
diferente a uno estan permitidas. En este ejemplo se evidencia que en nuestra sociedad al
contrario de luchar y marchar por los derechos de igualdad, se marcha porgue al “otro”, al
que esta fuera de la norma, se le reprima, se le margine; al final, ese es el papel que le tocod
desempefiar, no porque lo haya elegido sino porque asi le fue impuesto. Tenemos una
sociedad cada vez mas quebrantada, fraccionada por tantos tipificadores o para decirlo en
palabras de Liliana Pantano (2009), “Una Sociedad que excluye a un cierto ntimero de sus

miembros es ung sociedad empobrecida”.

Fide! e Imelda a pesar de los estigmas que los siguen, demuestran, incluso a sus
propios padres, que ellos pueden hacerse cargo de su hija y del que viene en camino.
Pueden tener métodos de ensefianza diferentes al del comin de los padres, come los

cascabeles. Por excepcional que esto parezca, si todos los mmdividuos taviéramos la
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oportunidad de convivir con la diferencia, por ejemplo con una familia de ciegos, nos
confrontaria el imaginario construido hacia la discapacidad; el sentido de fo normal; eilos
rien, platican, hacen sus tareas domésticas; cocinan, lavan, Convivir con la diferencia, sobre
todo enriquece nuestra vida, nuestras practicas en conjunto. En el caso de Fidel e Imelda,
las personas que conviven con €llos que no tienen discapacidad como su familia y amigos,
llegan a comprender que a partir de lo diferente, se construyen nuevos modos de vida, de
comportamiento, nuevas maneras de conocimiento. También comprenden que la diferencia
no ha venido mas que a pincelar de ofro color la homogeneidad. “Sf fuera posible algo
parecido a un psicoandlisis de la cultura prototipica actual {...) tal investigacion tendria
que mostrar que la enfermedad propia de nuestro tiempo consiste precisamente en la

normalidad” (Theodor W. Adorno).

12:30 p.m. Entre cascabeles y con luz tenue nos sentamos en el comedor para
conversar Fidel y yo. Se levanta para servirme un vase de agua, me cuenta sobre su hija de
dos afios y los cascabeles que adoman sus pies, me dice “le pusimos cascabeles a Diana,
porque de mds pequefia la testereabamos y se cata, ast hemos solucionado el problema,
no la tumbamos mds, sabemos cémo encontrarla”. Diana danza al encuentro con sus

padres. Diana es musica para ellos.

Al cuestionarle a la pareja de ciegos ;jcuales son sus actividades de ocio? Ellos responden:

Imelda: “Es la capacidad de decidir el tiempo que se tiene que dar uno. Las personas con

discapacidad si hacemos actividades recreativas por qué yo lo he comprobado, como he
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comprobado también, que los limites estin en la mente, para mi hacer actividades

recreativas me ha dado felicidad y bienestar”.

Fidel: “La discapacidad es la limitacion fisica o la falta de aigin sentido. La
discapacidad no es un impedimento para hacer cosas, por el hecho de no tener un
sentido, tenemos otros sentidos y a partir de ellos podemos hacer muchas cosas”. Lo que
impide muchas veces el ejercicio de actividades recreativas es la falta de espacios
recreativos adaptados para personas con discapacidad, muchas veces es la sociedad la
que nos limita. En una ocasion, iba yo cruzando la calle y un sefior al verme se cruzo
solo para decirme que yo no deberia de salir, que deberia de quedarme encerrado, yo creo

que él seguramente me va dar para solventar mis gastos; comprar mi despensa.

Fidel, también menciona que ha sufrido varias veces comentarios discriminantes pero que,

cuando escucha que dicen: pobrecito esta cieguito, el tono de lastima le baja la moral.

Entre las actividades de ocio que esta pareja realiza de manera mas frecuente es
navegar en la red. El internet, es una herramienta importante dentro del sector de la
discapacidad pues les permite establecer vinculos de mayor acercamiento e interaccion
con la sociedad “normal”. El mundo interactivo es el que les ofrece mas posibilidades de
comunicacion, pueden interactuar con los otros a partir de programas informaticos

disefiados para ciegos como son: La voz de tus ojos, Screen Readery Jaws’.

* Los tres software, son lectores de pantalla para los usuarios de computadora que cuya pérdida de vision
les impide ver el contenido, lee en voz alta lo que esta en la pantalla del PC.
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Para Imelda y Fidel, sus celulares son la herramienta de comunicacion gque utilizan
cor mayor frecuencia, ya que éstos cuentan con un software de lectura de pantalla. Otra de
las actividades que hacen como pareja es escuchar la radio; este medio de comunicacion
para las personas mvidentes es una gran posibilidad de entretenimiento; pocas veces leen en
fisico y si lo hacen, necesitan la ayuda de una persona normovisual ya que los formatos en

tinta po son accesibles para que ellos los lean,

Estos pequeiios ejemplos nos permiten ver la precariedad en la que viven las
personas con discapacidad en la ciudad de Tepic, en especial, la de las personas ciegas. En
cuanto al acceso a la informacion, podemos afirmar que, las personas con discapacidad no
son ignorantes por eleccién, son ignorantes y muchas veces anaifabetas porque nosotros
como sociedad y desde el Estado, los hemos construido, ignorando sus necesidades; siendo
incapaces de construir puentes de acceso a todo lo que nos comesponde. Les hemos

arrebatado su derecho a la educacion, al trabajo, al disfrute del ocio.

Entre las actividades recreativas que mds disfrutan Fidel e Imelda est4 ir a la Feria;
una explanada de concreto que forma parte del antiguo aeropuerto de la Ciudad de Tepic.
Se encuentra en la Colonia Aviacion y es uno de los espacios publicos mas concurridos por
los habitantes de Tepic para hacer actividades fisicas. La Loma es otro de sus lugares
preferidos. Es uno de los parques mas emblematicos de la ciudad de Tepic, ya que esta
rodeado de vegetacion y a ellos les gusta la naturaleza: “cuando hace mucho calor, la Loma

al tener tantos arboles se mantiene fresca”.
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Fidel menciona que le encantaria subir el Cerro de San Juan pero que es muy complicado
para él, bromea: “Imaginate, si les cuesta trabajo a los que ven, que no me cueste a mf”.
Rie. Las actividades de ciclismo le gustan, pero no esta ese deporte adaptado para ciegos en
la ciudad de Tepic, tampoco hay programas que promuevan rutas para practicar este

deporte.

A Imelda le gustan las actividades artisticas como el canto y la escritura, aunque
por la segunda, siente que tiene mas limitaciones debido a que no tuvo educacion. Fidel e
Imelda mencionan que a las personas con discapacidad si les gusta hacer actividades
recreativas e incluso pueden hacer cualquier actividad, pero muchas veces dependen de
alguien para hacerlas, por lo tanto su tiempo de ocio dependera del tiempo que tenga la
persona que los lleve. La construccion de la ciudad, el transporte publico e incluso la propia
gente, se vuelven un impedimento para poder hacer actividades recreativas de manera
independiente. La seguridad publica también sera un factor que limite el ejercicio de sus
actividades. Menciona Imelda: “Creo que depende mucho la situacion en la que esté tu
estado; primero, si te limita la solvencia econdmica, pero la seguridad es importante, a
veces si hay lugares peligrosos, como cuando aqul estuvo fuerte lo de la inseguridad,

porque si daba miedo. Nosotros s{ dejamos de reunirnos tan seguido.”

Las oportunidades para las personas con discapacidad se ven limitadas en todos los
aspectos de la vida publica; empleo, educacién, ocio, infraestructura, comunicacion, etc.
pareciera que el Estado ha construido una sociedad que obliga al diferente a aceptar su
categoria de diferente anulando cualquier derecho. El modelo Parsons (1951) “sostiene que

cuando aparece la enfermedad, los “enfermos” deberian adoptar el papel de tales”. Al
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parecer en el siglo XXI a las personas con discapacidad se les sigue viendo desde el modelo

médico y no desde un enfoque social integral.

Imelda y Fidel son una pareja altamente reflexiva. Una de sus actividades favoritas es
meditar. Mencionan que casi a diario dedican parte de su tiempo libre a reflexionar sobre su
vida ¢ la situacidn del mundo, pero sobre todo son altamente solidarios y capaces de
ponerse en el lugar del otro aunque el otro muy pocas veces se ponga en su lugar. Fidel e

Imelda realizan todo el tiempo un ejercicio hermenéutico,

Imelda: “Pienso que las personas que discriminan tiene algin problema personal, por
eso desquitan sus frustraciones con ofras personas, anécdota: hace poco veniamos Fidel
y yo a tomar el camidn ahi en la Veracruz, no sé si una seflora estaba vendiendo algo
pero me aventd y dice: jporque bien que ve y se hace mensa! y me regresé a ponerle una
grita, le dije, estd segura que veo? y me dice, hdgase para alld, retivese. Yo les digo a
mis compahieros, yo sé dentro de mi razonamiento que la del problema es ella, pero de
todos modos unc en ese momento no puede evitar sentir coraje, pero pues de todas

maneras qué me ganaba yo con eso”.

Pudiera parecer simple y banal 1o que menciona Imelda. Si ponemos atencidn a lo gue sus
palabras encierran, ella estd haciendo el ejercicio de ponerse en el lugar del otro y entender
el actuar de otro y su propio actuar. Esto, no es algo que suceda muy a menudo. Imelda no
justifica a la seffora, intenta comprender que la lleva a actuar asi. Si observamos a Imelda, a
simple vista nos podemos percatar que es ciega, ia realidad es, que no hemos sido educados

para mirar lo diferente ni para saber tratario.
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El actuar de las personas con discapacidad hacia los otros suele ser mas solidario,

Fidel es sumamente independiente para andar por la ciudad:

“Yo puedo ir a algiin lugar sin ayuda de alguien y aun a pesar de que tenga el control de
la situacidn, yo nunca le diria que no a alguien que me quisiera ayudar a cruzar la calle
o a hacer cualquier otra cosa. Es una cuestion de cultura el ser solidario con el otro, si
vo le dijera que no muy probablemente esa persona no querrd ayudar a otra persona en

la misma situacidn que yo que de verdad necesite ayuda”.

En el caso de Imelda el salir de casa para andar sola es complicado y no porque ella no lo
pueda hacer sino porque se siente mas vulnerable por no tener la vista en cuanto al acoso de

los hombres.

“En lo personal no me gusta andar sola, si me gusta andar sola en casa, andando en la
calle me siento rara, no tanto porque me sienta incapaz o algo, sino porque no me gusta,
mds que nada por la condicién de mujer, me siento vulnerable por el morbo de los
hombres, pero no porque yo no pueda hacer las cosas, puedo, pero me gusta mds estar
acompanada. Pero en cuanto a la discapacidad hay muchas cosas que uno puede hacer

sin la necesidad de tener personas ahi, al final, ti decides si lo haces asi 0 acompaiiado”.

Las personas con discapacidad que entrevisté para esta investigacion, como Fidel e Imelda
no entrarian en la definicion de impedidos ya que lejos de perder todo su condiciéon

humana, hacen todo por que ésta sea de vuelta, no fueron ellos los que decidieron perderla
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han sido histéricamente - desde la construccion del pensamiento - educados desde el abuso.

A las personas con discapacidad les han enseflado a ser despojados de todo ser.

Jaime (ciego): mi bastén es una extensién de mi, al principio ne aceptaba el bastén,

hoy es mi llave a la independencia.

11 de la mafiana, Jaime pmta su casa de blanco y hay mucha luz. Me hace recordar la
ceguera blanca de la que habla José Saramago’. Partes de la pared de la casa se leen, son
noticia, nota roja, politica, horéscopos; periddicos que sirven como tapete para que ¢l piso y
cierta parte de la pared no se tifian de blanco. Jaime me explica la distribucion de su casa va
que ¢l la disefio, mientras camina libre por ella, me dirige diciéndome “esta es la cocina, ¢l
comedor y la salita”; seguimos conversando sobre la construccion de su casa, a la par que
caminamos en ella. Me he dado cuenta de que Jaime camina directamente hacia una
escalera de tijera que estd a medio pasillo, me ha dado miedo de que no recuerde que estd la
escalera y se golpee mi reaccion ha sido lenta, he tardado demasiado en pensar avisarle que
chocaria con la escalera, ¢1 ha tomado rapido la escalera y la ha cambiado de lugar; él sabia
perfectamente a qué distancia estaba de la escalera y la ha movido sin hacerse ningin daiio,

quitd el estorbo y me mostrd las recamaras.

Jaime me dice que “la edad del hombre es la edad de la piel que besa, asi que

jimaginate!”. Jaime rie. Jaime tiene 47 afios. Jaime no es ciego de nacimiento, €l tiene

sEnsavo sobre |2 ceguera, novela publicada en 1995 por el escritor portugués losé Saramago.
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retinosis pigmentaria, una enfermedad ocular degenerativa, y debido a esto, él fue
perdiendo la vista.Jaime comenzd con ceguera nocturna y con el transcurso de los afios, los
dias y las noches fueron perdiendo color hasta desaparecer; ahora para Jaime solo hay tonos
grises y

solo en el ojo izquierdo un poco de luz, la suficiente para mantener la esperanza de
someterse a tratamientos de laser que golpean sus pupilas para recobrar un poco de

visibilidad.

Jaime es de los pocos casos en la ciudad de Tepic en tener una profesion, esto
dependera de muchos factores, entre ellos, el tipo de discapacidad que se tenga. La ceguera
es una de las discapacidades que suele verse mas afectada en tematicas educativas, ya que
todos los instrumentos de apoyo son mayormente visuales, lo que complica la practica o el
acceso a personas con discapacidad visual al sistema educativo. El tema de la educacion en
personas con discapacidad es importante, pues son pocos los casos, como el de Jaime, que

logran terminar sus estudios a nivel licenciatura.

El INEGI menciona en su censo de 2010 que después de los 12 afios, a medida que
se incrementa la edad, disminuye paulatinamente la permanencia en la escuela de las
personas con discapacidad. Esto sucede no por la falta de entusiasmo de las personas con
discapacidad de seguir estudiando, sino porque los sistemas educativos no saben cémo

manejar la situacion e impiden o dificultan el ingreso a los distintos niveles educativos.
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Ofra de las problematicas a las que se enfrentan las personas con discapacidad, es que a
pesar de tener una licenciatura, rara vez logran ejercer rabajos con su perfil. Jaime es
psicdlogo educativo, sin embargo trabaja desamollando actividades administrativas y con
un sueldo equivalente al de una persona que sdlo hizo estudios de grado basico. Jaime dice
que la institucion en donde labora lo ve incapaz, por su condicidn, de ejercer su profesion.

Dentro de las actividades recreativas que hace Jaime:

Principaimente hago ejercicio, corro, es complicado, pero voy a participar el 10 abril en
una competencia en La Loma; hago ejercicio en mi casa (la casa donde Jaime reside se
encuentra en la Calzada del Pantedn), se me ha heche muy complicade porque la gente es
puiy cabrona, cuando voy corriendo aqui por la Calzada del Pantedn, o me ponen cosas,
0 se me ponen enfrente; es muy estipida la gente (con tono desesperado), 0 me hacen
muchas fregaderas: un tipo, un dia, as{ jaguas, aguas, un pozo!, Me paro y pues no hay
pozo, nada mds por quitarte la avigda. La que me sacd de onda, una chava: raguas, la
nifta! Y chequé con el bastdn y no habia nifla, nomds para detenerte, ondas ast. Ya no
salgo tanto a correr ali, a veces si, Fui al Marlin, (restaurante que se encuentra sobre la
Calzada del Pantedn) y me hacen bola el monton de meseros y me dicen jpor qué ya no
viene a correr aqui a la Calzada? Neo, es que Ia gentes es muy...No, a usted vilgale que
nosotros lo vemos ahi correr y decimos que es bien chingon; pero si te desmotiva la gente,

me da flojera, ademds que uno se siente bien a gusto corriendo y esa.

Para las personas que adquieren la discapacidad, como el caso de Jaime, que aunque la
adquirid joven siempre habra actividades de ocio que afioren; es decir, que con su

condicion actual crean que las actividades de ocio no las hacen igual a como las hacian
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antes de adquirir la limitante fisica, al contrario de las personas que nacen con discapacidad
0 que la adquieren en los primeros afios de su vida, sus representaciones sobre las
actividades siempre seran positivas y siempre diran que se podran hacer todas las
actividades de una manera adaptada, no hay un limitante para desempeflar cualquier

practica, no hay un sentimiento de afioranza.

Antes jugaba mucho bdsquetbol, quisiera jugar bdsquetbol, suefio que juego bdsquetbol,
era mi vicio, me sentia muy bien, te digo, suefio; eso del bdsquetbol adaptado es puro
cuento, eso de la canasta con cascabeles, realmente no se puede jugar bdsquetbol, el
bdsquet si es muy visual, eso del bote de la pelota. A veces si voy con mi sobrino, y a veces
juego, me dice dinde estd la canasta y eso, pero pues no es lo mismo, quisiera poder
hacer eso. También eso de correr, antes yo iba a La Loma, le daba siete vueltas, ahora ya
hay puestos donde sea en las banquetas, la movilidad estd muy complicada- En las calles
estd imposible en esta colonia(hace referencia a su casa de La Cantera, la casa que pinta y
donde da inicio esta entrevista) estd lleno de puestos, el camién me deja donde estd
Aurrera(tienda departamental), hasta esa calle, asi que imagina, tengo que caminar y estd
Jfeo y todavia la gente, (con tono irdnico y sabiendo como estd la situacion econémica en el
pais) pues la necesidad, hay pollos asados y pues saca el puesto a la calley se agandallan
la calle, no dinicamente la banqueta sino hasta abajo y con todo eso me da flojera salir, te
dijo es que tienes que lidiar con eso. En Tepic, allé en el centro, las motos arriba de la
banqueta, ;por qué tienen que estar arriba de las banquetas los anuncios de tijeras, los
teléfonos?, todo eso te desmotiva a salir realmente. Si, por ejemplo, las casetas
telefonicas: en la parte de abajo pega el baston, pera la caseta estd salida, no lo detectas

con el bastdn (lo cual hace que muchas de las personas ciegas sufran heridas en la cara)
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mrichas veces el uso de lentes en las personas ciegas no serd usado para ocultar los ojos,
serd usado como protector de todos estos elementos externos en la ciudad que puedan
dajar atin mas sus ojos. Asl que eso te desmotiva mucho, el hecho de que las calles estin
intransitables; ahora, esa idea del uno y uno cuando vas a crazar la calle, cuando vas en
el coche ellos piensan que el uno y uno es nada mds para ellos, o sea, las calles primero
deben de ser para el peatén y no lo son, se preocupan primerg por la vialidad de los
vehiculos; el asunto es preocuparse por el peatén, en el uno y uno va alguien a cruzar la
calle v a &l no lo consideras, es un riesgo para cualquiera no sglo para los ciegos;

realmente las calles deben de estar pensadas para ef peatin.

Las actividades de ocio son realmente para todo ser humano, no por nada el ocio es un
derecho humano, algo fundamental para vivir, y es que pareciera que si una persona no
hace actividades de ocio no pasa nada, pero la realidad es que al limitar este gjercicio, se
limitan otras practicas. Los derechos humanos funcionan como una cadena, todos tienen
relacién con todos, es decir, si fes quitamos a las personas con discapacidad su derecho al
ocio, no so6lo estamos limitando esa practica, también le estamos quitando la posibilidad de
convivencia y relacionarse con otros, de enamorarse, de habitar el espacio de todos, su
derecho a la educacion, a la recreacion, al trabajo, a 13 salud, a tener una calidad de vida
digna. Todo esto tendra relacién si una persona no ejerce su derecho al ocio o cualquier
otro derecho, pues st no tiene la posibilidad de practicar uno de éstos, es muy probable gue

no puedas gjercer otro.
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Jaime : El tiempo libre es algo muy apreciable porque creo que hago muchas cosas en mi
tiempo libre para mi y mi familia, como esto de pintar mi casa, con mi mami hago el aseo
de la casa, arreglo el jardin anda uno inventando a ver qué.

El ocio, en la idea que siempre hemos tenido, es cuando no haces nada; la
diferencia es que el ocio ti decides, inconscientemente te tomas tu tiempo; el tiempo libre
es aquel que te deja tus obligaciones, en cambio, el ocie ti decides si no haces nada, el
ocio es tu efercicio de libertad, el ocio es tu decisién y el tiempo libre es el que te deja la
sociedad, después de cumplir tus responsabilidades, tienes tiempo libre.

El ocio yo lo he trabajado mucho, cree que es creativo, es ingenioso, es formativo,
ser creative a veces es un regalo que te das contigo mismo sin hacer nada, el cuerpo te lo
pide, te sientes a gusto, nada mds que es complivado Hegar a ese punto porque estis con
la cabeza dindole vueltas a muchas cosas y realmente el ocio, la verdadera prdctica es
cuando no estds haciendo nada, estds libre de responsabilidades, creo gue fienes una
responsabilidad sélo contigo mismo, de estar tranquilo asi lo conceptualizo yo el ocio, de

contemplacion; alguna vez lef a Siddharta (Buda} y ;wunaoocoo llegar a ese momento!

Las actividades recreativas son algo que deben y pueden hacer las personas con

discapacidad, ya que éstas contribuyen a tener una mejor calidad de vida, mejoran [a salud,

dan felicidad y promueven la convivencia, sacando a las personas con discapacidad de su

estado de marginacion, ya que muchas veces estan confinadas a las cuatro paredes de su

casa, donde pasan el mayor tiempo.

Las actividades recreativas son parte de la integridad de la persona, todo esto conforma
lo que somos como individuos, también tu recreacion se significa macho; ademis, yo

creo muicho en eso, fomentar cultura y la recreacion es pgrte de nuestra cultura,
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tenemos cinco sentidos, fenemos muchas capacidades y habilidades; si no tienes un
sentido, sientes con los demds, no es una limitante, somos inteligentes; yo he hecho
rmuchas actividades y he estado en muchas lugares que luego dicen, pero como una
persona ciega, pues coma; pero todo es posible en esto, es cuestion del ser humano, no de
condicidn, no de género, la vida es asi, una condicion de ser humano; ti eres capaz de
adaptarte, de vivir, de sobrevivir; realmente la vida nos la pasamos sobreviviendo a
miuchas situaciones, a muchas enfermedades, a desmotivaciones, a muchas depresiones,
estamos sobreviviendo. Esa voluntad que ti tengas, es la que te va sacar adelante p

puedes hacer cosas increibles, el asunto es eso, hacerlas.

La resiliencia, como acto de motivacion en las personas con discapacidad, es algo que se
puede ver a menudo o que al menos en los sujetos claves de esta mvestigacion se deja ver,
ya que al tener varios factores que limitan su libertad como lo son: sociales, de
comunicacion, infraestructura, entre otros, para poder tener una vida normal, ellos
encontraran en la resiliencia su oportunidad y la fuerza para seguir conira corriente, para
alcanzar su condicién de igual, de vivir, de desplazarse, de habitar su ¢iudad,

El tema de¢ la independencia, dentro de la discapacidad, es muy diferente desde mi
punto de vista, ya que si hay una diferencia en la manera de concebir la independencia para
aquellos que no tiene una discapacidad y para el que la tiene. Sin lugar a dudas, es algo a lo
que se le debe poner atencion, va que no podemos tratar la independencia o evaluarla de la
misma manera dentro de la discapacidad, si no estariamos diciendo que las personas con
discapacidad no son sujetos independientes desde la mirada del “normal”. Me parece que

desde esta investigacion v desde mi trabajo de campo pude darme cuenta que esa
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afirmacion no es correcta, pues la independencia de las personas con discapacidad tendra

otros elementos diferentes a los de las personas “normales”.

Hago muchas cosas solo, pero muchas de esas cosas que hago me doy cuenta de que
necesito apoyo de alguien, aunque mucha gente me considera independiente y eso; yo me
considero que no necesito de apoyo para otras cosas, yo no uso lazarillos, yo no dependo
de otra persona y asi; pero si hay cosas que me doy cuenta que no puedo hacer, no
dependo de nadie para salir, pero en la realidad me doy cuenta que no puedo hacer
cosas realmente solo. Fui a comprar pelldn, yo he tenido mucho tiempo y lo he querido
experimentar de ir a Walmart yo sélo; fui a La Parisina yo sélo a comprar pellon,
entonces estd realmente complicado caminar entre las telas y eso, la gente te ve con el
baston pero hay gente que no sabe, hay mucha ignorancia, hasta me han dicho que si
ando midiendo la calle; pero después de que yo anduve por La Parisina, por muchos
lados me salié un muchacho y ya me dijo lo ayudo y eso, y ya fui y compré mi pellon;
pero st es complicado, hay muchas actividades que uno simplemente lo hace solo, por
ejemplo ti vas a la tienda y te desplazas a comprar y eliges lo que i quieres ti sola,
pero en uno eso es complicado; aparte que la apatia de la gente es muy canija, limita,
aun asi no quiere decir que no lo hagas; yo he viajado a Vallarta a llevar a mi novia, que
es extranjera, al aeropuerto, y yo he tenido que regresarme solo del aeropuerto a la

central; te das cuenta que no es tan complicado, el asunto es moverse.

La ignorancia sobre la discapacidad en la ciudad de Tepic se vuelve muchas veces en
discriminacion, ya que al no saber cdmo tratar con las personas que tienen alguna

discapacidad, inmediatamente tomamos actitudes de rechazo que los llevan a la
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marginacién, quitindoles oportunidades de trabajo, de educacién, de recreacién. Estas
actitudes, entre otros factores, hacen que las personas quieran pasar m4s tiempo en casa que

en areas comunes.

Muchas anécdotas de discriminacion, un dia estaba en la universidad con una
coordinadora de posgrado y me dijo ;eso para qué lp usas, para medir calles? En una
ocasion que fui a buscar trabajo, les puede gustar tu trabajo, te dicen que buena
presentacion y todo, pero la discapacidad si te hace que te marginen. Ayer que fui al
Jjuzgado y pido mi expediente, la sefiora que va por el expediente nomids me lo pone ahi en
mostrador, pero en ningin momento me dice aqui estd, no tiene la gracia de decirte aqui
estd ef expediente, o xea, cosas de sentido comtin; y somos puty dudos u eso. Ahorita, agquf
en la calle, cuando vengo, los niftos me ven con el baston y el sefior gué hace; y hay gente
que contesta muy estipidamente, que digo qué bueno gue no veo porque si no ya los

hubiera pateado.

Factores como el politico, ¢l social y de infraestructura e incluso la seguridad publica se
vuelven barreras para que personas como Jaime puedan desamollar sus actividades

pormales.

Por ejemplo ahora que estuvieron arreglando la calle Ures, yo preferia no salir tanto, ya
que esa es mi salida; asi que eso es un factor social, politico y de infraestructura porque
me limitaba mucho, porque realmente cuando estin asi, las calles, y cuando salia de
trabajar a las 2:30 pm, estd sola esa calle y habia unos hoyos enormes ahi en las

esquinas; la gente es muy apdtica, te digeo, yo si le tenfa miedo a los pozos y a veces si me
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ponia a gritar Jvay bien?, jhay alguien que me diga? y si hay gente muy amable, pero
hay otra gente que no, que te ve que te vas a caer al pozo y no dicen nada. La aparia
social es la mds grande limitante, muchas veces la gente te estd viendo y no te ayuda y no
o digo solo con las personas con discapacidad sino en general, y ti lo ves Suelen, pero
que la gente se para nada mds por ayudar, nuy pocas; puede ser por la inseguridad, por
muchas cosas, pero la gente no es muy solidaria; cuestionamos muchas cosas antes de
ayudar solo por ayudar, por ¢jemplo, una persona ciega yo siento que no quitamos
mucho el tiempo o unc procura eso mucho y yo casi siempre cuando alguien me ayuda

procure ensefiarle algo, como guiar a una persona ciega que es muy sencillo.

Unas semanas después de la entrevista, Jaime cae al canal de La Cantera, el golpe apaga la
luz por completo de su ojo tzquierdo, su esperanza de poder recuperar ia vista se evapora,
ahora Jamme tiene que empezar de nuevo, aquellos destellos de luz que le ayudaban a
orientarse, a tener mas seguridad han desaparecido, los peligros de infraestructura vuelven

una vez mas a vulnerar y a discapacitara Jaime,

Sergio; libre, basqueda...
Sergio es un hombre de 32 afios, con paralisis cerebral corporal adquirida al nacer, al ser
sacado por forceps, Desde su alumbramiento, Sergio empezd la batalla por mejorar su
salud, por ser igunal, por encontrar el amor.

12:00 PM: Después de un mes, Sergio aceptd mi entrevista. Quedé de verme con él
en el Restaurante Vips; he Hegado puntual a nuestra cita, pero €l lo hizo antes que yo. Via

Sergio sentado en la mesa mas cercana a la entrada, supongo que batallé un poco para
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acomodarse en la banca porque son de las que estan fijas, de las que no se pueden mover
ni para atras ni para delante. Sergio tiene cuatro piernas, las veo asomarse por debajo de la
mesa; dos de sus piernas son de metal, mejor conocidas como muletas canadienses. Pienso
que, por un lado, sentarnos justo en la entrada nos expuso a las miradas de los que entraban
y salian y, por el otro, Sergio atrae las miradas. Ya en nuestra charla se van sumando otros
elementos que hacen darme cuenta que si es Sergio el que provoca el morbo, la curiosidad,
la extrafieza, el asombro y me pregunto entonces si sera posible que el cuerpo de Sergio y
su lenguaje alberguen tantas miradas y si el cuerpo de Sergio es un cuerpo no legitimo
como lo menciona Bourdieu.

Sergio rie de manera escandalosa jy yo también lo hago! Sergio habla y de pronto
tartamudea un poco jy yo también lo hago cuando estoy nerviosa! Sergio saliva mucho, y a
veces, sin razon, jyo también tiro un poco de baba! En realidad no veo la diferencia entre
nuestros cuerpos y nuestro lenguaje pero el resto de los comensales la notan. jAcaso, esas
aproximadas 60 personas en el restaurante no rien, no salivan, no tartamudean, no se
joroban? ;Acaso tienen el cuerpo perfecto? ;Por qué la discapacidad se construyé como
sindbnimo de diferencia, de falta de estética?

Sergio es un gran lector, vive para los libros, son su posibilidad de viajar a lugares
sin necesidad de batallar con la infraestructura; los libros son su posibilidad de generar mads
conocimiento, de entender la amistad, de vivir el amor, de sentir el amor aunque éste sea
ficcion; los libros son su posibilidad de escape de la realidad, aunque a veces también

pueden volverse su yugo.
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La vida de Sergio pertenece a los libros y los libros lo siguen. Trabajd en la
Secretaria de Educacion Publica (SEP), en el departamento de correspondencia; ahi pasé

horas sentado frente a un monitor recibiendo, redactando y enviando oficios.

Cuando empecé a trabajar sf decéa: hay dios mio voy a trabajar con personas mis
grandes que yo, con personas de mi eded pero que son normales y va estar muy cafon.

Actuailmente trabajo en la biblioteca piblica Everardo Pefia Navarro, acomodo los libros,
hago trdmites administrativos como préstamos de libros a domicilio y me ocupo del
registro de los nifios que ingresan a la biblioteca. Estoy mds contento aqui en la
biblioteca que cuando estuve en la SEP, aunque es mds pesado fisicamente hablando,
pero ya ves gue a i me gusta lo pesado. Acd en la SEP no se me hacia pesado, pero me
daba nuedo porque podia perjudicar a mis compafieros, las escaleras de la SEP son de
vitropiso y te resbalas, pero yo say tode terreno aungue en todos los lugares me caigo,
siempre tengo que dejar una huella. Mi suefio siempre ha sido dedicarme a la docencia,

pero no habido oportunidad; o publicar en algiin periddico.

La vida de Sergio esta llena de suetios, suefios que desde nifto ha ido tejiendo. Le falté el
amor materno, vivié malirato infantil. Tuvo una abuela que lo sacé adelante, que peled v
pagoé porque él pudiera caminar; una abuela que le dio una carrera y ie forjé un cardcter
para que supiera aguantar cualquier tristeza y desanimo. Su abuela, sobre todo, le dio fe y
una religidn catélica.

La vida de Sergio es compleja, pertenece a una familia disfuncional, altamente

religiosa, lo cual ha marcado toda su realidad. La bisqueda de Sergio por el amor y una
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pareja, esta influenciada por una familia donde siempre se habla de lo que es correcto e

incorrecto para dios y esto lo ha llevado a una constante culpa; todas sus acciones estin

medidas por dios; lo que €l se permite pensar, sentir o desear desemboca muchas veces en

autorepresion.

A veces me pongo a pensar hay dios mio, porque yo estoy discapacitado? Yo tengo una
carrera, hice una profesion, sobresali y no tengo pareja y mis hermanaos que no
terminaron la escuela si. Tengo seis hermanos y todos estin casados, ninguno de ellos
estudié y a ellos les dieron oportunidad. Cada quien hizo su vida y a mi mi abuela me
llevé a vivir con ella; digamos que fue una adopcion a fuerzas... Jajajaja, me quedé con
mi abuela; aunque hubo un momento que vivi con mi mamd, no me fue bien porque en
ese entonces no caminaba bien y el esposo de ella no me trataba bien, me golpeaba y pues
me recogié mi abuela porque mi mamd también era golpeada. Me fui con mi mama a los
siete aflos, pero duré como un mes o dos para ver si podia convivir con ella, pero como vi
que no, que me trataban mal pues me quise regresar con mi abuela. Estuvo muy duro en
esos meses que estuve con ella, y ya mi abuela con mi tia me llevé a terapias; mi abuela
Jfue mi primera mamd y mi tia Chabela mi segunda, y mi verdadera mamd la tomo como
la tercera; aunque no estd bien que diga eso ante dios, me fue mejor porque gracias a mi
abuela pude andar en muletas, me hicieron dos operaciones, de la ingle y de la rodilla. Le
doy gracias a la vida porque yo pude realizarme como estudiante, como nifio, como

profesionista, sélo falta como hombre.
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Sergio pasa el mayor tiempo en casa, no sale a menos que sean actividades del trabajo que
lo obliguen a salir. Es un hombre de caracter inirovertido que prefiere actividades de ocio

como la lectura, a la cual le ha dedicado innumerables horas.

2Cudnto tiempo paso en mi casa? Toda la vida, jajujaja. Todo el tiempo, sélo de 2 a 8
que voy & trabajar. Cuando estaba en la SEP, me tocaba enviar y checar correspondencia
en la computadora y yo pensaba constantemente: necesito hacer ofras cosas, ofras
actividades. Duré cinco aios ahi, en lo de la computadora, y no tenia que hacer otras
cosas; queria, por lo menos, moverme y oré muccho, le pedi a dios: por favor ayiidame a
quee se dé mi cambio, porque yo lo que guiero es seguirme moviendo. Yo recuerdo, en la
licenciatura yo siempre estaba de arriba abajo, y le platiqué a mi profesor Salvador
Zepeda. Es que estd bien duro estar en el escritorio, por eso pedi mi cambio a la
biblioteca, porque si no hay mucha gente, me pongo a limpiar los libros, a acomodarlos, y
bueno hay mds cosas que hacer. Me puse hacer un mural sobre el dia del libro y esa ya
Sfue otra actividad que hacer Jo no? Porgue en la SEP nada mds me la hubiera pasado
capturando correspondencia sentada, porque cuando habla oficios capturaba de 40 a 60
oficios, pero cuando no habia, a veces nonuis me llegaba un oficio; cuando Hegaban mids,

pues me divertla mds.

Las actividades laborales para personas con discapacidad tendrdn una tendencia hacer
monétonas y pocas. Al sujeto con discapacidad siempre se le vera como un riesgo, como
una persona que se puede lastimar mads, que no tiene la capacidad para desempefiar otras

actividades e incluso ocupa puestos por benevolencia de la institucion.
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En el caso de Sergio, como otros entrevistados de esta investigacién, se podra
observar que no desenvuelven trabajos segin su perfil; es decir, Sergio es politdlogo de
formacién y sus actividades laborales requieren un nivel de estudios mas bajo. Su sueldo no
corresponde al de un licenciado. Dentro de la discapacidad, la tematica laboral es un tema
amplio, donde no se ha podido llegar a una igualdad de condiciones ¢ incluso hay casos
donde el ambiente laboral propicia condiciones de poco compafierismo hacia estas

personas.

En la SEP no me gusta el ambiente, habla muchas criticas entre ellos, ya estaba hasta la
progenitora, como dicen. A veces si me hacian un pace de bullying porque a veces que no
me llepaban oficios y tenia gue esperar a que me legaran, pues esa era mi actividad.
Velan que no hacia nada porque no tenia oficios y de ahi se garraban para hacerme
bullying o algo. Por efemplo, una vez estaba capturando correspondencia y una persona
querla tomar agua, pero no habian subido el garrafon, entonces otre dijo que no me
habian puesto a subirlo y que yo no hacta nada (esto en tono de sarcasmo, va que Sergio
necesita las muletas para caminar, por lo tanto es obvie que no puede cargar) Yo si senti
Jeo, la purg verdad; sinceramente hablando, si me paré y si le queria dar unos putazos; sf
me enojé, me sali y subi las escaleras hasta rdpido, y ya un companero ;Sergio, Sergio!
S Qué te pasa, te enojaste? ;Te enojaste porque te dijo eso el otro compafiero? Y eso fue

uno de los motivos para pedir mi cambio a la biblioteca,

Habra casos donde al contrario de tener falta de compaierismo se dé una sobre proteccion
hacia la persona con discapacidad, llevandoia a sentirse limitada e incapaz de hacer sus

actividades laborales,
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Cuando revisaba la correspondencia, yo revisaba sdlo la correspondencia pero si no
habia, yo le decia a mis companeros: oigan, yo puedo llevar el oficio a que me lo sellen y
me decian, no, no, td quédate aqui capturande correspondencia; lo hacian de una
manera no grotesca, sino a manera de cuidarme; yo lo veia de una manera de que no
corriera ningiin riesgo, pero a la vey sentia esa sobreproteccidn, me incapacitaban
cuando yo sabia que si lo podia hacer. Si, muchas personas piensan que ahi estoy
trabajando sin tener el conocimiento para estar ahi; piensan que el gobierno me hizo el
Javor de acomodarme. A diferencia de mi trabajo actual, en la biblioteca, me hace sentir
nuis independiente, limpio. Acomodo y llevo el carrito para acomodar los libros, voy al
bafio a lavar el trapo con el que limpio, lo hago yo solo. ; Eso qué genera? Que yo haga
las cosas solo. A veces mis antigos me ayudan porque ven el esfuerzo, pero casi siempre
me dejan hacerlo solo y es lo que me gusta de aki, que no me estin diciendo no hagas

esto, no hagas lo otro; no me limitan.

La independencia es algo muy importante para todos, es poder ejercer nuestra libertad decir
qué, como y porqué querer hacer las cosas. La familia juega un papel fundamental para
llegar a ser sujetos independientes y en el caso de las personas con discapacidad se
complica, pues es dificil romper con el paradigma de que una persona con discapacidad no
puede ser autosuficiente. Muchas veces, lejos de llevar a las personas con discapacidad por
un camino de seguridad, de auto confianza en ellos mismos, los convierte en sujetos

dependientes y llenos de miedos.
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Hay cosas que si te impiden tu independencia. Yo estoy obsesionade, sdlo que no me ha
dejado mi familia: gquiero vivir, quiero independizarme, quiero rentar y vivir solo. Yo
siento que st me independizo, a lo mejor me equivoco, a la mejor dios... Pero siento que
si me independizo un poco mds podria hacer mds cosas que cominmente hacen las
personas, vy asi posiblemente encontrar una parcja y no estar pegado (refiriéndose a la
Jamilia}. Sélo que eso no se lo digo a mi tia, no lo he hecho porque a mi tig le da miedo y
tode esa, y aunque soy politéloge me da niedo tomar una decision tan drdstica y que me
vaya mal, y quizd dios me pueda castigar porque pues yo apoyo ahi en la casa; pero esto
es un cuchillo de doblie filo.

Mira, como en este periodo vacacional me puse a leer, a cocinar, bueno cosas en €l
horno, porque si le da miedo a mi familia que me cocine. Como yo no quise irme a
ningln lado, mi tia se fue a vacacionar y yo me quedé solo, leyendo, en mi espacio y me

puse a ver peliculas de dios.

Como se puede constatar a lo largo de la entrevista, las actividades de ocio que mas hace

Sergio, son la lectura, la musica y ejercitarse en una bicicleta eliptica.

Lo que mids hago es leer. Te voy a ser sincero, a veces leo los horéscopos, aungue no estd
bien; pero poquito me gusta lo de esoterismo; me gusta la metafisica, hablando
sinceramente, me gusta leer de metafisica porque me gusta decretor, la palabra decreto.
El mismo universo, con la ayuda de dios, te pueda cambiar las perspectivas y sigas
adelante con tu futuroe, para que los sueilos que tienes a realizar se realicen realmente. 8§

tengo amigos, pero casi no los visito, ni me visitan porque yo me la paso leyendo.
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Yo sdlo salgo al teatro o algin evento cuando son cosas de mi trabajo, si no es
nada referente a mi trabajo no voy a ningin lado, sinceramente. Me la paso en mi casa,
aungue amigos y familiares me dicen que debo de salir mds a la calle, que la vida se me
estd yendo, que voy a cumplir 33 afos. Me gusta mis estar piense y piense, a estar
Jilosofando cosas de la vida, qué va pasar maiana. Mi familia me dice que no es tan
bueno estar ahf pensando cosas, qué quiero hacer y que no hago porque quedan en el
puro pensamiento, en lo que decia Max Weber: utopla. Me dice mi tia chabela no es asi,
Sergio; asi nunca vas encontrar pareja, ni te vas a casar; te la pasas leyendo o
escuchando miisica o escribiendo. No vas a salir, ni aungue le pidas a dios de rodillas, yo
pienso que dios te da las cosas al momento aunque seas un discapacitado y no puedas
caminar y andes en silla de ruedas. Se te va a dar a la persona al momento. Yo le digo a
mi tia, las cosas llegan al momento, no se buscan. Pero st ex cierto, ya tengo 33 aitos y
estoy soltero. Aungue a veces ya el estar solo si pone un poco triste, la pura verdad. Y es
que digo, hay dios nido, toda mi vida la voy a pasar soltero; no, no es posible, vo quisiera
tener alguien. A veces lo puedes pedir mediante In metafisica o la biblia, a mi me gusta
mucho leer la biblia, pero pues una cosa es que la leas y ofra cosa es que la puedas
aplicar a la realidad, no es lo mismo; es como los libros, puedes conocer mucho de
libros, pero para aplicarlo no es fdcil porgue la vida es mds dificil y a veces tus ideas y tus
actos no concuerdan con lo gue establece la biblia, con lo que debes de ser comao persona.
A mi me gusta mucho la biblia, pero si hay muchas cosas que me cuestan mucho trabajo
quitar en mi vida personal, que no son buenas para dios. Al final de cuentas, y en los
Libros pasa igual, la palabra democracia lu vemos mucho y en la realidad es que no se
presenta tfe la misma manera. Mi amigo Oscar Rodriguer me decia, mira Sergio, yo te

aconsejo que salgas porque los libros son una cosa y la realidad es otra cosa; yo te
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aconsejo que salgas a la calle y te diviertas. Y si, ya cuando empecé a trabajar dije
inguesuuuuu, no es el mismo ambiente, ni el mismoe mundo, que el de los lbros. Me
decian, podemos decir que desde el punto profesional si sales adelante laboralmente
hablando, pero ya en el compafierismo es muy diferente. Ahi va siempre va a haber

prabiema.

Sergio ha encontrado en la lectura su acto de resiliencia para seguir, para soilar, para verle
el lado positivo a todo lo negativo con }o gue se pueda topar; con la lectura refuerza su
voluntad, y sobre todo, lo Hena de esperanza, aunque sobre él haya todo una carga
simbdlica religiosa que no lo hace sentir pleno.

Las situaciones 0 emociones gue tengan que ver con la sexualidad de Sergio y con
su deseo de pareja son un tabi porque son algo no permitido para él por ser una persona
con discapacidad. Esto es un constante dilema, donde su pensamiento y su necesidad sexual

seran su flagelacion en su conciencia religiosa.

Mi vida, en cuanala la necesidad de una pareja, me pongo a analizar, porque uno
como hombre, por ejemplo en mi caso, yo me meto mucho en los libros pero
ahorita mi necesidad mds fuerte es tener una compaiera, platicar con ella, decir
mis ocurrencias, compartir mi vida. Yo, la pura verdad, a veces me pongo hablar
con dios porque a mi no me gustaria guedarme soltero para toda la vida, yo me
quiero casar bien con una mujer que esté dispuesta a casarse por el estado civil y
por la iglesia. Yo quiero algo estable, algo que sea para toda la vida, y si se puede,
_ tener hijos; hasta que la muerte nos separe, ser una sola carne. Muchas personas

me dicen que va ser muy dificil por la discapacidad, y me pongo a pensar que si,
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si va estar dificil estar con una persona normal, que esté fisicamente bien. Pero sf
me gustaria tener un matrimonio como foda la gente, claro va a ver problemas
como toda la gente, pero yo no me quiero quedar con eso, de jhay dios mio, no
me casé porgue soy discapacitadol! Al contrario, que digan, Sergio se casé a pesar
de su discapacidad. Y pues me gustan las mujeres y es normal querer eso, la
compaitia; porque no es lo mismo platicar con tus amigos, platicar con te familia,
puedo platicar con mi tia Chabela, con nis parientes, con mis hermanos, pero no

es lo mismo plavicar cosas que otras mds personales.

Las relaciones de pareja en las personas con discapacidad serd algo complicado;
esto tiene mucha relacion con que existan barreras para gjercer su derecho al ocio.
En las actividades de tiempo libre es en donde se dan las relaciones sociales, e
mncluso, las sexuales.

Al ir a un bar, a un café 0 a un parque, aumenta la posibilidad de conocer
una pareja 0 amigos, pero si tenemos barreras que impiden el ejercicio de
actividades recreativas, linutamos otros derechos como el de Ia sexualidad. En la
manera en que se ha construido la sexualidad en personas con discapacidad, se ha
hecho creer que son sujetos asexuados, que no tienen potencial sexual. Tengamos o
no discapacidad, el cuerpo tiene necesidad de amor, tiene apetito sexual, reacciona
a los estimulos. Lo cierto es que hablar de la sexuahidad de las personas con
discapacidad, es un tema poco dificil, sigue siendo tabi e incluso tema prohibido

entre sus mismas familias.
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Un primo me dice, cuando le digo que me voy a casar con una diferente: no
primo, i fe tienes que casar con una que sea igual que ti; y vo le digo ;por qué?
Porque tit eres diferente, {cémo te vas a casar con una persona normal?

Velan un programa, “El ojo del huracin”, en el que salio el caso de una
muijer que hacia las cosas con los pies; mientras lo veiamos dijo: hay no, yo no
me casaria con una persona ast, yo con ung normal, aunque si la ayudaria; y le
dije ;o sea que no te casarias con alguien asi? ;Entonces por qué me ayudas?,
Jate 1o que me contesté: pues porque somos familia, a veces son cosas que en tu
misma familia te dicen y que ti tienes que saber como reaccionar, o simplemente

saber entenderlo para que no te afecte.

Cuando se habla de tener una pareja, dentro de la discapacidad, se entiende que si quieren
compartir con alguien su vida tendra que ser con alguien que tenga discapacidad porque es
lo justo; “normal con “normat”, discapacidad con discapacidad, nunca de manera contraria
porque se supone que ya habra intenciones secundarias, pero nunca amor; que podra ser
interés, lastima, pero nunca tener cosas en comin.

La manera en la que se ha construido la discapacidad ha generado que el “normal”
no sepa mirar al “diferente” cuando lo mira, que lo ignore y nunca se percate de su
existencia ni de su entorno. Asimismo, la propia manera de pensarse una persona con
discapacidad tiene que ver con la imagen que le han construido, asumiendo su categoria de

diferente, disfuncional, discapacitado y demas conceptos.
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“Los discapacitados pueden encontrarse con barreras en su vida social y de ocio
que pueden constituir un obstdculo importante para el acceso a los entornos en
donde las personas sin minusvalia establecen los contactos que conducen a

encuentros sexuales o a relaciones amorosas” (Shaskepeare, T, 20035).

Creo que si habria dificultad si me casara yo siendo diferente y la otra una persona
normal. A lo que veo, en la actualidad las mujeres, sexualmente, no sé si realmente,
sinceramente hablando, la satisficiera igual que una persona normal- por la misma
situacion de mi cuerpo torpe que tengo. No sé si vaya a poder, o a lo mejor si voy a poder,
lo tengo que averiguar. Si no puedo, si me sentiria mal de que mi esposa después me deje,
o se busque a otra persona, o que simplemente me engarie, preferiria que me dijera
Jsabes qué? Yo no quiero estar contigo. Pero también hay la otra, si me casara con una
discapacitada si seria mds democrdtico (rle), estarfamos en igualdad de condiciones, pero
no sabes en realidad si ella y yo vayamos a poder tener sexo, aunque ahi seria mds
democrdtico porque si tenemos sexo y no sentimos lo mismo no habréa problema, ella no
tendria que reclamar ni yo a ella, simplemente seria mds igualitario. Pero yo siempre he
tenido en mente casarme con una persona normal que con una persona con
discapacidad, no es porque discrimine a los discapacitados, simplemente siempre he

tenido en mente casarme con una persona normal,

Menciona Finger (1992) “Muchas veces la sexualidad es la causa de nuestra opresion mas
grave, también a menudo es la causa de nuestro mas profundo dolor. Nos resulta mas facil

hablar y formular estrategias para el cambio, sobre la discriminacién en el trabajo, la
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educacion y la vivienda, que hablar sobre la exclusion de la sexualidad y la reproduccion”
(como se citd en Shakepeare,T. 2006).

Sergio se asume diferente, por eso cree estar-en desventaja de los “normales”, y
asume también que si no siente placer estad bien; en este caso es con respecto a la
sexualidad, pero aplicaria para cualquier accién. Considera que esta bien por tener una
discapacidad, e incluso menciona que cuando la otra persona tenga discapacidad habra una
igualdad de condiciones, ya que los dos estin hechos desde la manera que los han
construido para no sentir placer, gozo, felicidad. El lo justifica diciendo que dos personas
con discapacidad estan en igualdad de condiciones cuando la realidad es que en este parrafo
él se adjudica la etiqueta de diferente y disfuncional, capaz de no estar a la par del
“normal”, pero si en igualdad de condiciones para seguir reprimidos, insatisfechos,
asumiendo un no lugar porque siguen sin que se les dé uno.

El caso de Sergio hace cuestionarnos jco6mo modificar los imaginarios impuestos a
las personas con discapacidad si existen tantos elementos en la sociedad que
constantemente los siguen construyendo de una manera equivocada? Me pregunto si
realmente Sergio encontrara el amor, a la pareja “normal”, si la religion solo hace que
Sergio se aleje cada vez més de su deseo. ;Es la religion capaz de despojar a Sergio de ser
humano, es acaso la discapacidad un ente extrafio, amorfo? ¢Es sujeto de came la persona
con discapacidad en el imaginario religioso? ;Sera una posibilidad el cambio de religion

para que Sergio se descubra y encuentre el amor de pareja que tanto busca?

Ahorita tengo un problemita con mi tia Chabela. Yo soy creyente de dios y soy

catdlico, ahorita me estdé dando unas clases de biblia un testigo de Jehovd. Si me
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gusta como es el ambiente de la iglesia y a mi tia no le parece porque tiene otras
creencias; aunque clare, yo veo que lu religion de testigos de Jehovd hay mds
compaiterismo, nmuds amor, veo esa sensibilidad y que no es muy comuin en la
religidn catdlica. La pura verdad si me gustaria cambiarme a la de los testigos de
Jehovd, pero si me cambio es como si le quitara un mérito a mi abuela porque
ella era catdlica. Sinceramente hablando, a veces veo que posiblemente pueda
encontrar aki a mi alma gemela, posiblemente ahi puede ser mds aceptable que
ung mujer de ahi me acepte en mi condicidn de discapacidad; encuentro en la
religion de testigos de Jehovd una posibilidud, incluso de casarme con una
persona normal; y que dios me perdone, pero yo siento que me hace falta mi otra

parte y yo sé que a lo mejor ahi puedo encontrar mi otra parte.

Telma: nn caso de conciencia...

Telma se encuentra sentada en su escritorio frente al monitor, ha empezado su rutina de
trabajo y lo que no sospecha Telma es que a partir de ese dia no volvera a ver el monitor, la
silla en la que sienta, a sus compafieros de trabajo y que por supuesto ya no volvera al
trabajo.

Una subida de azicar apagd 1os 0jos de Telma durante su jornada laboral. Telima es
una mujer de azicar a la que la diabetes, hace cinco afios, la dejé ciega.El caso de Telma es
un caso de concientizacion, de entender la vulnerabilidad a la que todos estamos expuestos,
donde no cabe el a mi no me va pasar. Y es que miramos la discapacidad como algo tan

ajeno, que no intuimos, que incluso, por ley de vida (vejez) nos va alcanzar.
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Yo nunca me imaginé que iba perder la vista, a pesar de que estaba en medicing
preventiva, no crel, Yo me preguntaba por qué me pasé a mi, y al mismo fiempo me decia,
v por qué no.

Si estis dentro de las posibilidades, pero si es pesado. Ya ahorita, a I
discapacidad la veo como una oportunidad para ayudar a los demids; ya la acepts, por
ejemplo, para las personas diahéticas yo puedo ser una informante, de decirles a las
personas que dentro de las cosas que pueden pasar, al no levar un control, es poder
perder la vista o algtin miembro del cuerpo. Yo ya les puedo decir porgue yo ya estoy

dentro, para darle una vivencia mia, para concientizar.

Telma ha asumido a la discapacidad en su vida como una posibilidad de ayudar a otros; le
ha hecho ser mas sensible y mas reflexiva con su entorno. Telma fue empleada del Instituto
Mexicano del Seguro Social, fue la primera mujer que laborando perdié la vista, situacion
que la misma institucion no supo ¢cémo enfrentar. Nunca se le pregunté a Telma si queria
seguir laborando, la despojaron de su derecho a trabajar y le pusieron su etiqueta de

inutilidad.

Al principie para ellos fue impactante porque fui la primera persona con discapacidad
visual como frabajadora, porque como pacientes pues hay muchos; al principio me
dijeron te vamws a payar y te vamos a ayudar a que todo esté u tu alcance, pero a la hora
de seguir con el papeleo y mis documentos pues ya no estaba, entonces dije qué pasé.
Para mi eso fue un rechazo hacia mi discapacidad, y con mis habilidades yo empecé a

gestionar mis trdmites para la pension, y ya de ahi en adelante me ayudé mi esposo, y
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anduvimos de agui para acd, pero si senti que fui un poco discriminada por mis

compafieros laborales.

La condicién actual de Telma ha cambiado su forma de vivir 1a ciudad de Tepic, su forma
de recorrer las calles; y es que antes de que ella perdiera la vista, se podia mover rapido, no
habia nada que la detuviera y no observaba nada que la pudicra poner en riesgo. Hoy Telma
recorre con cuidado la ciudad, se siente tan endeble incluso de los mismos ciudadanos, vy es
que hay tantos elementos que ella no veia y que hoy la vulneran.
Ahora que no puedo ver, las personas de la ciudad no son muy respetuosas, ne hay
banquetas adaptadas para cualquier discapacidad; como invidentes que somos nosotros,
o para silla de ruedas, no hay acceso a lugares donde podamos pasar sin ningiin riesgo;
hay muschos pozos, baches, muchos olores muy fuertes como es el drenaje abierto y todo
eso dafa. Antes de la discapacidad, no le prestaba atencion a estos detalles; antes yo
caminaba a mi trabajo y tenia que andar mucho en la calle por mi trabajo, y ahora si voy
al centro tengo que caminar muy despacito con el bastdon por si hay un pozo o un poste
en lugares que no deben de estar. Por lo regular, los faros o los postes que tienen lug
siempre estdn a la orilla de la banqueta, entonces nosotros para poder usar el bastén
tenemos que tocar la orilla de la bangueta y muchas veces chocamos con los postes; si
hay alguien que te diga raguas, un poste! pues te salvas; nada mds porgue mi esposo va
conmigo o porqiee me golpeo o me cambian de lugar (Telma rie). Ahora st veo todos
estos detalles, gue no hay rampitas, que no hay esto, que no hay lo otro, no nos toman en

cuenta, ahora sf he notado todo esto.
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Es curioso ¢omo frabaja la mente a 1a hora de visibilizar las cosas, si no las tenemos
presentes no existen, como los baches, las rampas y los postes que menciopa Telma. La
discapacidad enira en este juego de la mente, es decir, la discapacidad no ocupa, para la
mayoria de la poblacion, un lugar en su unaginario. Para los “normales”™, las personas con
discapacidad son sujetos mvisibles. He hecho el ejercicio, varias veces, de preguntarle
cosas a la gente sobre la discapacidad y la respuesta siempre ha sido que no lo habian
notado, que no habian visto nada.

Ejemplo 1. Trabajo de clase: salir con un compafero a recorrer ¢l centro de la
ciudad de Tepic y observar el entorno.

Mientras que para mi, la discapacidad es algo muy presente, para mi compaiiero no.
Yo vi la mayoria de obstéculos: las banquetas, los baches e incluso personas con
discapacidad transitando debajo de las banquetas porque no podian hacerlo sobre eflas. Mi
compafiero no vio a ninguna persona con discapacidad cuando yo vi que le pasaron por un
lado; también menciond que las calles estaban bien, que no estaban mal y que si se podia
transitar por elias, e incluso, me mird con extrafieza, como si yo hubiese inventado una
realidad en la cual é] no estuvo presente.

Ejemplo 2: Platicar con una mujer mientras caminamos por las calles de Tarragona,
una ciudad de Espafia.

Veo que hay muchas personas en silla de ruedas aqui en Tarragona, por lo que le
pregunto a Maité, sabes si ¢s Ia discapacidad fisica la que mas se da aqui, no las he contado,

pero desde hace dos semanas que llegué he visto a unas 50 personas, aproximadamente, en
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silla de ruedas. A lo que Maité me respondio: jAh, s{? Nunca lo he notado, ni siquiera me

he fijado si hay personas en stlla de ruedas.

Podria seguir mencionando ejemplos de ejercicios de observacién, pero lo que
pretendo con las dos experiencias anteriormente relatadas, es evidenciar que el sujeto solo
existe como concepto. Las personas con discapacidad no ocupan un lugar en la realidad, es
decir, no se vuelven perceptibles, no existen en las dos crudades pese a que se encuentran
en paises distintos: Espafia y México. jQuién iba decir que la discapacidad no provoca una
diferencia enfre un mundo “europeo” y un “tercermundista” Es probable que desde la
teoria del conocimiento se ha homogenizade la manera de percibir a la discapacidad; la
discapacidad ha sido un mero concepto de discurso, un discurso paternalista, de invalidez,
de victimizacion,

Telma, en un lapso de cinco aflos, ha modificado muchas cosas en su vida, como

memorizar la distribucidn de su casa para moverse dentro de ella.

Me gusta el futbol, ahora lo escucho; juego loteria; también voy al CREE a estudiar
braille y movimiento de baston; hago mis actividades cotidianas como ir al siper, al
banco, al centro. Algo que me gusta son las manualidades, antes las hucia, me quedé con
ganas de hacer flores v ya no las puedo hacer, no sé si podria, siento que no las puedo

hacer,

Como se ha mencionado en anteriores entrevistas, para las personas que pierden la vista o

adguieren otre tipo de discapacidad en una edad mas adulta, siempre se les complicara o
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sentiran que no pueden realizar ciertas actividades o que ya no es lo mismo una vez que la
adquirieron. En el caso de Telma, Ia discapacidad ha venido a ser para ella una prueba para
mostrar su independencia, ya que ella, desde ia secundaria, menciona que era
independiente. La discapacidad al principio para ella fue complicada, pues creia que

perderia esa independencia a la que estaba acostumbrada.

Si me siento independiente al valerme por mi misma, yo no guiero depender totalmente
de alguien y defiendo mi derecho. Te voy a decir por qué: cuando recién perd{ la vista,
no gueria que mi esposo ni me agarrara la mano, no queria que con el baston me
estuviera guiando, yo queria hacerlo sola y &l queria agarrarme y siempre me agarraba
de la mano y eso era un problema hasta que me solto. A él le daba miedo, esos eran
nuestros problemas. Yo eso siento, que quiero ser yo misma, y pues al lener una
discapacidad no quiere decir que nuestras habilidades estén dormidas.

Esposo de Telma: yo estaba en Estados Unidos y yo no le crela, me dijo, oye ya
venle, y vo, no espérate. Me dijo es que perdi la vista, y yo no le creia. Me regresé de los
Estados Unidos para apoyarla, cuando Uegué fueron tres meses dificiles, ella lloraba a la
una, a las dos; no queria aceptar ella; le ponia mutsica, le ponla alabanza de dios. Muy
duro, no queria comer, me tiraba con la cuchara y yo ya salia de la cocina yo con casco
(rfe}, Ella se engjaba y aventaba, sobre todo, las cucharas, ya me daban ganas de

comprar de pldstico.

La pareja y la familia siempre seran factores importantes para que los individuos c¢on
discapacidad se desarrollen de una mejor manera en todos las dindmicas sociales; la familia

se convierte en una parte clave de seguridad; cuando se tiene el apoyo de pareja, como es



Pagina | 149

el caso de Telma, y se crean vinculos de fortaleza, compafierismo y amor, la connotacién
negativa que se tiene sobre la discapacidad desaparece.

Se puede decir que Telma no padece su discapacidad, al contrario, ésta le ha dado la
oportunidad de crecer como persona, cCOmo pareja y asumirse como €S0, Como un sujeto
igual que todos.

Telma y su esposo son solos, ellos viven el uno para el otro, son uno mismo. Hubo
circunstancias en su vida que les impidieron tener una familia, el sistema laboral de la
mujer fue una de las primeras causas, ya que las oportunidades de la mujer y la maternidad
no era un buen binomio para laborar. Después, su enfermedad fue la segunda consecuencia

y la decision para no tener hijos.

Telma: para mi esposo fue muy impactante que perdiera la vista, para los dos una
lloradera; le dije, ponte bien porque ti vas a ser como si fuera pegadita contigo; no
tuvimos hijos, me enfermé. Antes, cuando yo entré a trabajar no habia derecho de la
mujer, si te embarazabas te corrian; apenas el gobierno y el seguro social dejaron que
trabajaran embarazadas, pero antes no; lo platicamos mi esposo y yo y cuando ya quise
embarazarme ya estaba diabética y ya no me animé. Me diagnosticaron diabetes a los 30

y el doctor me dijo que no creia que llegara a los 50 arios.

Hoy Telma tiene 54 afios y parece vencer el prondstico del médico; también es el vivo
ejemplo de lo wvulnerable que somos ante cualquier circunstancia y que hablar de
discapacidad necesita ser un tema emergente, un tema de salud piblica, una problematica

social estudiada, visibilizada y comprendida.
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Para mi la discapacidad es aquella que nos da eportunidades para valerse por uno mismo
¥ poder ayudar a las demds personas, no es una mutacion, no es algo fisico, es una
oportunidad para poder apoyar a otras personas.

Mi baston es mi apayo, mi guia, nmi extension, que pueda caminar firmemente, me da

Jirmeza al caminar, es como si fuera ni otro pie. Mi esposo es mi brazo derecho, siempre

Juntos.

Un hombre de ciencia: lo estético es segiin con la chuecura del ojo con que lo mires

Norberto es doctor en Ciencias Biomédicas, tiene 54 afos y es, ademds, un hombre
reflexivo y critico. Durante la enfrevista me hizo comprender que toda ciencia, incluidas las
naturales, no pueden comstruirse sin emocién. A Norberto le toco la época de la
poliomelitis; desde su infancia ha tenido un par de compaileras que le ayudan a que sus
pasos sean atn mas firmes: sus muletas. Norberto es el clasico concepto mental que
tenemos sobre la discapacidad, y si a esto le sumamos gue en su rostro y manos lo
acompaiia el vitiligo, cumple con la imagen del cuerpo no legitimo construido socialmente.
Pero jnos hemos cuestionado qué es la discapacidad? ;La discapacidad tiene que ser visible

para ser discapacidad?

Para mi la discapacidad es la forma que tiene alguien de hacer las cosas con menos

Jacilidad que otras; finalmente puedo tener una discapacidad para hacer de comer,
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enfonces hablo que tengo una menor facilidad para hacer de comer. Asi la veria yo.
Entonces hay discapacidades flsicas, orgdnicas, mentales. Puedes tener la discapacidad
de producir insulina y tienes diabetes. Hay discapacidades que se manifiestan en un
sentido mds limitante que otras, habria que valorarlo. Por ejemplo, un lupus: tienes una
discapacidad pare mancjar tu sistema de defensas descontroladumente y aparentemente
no parece que tengas nada, la apariencia no es de una persona gue tenga discapacidad,

pero tiene muchos problemas, tiene una discapacidad,

Seria interesante modificar el concepto de discapacidad como definicién mental, pues ia
realidad lo ha rebasado. En la actualidad hay vanas enfermedades que provocan alguna
limitante y que no son visualmente perceptibles, sin embargo, esto no quiere decir que ia
discapacidad no exista como limitante fisica vy que todos podemos tener la falta de
conocimiento sobre ella. Muchas veces la ignorancia sobre la discapacidad causa mas
desinformacion sobre el tema y desemboca en discriminacion, causando otros elementos
que no son propiamente fisicos, los que discapacitan al sujeto a tener una dindmica social

como cualquier sujeto “normal”.

Es una sociedad hipécrita la nayarita y la nacional, por poner sdlo un ejemplo, la
homaofobia estd a la luz del dia aungue se maneja la doble moral, somos, no digo que por
naturaleza sino por cultura, un tanto y cuanto racistas. Hay situaciones que uno nota y
son reflgjo de eso. Un nifio que se te acergue y le des temor, es un nifio al que Ile han
infundido desde la familia unos valores, en ese sentido, negatives; un nifio es tan
espontineo y tan libre de prejuicio que no deberia de tener actitudes de este tipo; ti te

encuentras nifios sanisimos que no reparan en hablarfe a cualguiera, si se pueden
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observar en losx nifios estas conductas, y de los grandes ni qué decir. No se ve en la
entrevista, pero me describo desde la dptica, tengo polio y tengo vitilipo. De alguna
manera si hay una discriminacion y uno no puede ir por lu vida explicando de qué se
trata cada cuestion; que no puede haber posibilidades de comtugio; de que lo estético es
segiin con la chuecura del ojo con que lo mires; uno se va acostumbrando, se va
haciende inmune, tolerante al modo de pensar de otra gente, pere de que existe la
discriminacidn existe y de que uno lo llega sentir s{ y no te agrada. A veces no es por dolo
sino ignorancia, o sea, hay nifios que se te acercan y abiertamente te dicen Jqué tienes?
Yo tengo la incapacidad de echarle una mentira y le digo lo que tengo, trato de explicarlo
en un lenguaje que lo entienda, y si le digo que es la polio pues no es muy fdcil que la
entienda ya que esto se ha erradicado casi del mundo, quedan dos o tres paises por ahi
con problemas y generalmente los papds, si no tiene el conocimiento, generan alguna
mentira para distraer la atencion del nifio y el nifio se queda con esa mentira y mala
informacién y lo transforman y en esa medida entiendes la actitud, no la justificas pero
entiendes como se generd y reflexionas que la ignorancia es lo peor que puede haber en

un pueblo.

Como poder darle el significado real a todo en este mundo construido a partir de categorias

construidas como modo de control; ¢como tener bien informado al pueblo, bien educado, si

el sistema hace todo lo posible porque esto no suceda; nos mantienen mas pasivos y

enajenados, pero sobre todo, menos seres sociales, mas individualistas y menos humanistas,

Norberto ha logrado lo que se ha propuesto en su vida; es un hombre independiente,

algo que agradece a sus padres, pues desde pequefio le dieron esa libertad educdndolo como

cualquier nifio normat, quiza gracias a elio ha lUegado hasta donde esta. Es un hombre sin
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prejuicios sobre su discapacidad, un hombre que se asume como persona con discapacidad,

pero que ante la sociedad es uno mas.

En mi historia personal hubo un momento donde me dieron toda la libertad desde nifio
en lugar de limitarme o cuidarme excesivamente debido a mis limitaciones fisicas. A mi
se me permitié comportarme como cualquiera, y ya mis cualidades personales me
hicieron tomar mis decisiones y no tener que depender de otros. Y era bien curioso
porque a mi hermano mayor le encargaban que me cuidara en la escuela, y cuando hubo
oportunidad de que él ya se iba a otra escuelu, prdacticamente yo hui a otra diferente para
quitarme esa sombra y tomar mis propias decisiones; entonces fue un estilo de vida que
se me dio de muy pequefio y me ha permitido a lo largo de la vida tomar las decisiones

que yo he querido, el entorno familiar es fundamental,

El apoyo y libertad familiar que tuvo Norberto, sin lugar a dudas construy6 un caracter de
seguridad en él; supo lidiar con lo que para otros era diferente; tuvo la suerte de tener
educacion; realizé un doctorado, lo cual le ha dado muchas mas posibilidades de mirar y
mirarse diferente, reflexionar la vida y sobre todo ejercer su derecho a todo al igual que los
demas. El va a donde quiere, claro, también tiene la posibilidad econdmica de hacerlo, pero
sobre todo, en su mente no existe ninguna barrera ni miedo que lo haga sentir que por su
discapacidad no puede acceder al mundo de los “normales™ porque él se asume tan igual
como cualquiera; no se ha puesto ni dejado etiquetar o que lo encasillen en un grupo; él ha

hecho y luchado por él, por vivir, por viajar, por aprender porque sabe que eso es lo que
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realmente nos construye como syjetos y 1o que nos permite mirarnos y mirar a os otros de

la mima forma.

En nii caso no, pues como todo, aprendes a defenderte. En nii caso muy personal y a mi
edad, ya sé lo que puede pasar y lo asumo, y aunque no lo justifice lo entiendo. Ya no lo
padezco ni lo sufro. Yo me paro en una alberca piiblica y que esté llena, quien esté, y
ahora sf que me valen las miradas, bueno porque uno tiene que hacer circo, maroma y
teatro para terminar en el agua y ahi ye es oiro cantar, pero ya sabes que vas hacer algo
que te gusta y que van a pasar circunstancias desagradables pero pues ya hay que
disfrutarlas y se vuelve uno coma con un sarcasmo inverso, aprendes a disfrutar y dices
ahora no me vieron feo y ya me senti mal..Jajajajaja. La educacion y la libertad, eso hay
que ddrselo a un nifio que presente la discapacidud, porque serd un adulte discapacitado
en ol futuro y lo que le formes en su mente va a manifestarlo después, y esto aplica para

un nifo con todas sus capacidades.

Dentro de las actividades de ocio que practica Norberto: Leer, un poco internet y viajar,
pero sobre todo nadar, dependiendo de la época del afto, puede ser diario o espaciado, viajar
3 0 4 veces al afio. Leer cada que hay una chancita, si se puede, diario. Para Norberto el
ocio y el tiempo libre son algo importante en su vida, pues son su posibilidad de disfrute.
Ejercer cualguier actividad de ocic nos eariquece como seres humanos, genera las
posibilidades:-de-convivencia, de salud, de reflexién, nos hace sujetos mas felices. No por

nada el ocio es un derecho humano, pero sobre todo, nos da la posibilidad de sentimos
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libres y auténomos, de elegir lo que queremos hacer con nuestro tiempo, algo que en el

siglo XXI parece robarnos la hbertad, la autonomia y el tiempo.

El ocio es un espacio para hacer lo que a mi me gusia, para dejar ir la mente y
apropiarse de sentimientos agradables. El ocio es ese tiempo donde no tienes que hacer
nada de lo que te obligan, es tiempo para ti, el cual me da la posibilidad de pensar,

meditar, escribir algunas ideas personales.

El ocio en esta investigacién, y durante todas las entrevistas, es la posibilidad de
introspeccion del sujeto, de su tiempo, su gusto, su busqueda de lo que es ser feliz, pero
sobre todo es la posibilidad de generar un pensamiento critico para darle respuesta a un

mundo social que se pone en contra.

S Sordera metodologica?

Mis primeros encuentros con personas sordas fueron en el transporte pablico. Recuerdo que
en el camion que tomaba para ir a la universidad siempre veia a la misma mujer subir y
entregar a los pasajeros papelitos impresos que decian soy sordo-muda (manera coloquial e
incorrecta que se usa para llamar a los silentes). Al papel casi siempre lo acompaitaban
estampitas con frases motivadoras. Era la manera en la que se ganaba la vida. Hasta ese
momento yo no cuestionaba nada, sOlo la miraba sin decir paﬁabra con la misma

desconfianza de los otros 0jos que ocupaban los astentos vy el pasillo del autobis. La
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observaba fijamente en espera de que algo en ella hablara. La mujer caminaba por el pasillo
del camidn recogiendo los papeles que no le habian comprado; a veces tomaba el poco

dinero que algunos le dabamos aunque duddramos.

Afios después de haber terminado mis estudios de licenciatura empecé a trabajar con Gloria
Pérez en t{emas relacionados con la discapacidad, posteriormente formamos el Colectivo
Plano Impostble y empezamos a capacitarnos y a capacitar a través de talleres, cursos y
diplomados. En el 2016 el colectivo en coordinacion con la Universidad Auténoma de
Nayarit y la Asociacion Civil Educacion Incluyente de Guadalajara, Jalisco, ofertamos el
primer ¢l Diplomado de Lengua de Sefias Mexicana (LSM); cursandolo, me adentré un
poco mas a la comunidad sorda. Entendi que los papelitos de la mujer no eran escritos por
ella sino por un oyente, pues la manera en que se construyen las oraciones en espaiiol es
distinta a la construccién gramatical de la Lengua de Sefias Mexicana, Comprendi el
silencio total de la mujer y como callaba su cuerpo ante la mdiferencia y la incredulidad de
los pasajeros, pero sobre todo empecé a entender cdmo trabaja la mente, como a partir de

que se da un lugar al otro en la realidad, existe.

A partir de esta experiencia algunos peatones sordos de la ciudad empezaron a
hablarme; e¢ra capaz de percibir manos que deletreaban el abecedario, manos que
danzaban en conjunto con el cuerpo. Ahora veia muy seguido manos, cuerpos y gestos que
hablaban una lengua en silencio. Lo poco que habia aprendido sobre {a Lengua de Seiias
Mexicanas e¢n ese diplomado, me permitia comprender un poco mas el acto de
comunicacién que se da en esta lengua no oral; todo era semiético. Mis manos se animaban

a dibujar figuras eu el aire, mis manos eran signo, palabra, conversacion, voz. Aclaro que
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tenia una conversacién basica, como quien aprende el primer nivel de inglés, pero sabe
decir buenos dias, como te llamas. Ese pequefio acto comunicativo e¢ntre el ovente que
hace un esfuerzo por comunicarse en LSM, el silente lo agradece con toda la expresividad
que tiene su lengua. No Ilegué a entender bien el proceso comunicativo hasta el trabajo de
campo realizado para esta investigacion. Ahora puedo afirmar que la comunicacion es una
de las barreras que mas discapacita a las personas. No sabemos c¢6mo hablar o tratar a aguel
que sea diferente o tenga una discapacidad motriz, visual e intelectual aunque compartamos
la lengua. No sabemos coémo comunicarnos, cuando se trata de personas silentes esto se
complica, no sélo porque no sabemos como tratarlos sino que no podemos hacer uso de la
oralidad, base de casi todas las lenguas; esto nos complica a manera personal la relacién
con el otro, la mayoria de las veces tenemos una reaccidon desinteresada y optamos por

ignorar al otro, al que se comunica distinto, al que nos habla con el cuerpo.

Fran las cinco de la tarde, de manera accidental e improvisada me habian

conseguido de favor la ayuda de una intérprete no formal, Ivette Dévila, licenciada en

20 minutos; tiempo suficiente para darme cuenta de mis errores metodologicos.

Todo ¢} trabajo de campo con los actores silentes fue complicado y complejo va que en

este progeso de recopilacion de datos se tuvieron estos elementos en contra;

e Darse cuenta que era minimo lo que sabia sobre la comunidad sorda.
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Que contar con la ayuda de un intérprete es un gran apoyo pues genera un puente de
comunicacion con el otro. Entender y contextualizar la realidad que se da en el
proceso comunicativo en su totahdad, es mas complejo de lo que parece simple
vista; ann con la ayuda de un intérprete hay un sesgo en la informacion; al final, el
intérprete hace eso, interpretar ¢l pensamiento del otro y muchas veces puede haber

huecos comunicativos entre ¢l sujeto sordo-intérprete-investigador.

En el estado de Nayarit no se certifican intérpretes de LSM, a nivel nacional muy
pocos lo han hecho. La mayoria de las personas en el estado que fungen como
intérpretes son muy recelosas a todo aquel que no tenga relacion con la comunidad
sorda, se cree que solo ellos pueden comprender las necesidades y darle repuesta a
las problematicas de las personas sordas, por lo tanto acceder a la comunidad silente

del estado v 2 sus intérpretes se¢ complica por aspectos ideoldgicos.

En el caso de la presente investigacion se conté con la ayuda de una intérprete de
Guadalajara, Jalisco, que venia a impartir un taller de Lengua de Sefias Mexicana y
Americana. Ella fue mi apoyo para poder hacer las entrevistas a mis actores silentes.
Cabe aclarar que no pude realizar las entrevistas con anterioridad, debido a que no
me fue posible contar con el apoyo de las intérpretes locales, Una caracteristica de
las personas sordas es que no les gusta salir con personas oyentes sin la compaiiia

de un intérprete. Mi nivel de comprensién de la LSM es basico, lo cual no me
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permitia entablar una conversacion profunda con ellos, asi que la recopilaciéon de

datos se dio en condiciones contrarias a lo planeado en la investigacion.

e El guion de entrevista no estaba en glosa® lo cual dificulté la manera de

comprension del silente que lee.

e Debido a las grandes barreras de comunicacion el guion no se siguié al pie de la
letra. Los sordos hablan al mismo tiempo, signan a una gran velocidad, eran cuatro
manos y cuatro cuerpos hablando al unisono para ser traducidos por una sola
intérprete. La mtérprete al no ser de Nayarit no comprendia los modismos, pues la
cultura sorda de cada estado tiene sus propios regionalismos, a esta complicacion se

suma que no todas las palabras en espaiiol tiene significado en LSM.

e La técnica de grupo focal no es la mas funcional debido a que las personas sordas
tienen hambre de hablar, de ser escuchados; hablan al mismo tiempo. La mejor
opcién hubiera sido realizar entrevistas individuales con intérprete. Si no se tiene

un dominio alto de la LSM es vital tener un intérprete capacitado.

®Glosa: es una convencion para explicar de manera escrita una palabra o un texto, es un referente que da contexto y/o

interpreta.
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Todos los elementos hasta ahora mencionados generaron un ¢aos comunicativo,
este caos nos permitié entender que la comunidad sorda es el grupo mas vulnerable
dentro de la discapacidad ya que la diferencia lingiiistica abre una brecha de

marginaciéon mucho mas grande en comparacion con las demas discapacidades.

La comunidad sorda no sélo tiene que luchar con lo dificil que es para el oyente
comprenderlo e interactuar con un sujeto que habla una lengua completamente
distinta a la suya, sino con el estigma de discapacitado. La mayoria de las personas

sordas son analfabetas.

Las voces de los jovenes silentes Josué, Francisco, Adolfo y Omar refuerzan lo antes

dicho en los otros casos de estudio de personas con discapacidad sobre las condiciones

de marginacion en las que viven. La entrevista fue realizada con la interpretacion

(LSM- Espatiol, Espafiol-LSM).

“A veces se asustan porque no saben como comunicarse con una persona sorda y la
experiencia con los sordos les ayuda. Los intérpretes ayudan a los oyentes a meterse al
mundo de los sordos” “Los sordos son discriminados. Nos dicen, tii burro porque yo si
hablo y ti no. Otros dicen yo soy mds listo que tii o te hablan pero como tii no oyes, pues
nada mds te dejo ahi. Por ejemplo ti feo, tii no me gustas porque yo si hablo y tii no”
“Hay dos tipos de personas, buenasy malas. A veces a los sordos las personas malas ahi
nos dejan solos sin ayudarnos, porque dicen no lo entiendo. A veces otras personas que

son oyentes y son buenas nos ayudan a nosotros” “Por ejemplo en el trabajo no nos
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quieren porque somos sordos” “No solo son las barreras cotidianas que podamos tener,
ahora con las nuevas tecnologias como el celular nos desdibuja todavia mds a nosotros
los sordos ya que es un elemento mds para ponernos menos atencidn a nosotros (la
Sfamilia)” “Nuestras actividades de ocio se centran en estar con la familia y jugar futbol

entre nosotros; vamos a misa, vamos a tomar café y a platicar, nos gusta el chisme”,

Hablar de la comunidad sorda es complejo. Esta investigacion me ayudé a entender que los
procesos comunicativos son diversos y que las lenguas son parte de ellos. Mi error al
realizar las cuatro entrevistas a personas sordas fue homogenizar la discapacidad; no darme
cuenta de la diferencia en su totalidad. Mi falta de conocimiento en Lengua de Sefias
Mexicana y en lo que implica en su totalidad ser un sujeto sordo me hizo cometer una serie
de errores, como: pensar que la barrera de comunicacion se salvaba con la ayuda de un
intérprete; no glosar el guion de las entrevistas para los que saben leer espafiol’. Estos

errores generaron una barrera de comunicacion investigador- sujetos de estudio (silentes).

La ética como investigadora te lleva a reconocer lo siguiente: la metodologia
utilizada no fue la mejor, no sélo por la falta de experiencia y conocimiento ante una
realidad que desconocia, sino porque no existe metodologia, técnicas e instrumentos en
investigacion cualitativa especificos para trabajar con personas con discapacidad. La
rigurosidad metodologica dentro de la ciencia también tiene que contemplar la diferencia y
no tratar a todos los grupos de manera homogénea. El éxito en la recopilacion de datos

dependera en gran medida de la contemplacion de todos los fendmenos. Mis errores

” La mayoria de las personas sordas que saben hablar LSM no saben leer y escribir en espafiol.
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metodologicos en el caso de la comunidad sorda me ayudaron a comprender que los
procesos cognitivos y lingiiisticos de las personas silentes no solo son diferentes a los de los
hablantes, sino que ademas es necesario realizar investigaciones que nos permitan innovar

y adaptar nuevas estrategias metodologicas.

Lo que genera discapacidad en los sujetos es la ignorancia y el desinterés por el
otro. Una pérdida de asombro por conocer al otro, a nuestra realidad y a la diversidad del
mundo. La gran sociedad enajenada por el bombardeo tecnoléogico, donde solo gobierna el
pensamiento homogenizante, donde saber y darle un valor positivo a la diferencia no
responde a los canones de lo que se quiere que se sepa sobre la diferencia. El conocimiento
como poder, la diferencia como la oportunidad de fragmentar, desunir, deshumanizar; o

como diria Lipovetskyla generacion del hiperindividualismo.

La condicion de la discapacidad ;un tema emergente de agenda piablica? o juna

posibilidad en el discurso politico?

Generar investigaciones acerca de la discapacidad siempre resultard un tema sensible para
el “otro”, el que no es vulnerable. A la hora de ser entrevistados los servidores publicos
mostraran empatia, cierta solidaridad y hablaran de la persona con discapacidad como un
sujeto cercano, diran que las personas con discapacidad tienen derecho a todo, que son
iguales. Quedarse con esa primera respuesta no es nada objetivo, la sociedad miente sobre
su relacion con el otro, basta salir de la entrevista con los que hasta el momento no

presentan una discapacidad o estar en cualquier institucion piblica para darse cuenta que la
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institucién no es accesible; no hay rampas, falta sefialética; para ingresar a los inmuebles se
tiene que recorrer antes motos, bicis, coches y otros elementos sobre la banqueta. Se
pueden cobservar cajones de estacionamiento que no deberian estar ocupados; se descubre
que la discapacidad no existe en el imaginario de la mayoria de los sujetos; que no son tan

solidarios como afirmaron ser durante la entrevista.

Cuando interactuamos con personas c¢on discapacidad generalmente los
invisibilizamos. Generamos una barrera de comunicaciéon; no sabemos como hablarle o
tratarlo, es decir, no le damos su lugar como individuo en la misma sociedad que

habitamos, disolvemos sus derechos a habitar el mismo espacio.

La discapacidad se vuelve para la mayoria de los servidores publicos, un concepto.
Saben qué es y sobre lo que saben que es infuyen la tristeza y las desventajas sociales que
les conllevaria tener una discapacidad. Hablan del vulnerable con un discurso salvador,
paternalista, benevolente, gue, desde su puesto y su programa serd salvado. Le agregan
elementos al concepto de discapacidad y estos elementos, lejos de acotar la igualdad entre
los individuos, mantienen a la discapacidad como una definicién mal aprehendida que da
la posibilidad de hablar del otro porque se cree saber qué es como concepto, pero no como
ser humano. En otras palabras podriamos afirmar que las personas con discapacidad son

iguales a cualguier individuo sélo en el campo abstracto de Jas ideas y los conceptos.

Las oportunidades de ocio en la ciudad de Tepic, Nayarit, se ven limitadas cuando
se habla de discapacidad. No existen programas o acciones encaminadas al disfrute del ocio

para este sector, y el panorama para que esto suceda se ve lejano, puesto que no se cumple
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con otras necesidades fundamentales como son, la educacion, el trabajo, la salud y todos los
rubros que se necesitan cubrir para hablar para acceder a una calidad de vida en el que no

exista diferencia,

iPor qué no funcionan los programas que ¢l Estado instrumenta y ejecuta para
atender las necesidades de las personas con discapacidad? ;Contempla en la
instrumentacion, gjecucién y evaluacion de los planes y programas las necesidades reales

de la comunidad con discapacidad?

A continuaciéon se contrastan las opiniones que se obtuvieron a fravés de las
entrevistas realizadas a los servidores publicos que laboran en instituciones que atienden
las necesidades de fa poblacién con discapacidad con la voz de las personas con

discapacidad.

e Abriendo Espacios, programa de la Secretaria del Trabajo en ¢l Estado de

Nayanit.

Este programa consiste como su nombre lo indica, en abrir por medio de una feria del
empleo, espacios laborales para las personas con discapacidad v de la tercera edad. Se
realiza cada 28 de agosto fecha en que se conmemora a los abuelos. En este punto cabe
preguntarnos jpor qué el adulto mayor y la persona con discapacidad son equiparados
como iguales en la feria del empleo? ;Por qué si la mayoria de las contrataciones que se
generan en la feria del empleo favorecen a los adultos mayores, las empresas reciben los

distintivos y privilegios fiscales de “empresas socialmente responsables?
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¢no es acaso un doble discurso del Estado integrar a los adultos mayores (viejos pero
completos fisicamente) a los programas que atienden las necesidades de las personas con
discapacidad, al categorizar como un sujeto con discapacidad al anciano cuando no lo es, es
decir, le da el mismo valor, se percibe al adulto mayor como se percibe a la discapacidad
como un problema, sin embargo se ve en el adulto mayor la posibilidad de seguir
explotando el recurso humano y manteniendo una feria del empleo que lejos de ser
inclusiva y contribuir al bienestar social, evidencia la corrupcion institucional y la falta de
politicas publicas pertinentes para personas con discapacidad? Pero;Se ven beneficiadas las

empresas inclusivas?
Coordinadora de Abriendo Espacios:

Si, por medio de la Secretaria del Trabajo y Prevencién Social, hacen sus tramites y se
registran como empresa incluyente. Toda empresa que contrate a una persona mayor o
con discapacidad tiene beneficios de estimulos, descuentos, mobiliario,
acondicionamiento de espacios fisicos y si, a la empresa le dan el distintivo de empresa
incluyente, se le da un reconocimiento que se llama Gilberto Rincdn Gallardo, beneficio

en deduccion de impuestos, estimulos econémicos, les facilita espacios fisicos.

La logica nos dice que si es una feria del empleo para personas con discapacidad y adultos
mayores, ésta debe tener ofertas de empleo que puedan realizar estos dos grupos. La
accesibilidad al recinto y a la informacion de la feria debiera ser accesible. Al respecto la

funcionaria sefiala:
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Cuando van personas con alguna discapacidad auditiva, no me ha tocado a mi. Yo
tengo desde el 2008 a la fecha. No me ha tocado, asi, bien, pero me he dado a entender o
que me entiendan. Una persona auditiva me lee los lubios. ;Come le puedo hacer
entender? La unica manera, cuando hablo con una persona auditiva pvaya, es por
escrito! Generalmente vienen acompaRadoes por una persona, yo los atiendo y digo que

cuando vayan a buscar empleos tienen gue ir solos.

Asegurar que una persona silente es capaz de leer los labios o leer espafiol, es una muestra
de desinformacion sobre la educacidén de las personas con discapacidad, en el caso

particular de la entrevista, un desconocimiento sobre las personas sordas.

La mayoria de las personas sordas en Nayarit son analfabetas; los que saben leer no
leen de la misma manera que el no silente, ya que su proceso cognitivo y lingiistico es
diferente; la Lengua de Sefias es una lengua natural de expresion y configuracién gesto-
espacial y percepcion visual a diferencia del resto de las lenguas que son orales. Al no estar
presentes en ¢l aprendizaje de la lengua el oido y la voz para ¢l aprendizaje de la misma Ia
manera en que el sujeto construye su pensamiento sera distinto al de aquel que aprendio

una lengua desde fa oralidad.

(Cual es la utilidad o para quien es el beneficio de este tipo de programas? Parece
que el actuar de la institucién es doloso, la persona con discapacidad no le representa
absolutamente nada como ciudadano o mano de obra, le representa solamente como
indicador para acceder a presupuestos € incluir a empresas que en realidad no tienen una

responsabilidad social.
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Ahora, también, Secretaria del Trabajo y Coordinacién de Empleo nos marca céme
debemos de atender a un discapacitado. No podemos mencionarle la palabra ver porque
es como si lo estuviera ofendiendo, porque tiene discapacidad visual. A esa persona con
discapacidad visual, no le voy a dar un formato a que me lo Hene aqui, no utilizamos
nada que tenpa que ver con el braille. Aqui vienen y ;como se dan a entender? Si vienen
acompaRados de una persona, ellos se hacen entender conmigo, o si es una persona con

discapacidad verbal si les enfiendo,

La respuesta de la funcionaria pone a la vista no sélo la barrera de comunicacion de las
instituciones ante los ciudadanos que requieren formas de comunicacion distinia a las
estandarizadas como puede ser el braille o la interpretacién de Lengua de Sefias Mexicana.
Ademas muestra el desprecio y la ignorancia con 1as que se cubren areas especificas
como esla discapacidad. Es evidente que desde la construccion de estos programas nunca
se pensd en contribuir Ia calidad de vida del ciudadano con discapacidad, se pensé en el

beneficio que las.empresas pueden obtener a través del vulnerable.

Las opiniones de los entrevistados sobre la Feria del Empleo para las Personas con

Discapacidad y Adultos Mayores son:

Coordinadora de Abriendo Espacios.S¥, son funcionales para la poblacidn vuinerable
porque Zél,s:_;_empresas va saben que deben de ser para estas personas y comtratacion

inmediata.

E! Promotor de Discapacidad del Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial

(CREE) dice:Es muy buena actividad, invitas a las empresas e iniciativas privadas para
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que la poblacion con discapacidad vaya y se dé la oportunidad de proponerse ser
empleado. Es buena la actividad, que hace falta mucha informacion y el perfil de lo que
cada empresa necesita previo a la convocatoria para que las personas vayan con ese
perfil previo para que no hagan ir a quien no lo tenga. Y bueno, eso hay que afinarlo

antes de convocar porque si no la poblacion se desilusiona.

Encargada del Departamento de Discapacidad del H. XL Ayuntamiento:no da
resultados. Nos han tocado tres y vemos que no se resuelve. S{ acuden muchas personas

pero creemos que no cumple con las expectativas de las personas que buscan el empleo.

Expresidente de la Comision de Justicia y Derechos Humanos en la
Legislatura XXX del Congreso del Estado de Nayarit:Es eso, una feria, todo mundo se
divierte pero nadie hace nada. Son uno de los tantos instrumentos de barniz, imaginese,
hacer una feria para empleo de mujeres por eso la sociedad no tiene cultura porque

pareciera mds burla.
Personas con discapacidad:

Jaime (ciego)La feria del empleo realmente no funciona en mi opinion, porque son
eventos para una foto, para una pose. No se le da ni seguimiento, no hay buenas
vacantes. Para mi, seria bueno que realmente las personas que lograran un empleo se les
diera seguimiento, certeza de que realmente van a tener estabilidad, durabilidad. Si,

porque quizd, en ese momento solo dicen que les dan un trabajo.
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Imelda (ciega):.La feria del empleo es pura faramalla, para mi no sirve de nada.
Volvemos a lo mismo, no conocen las necesidades o las capacidades para las personas
como nosotros. La oferta de irabajo no se me hace viable y la otra es que el resultado (yo
he visto) son cursos, pero a le mejor no son los mds indicados para nosotros. Por
efemplo, a mi me mandaron a un curso, segun eso iba hacer de manualidades y fue de
artesania. ;osea, en qué cabeza cabe ensartar puras chaquiras! Yo te puedo ensartar el
hilo en una agujanormal, pero la aguja que se utiliza para trabajar la ariesania son
agujas muy deigaditas y aparte estaba muy raro. Miren, hay que ensartar tantas bolitas
en la agujo. Ahf estdn las tres bolitas. Luego, hay que ensartarla por aqui. La metemos
por acd. ;No pues! Cuandp iba la maestra y nos decia jc6mo? pues si, pero, ;y después

qué sigue? Todo el dia escuchabas maestra y maestra y maestra por aqui y maestra por

curso no era nada mds para invidentes, habia de otras discapacidades. Ni siquiera que
dijeras ah! porque ellos no ven. No, los demds estaban igual. SI se me hace bueno que
hagan e,';imj,__pera pienso que les hace falta estar mds organizados y primero conocer las
capacidéde;s y-las necesidades de la gente. A partir de ahi, platicar con los empresarios

para qrte eﬂm‘ sepan que es lo que pueden ofrecer.

P{aulina (usuaria de silla de ruedas): Las empresas van nada mds para llenar un
requisito, pero no hay una supervision por parte de la Secretaria del Trabajo. Una
supervision que diga haber, vamos hacer la feria del empleo, vamos hacer convoecatorias
¥ ver quien se apunta: Megacable, tienda el Patito, dulceria paquita, bla, bla, bla. La

Secretaria del Trabajo tendria que decir si vas a poner un estand y ofrecer un empleo
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;Jqué tipo de empleo es? Pues tal Date cuenta que si vas a participar en Ila feria, In
mayoria de las personas con discapacidad no tienen experiencia, porque es dificil
incluirias y éste es el fin de la feria. ;Ah ok! Yo como jefa de recursos humanos de
dulceria paguita y comop ya me vinieron a supervisar, voy a porer que sin experiencia y
nosotros nos encargamos de capacitarlos. Ya el supervisor ird a ver si cuenta con las
instalaciones adecuadas y preguniard ;cuenta con las instalaciones? No pues no. No hay
esa supervision, nada mds van y lanzan la convocatoria, le hacen al tonto y contratan a
quien quieren. Por lo regular, andan contratando a las personas de la tercera edad en
lugar de a nosotros. Me ha tocado que les digo me interesa. No, es que no tenemos
rampa, apenas la vamos hacer, apenas vamos hablar con el gerente y ahora sf te
hablamos para que hagas el examen de la vacante que estamos publicando aquiy yo digo

iho mames!

Me dice una funcionatia reconocida, pues para eso es la feria del empleo Pau, ve

otra vez, Le dije, yo no voy porque las empresas nada mds van cubrir la pantalla, decir en

los medios que estdn interesados en contratarnos, cuando realmente no tiene lus
adecuaciones o no supervisa la Secretaria del Trabajo, se quedé callada. Aungue no es
su drea, ella es servidor putblico y ella lo ve con ojos de polftica, no lo ve con ojos de
decir, bueno, vamos a escuchar a un grupo de personas con discapacidad, ver cudles son
sus necesidades, el indicador que sirve como problemdtica del por qué no los contratan,

bla, bla, bla y con base a ese estudio invitar a las empresas para que se promocione la

Seria del empleo. La verdad la feria del empleo no sirve.
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Es importante sefialar que la Comision Mumicipal de Derechos Humanos no estd enterada
e incluso desconoce la existencia de la Feria del Empleo para Personas con Discapacidad y
la Tercera Edad. {No deberia de participar activamente la Comision de Derechos Humanos
en la Feria del Empleo para Personas con Discapacidad y Tercera Edad? Obviamente la
respuesta es tan sencilla como entender por qué la Comisidn de Derechos Humanos ni se
entera, mi participa en la feria. Pareciera que la feria como lo dijo uno de los entrevistados

es um-:--mrb-?esﬁaatéculo, un montaje en el que los menos beneficiados son los protagonistas

del dxscux pohtwo, las personas con discapacidad.

1a de 1a feria del empleo no estd enfocado a la realizacion de actividades

de oci . tener un empleo es una posibilidad para hacer actividades recreativas, el ocio

es fundamental para el desamollo de las personas. La recreacion ¢s una necesidad humana

que se:convierte en un enlace para ejercer un derecho humano como lo es el ocio. Si una

persog tisface su derecho humano al ocio como consecuencia no estara cumpliendo
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embargo, las voces de las personas con discapacidad y de las persopas que trabajan de
manera comprometida con estos grupos vuinerables, nos dicen lo confrario. Quiza
tendriamos que empezar a entender que la discapacidad es un elemento importante en la

politica, pero en larealidad no es tomada en cuenta.

Directora del Centro de Atencién Miiltiple No. 10 (CAM 10¢)

Maestra ;,Conoce la Ley para {a Proteccion de lasPersonas con Discapacidad del Estado de

Nayarit?

Nayarit fue uno de los primeros estados que tuvo ley especial para las personas con
discapacidad. 81, la conozco y si, tengo vergiienza. Hicimos en la Normal Superior un
trabajo sobre las personas que firmaron esa ley. Cuando revisamos quidnes firmaron,
nos preguntamos Jpor qué no vamos para que nos digan si se estd cumpliende o
no?Localizaron a uno de los firmantes v descubrimos que ni siguiera la habia leido.
Fuimos con los diputados que firmaron la ley y preguntamos: Usted firmé una ley asi y
asi? 1 Hay, apoco si! ni cuenta me di.

Esta ley viene con unos planteamientos que ti dices chin, con impedimentos
[fisicos, con impedimentos... Ya de entrada eso te dice cudl es la percepcion de la

discupacidad.
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Se puede revisar el Plan Estatal v Municipal de Desarrollo y ver todo el marco legislativo y
darnos cuenta que en primera instancia no existe un reglamento que sancione el

incumplimiento de estas leyes, preceptos o normas sobre discapacidad.

Se entrevistd a una intérprete de Lengua de Seflas Mexicana que formé parte del
Instituto Municipal de Pianeacion de Nayarit (IMPLAN). Al momento de la entrevista nos
informd que habia renunciado a sus funciones como vocera de discapacidad, debido a

irregularidades que surgian con el tema de discapacidad.

Yo les decla: somos un organismo independiente y después, la directora del IMPLAN
decia: no, es que no son un organismo independiente, ustedes son un organismo del
IMPLAN, entonces tienen que participar en las actividades del IMPLAN y hacer lo que
el IMPLAN les diga. ; Donde estd nuestra libertad de proponer, de hacer? Bueno, es que
ya tenemos proyectos ya plancados, lo emergente pues ahf va saliendo. Por ejemplo, que
dijera yo, vamos a impulsar esto, pero pues ni chance habla porque ya hay muchos

prayectos pendientes. Otro ejemplo nos citaban para tal cosa y todos se iban.

Yo decia: jok, vamos ir a cubrir eventos? Les dije muchas veces jcudl es la
mision y vision del consejo? ;Qué vamos a hacer, seguir yendo a los desayunos? En
nuestras reuniones de mesas temuiticas nunca se planeaba ninguna actividad, Pertenecer
al IMPLAN tiene sus bondades, claro estd, pero no era la idea con la que yo habia
entrado, era completamente diferente. Pura obra publica, por ejemplo lo de los arbolitos:
va a llegar un cargamento de arbolitos ;Hay que padre vamos a irl Y asi, te invitaban a
un monton de cosas. Somos del IMPLAN y gobierno va a contratar unas personas y el

TMPILAN va ser un drgano como de apoyo (Ah, que el consejo haga Ias entrevistas para
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ver si son adecuados! Ahf estdn los del consejo haciendo entrevistas para contratar a las

personas que iban a entrar a trabajar ail IMPLAN. Esas no son nuestras funciones.

Hay cosas padres, pero pues no, a mi ‘como que me limitaba. Incluso crando
hacen cosas de discapacidad me hablan; oye Martha, las rampas que no sé qué. En lo de
la Avenida Allende les decta, es que ustedes no tienen que verificar si las guias estén bien
hechas, lleven a una persona con su bastén. Se lo comenté al arquitecto que la disefid, le
dije, ustedes van y se toman foto del progreso de la avenida. Las guias estdn
interrumpidas con los registros, son varias situaciones; recuerdo mucho a Gloria cuando
nos deciu son intentos de inclusion. Yo ya me habla salido del IMPLAN y todavia me dice
el arquitecto: es que eso fue un plus, no estaba dentro del presupuesto. Le dije, cémo que
no estaba dentro del presupuesto si desde la primera veg que nos vimos se propuso eso y

se propusieron las rampas y s¢ propusieron muchas cosas y que la calle para empezar

no fuera con esos cuadritos que hacen que se atoren los bastones.

Te desanimun. Hablan de inclusidn, que la inclusidn para acd, pero las guias no

gﬁ' inclusion eso es un plus. Le dije: a ver Gilberto ;ya agarraste una silla de ruedas y te

mbm'e a la rampa? Es que tiene los grados, el éngulo. ; Te subiste a la rampa? ;Por qué

nﬂ)lﬁevas una persona que utilice silla de ruedas? Dije, mira, ti tienes reuniin con el
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el doble discurso esconde las palabras plus, pobrecitos, hay les va su rampa mal hecha para
que no digan que no cumplo, pero no existe ninglin compromiso real, no solo hacia las
personas con discapacidad sino en la mayoria de los programas que se ofrecen. La
equivocaciéon esta en la manera en que hacemos que la diferencia sea una categoria de
exclusion, de preferencia, de desigualdad, tendriamos todos que tener los mismos derechos
y las mismas oportunidades desde lo que a cada sujeto nos construye, (cultura, etnia, color,

género, lengua, condiciones fisicas, etc.).

¢ Qué importancia tiene el tema de la discapacidad en la agenda politica?

Ex legislador:No hay. No solamente no es importante, no hay agenda pitblica y se debe
esé'r:‘b:_’r con letras mayisculas siempre esto. Porque mire, nospiros mismos no hemos
construido una cultura para respetar los derechos humanos, y en ese no respeto general
de los derechos humanos, se enmarca el derecho especifico de la discapacidad. Hay leyes

pero po politica.

Nayarit no es la excepcion del México en que vivimos; el Méxica en el que vivimos no es
un esﬁidd de derecho porque se cumpla la ley, sino porque hay muchas leyes. Las leyes
casi no se cumplen. La ley de discapacitados es de cardcter administrative y para que
opere su vigencia debe de haber un reglamento expedide por el ejecutive del estado. El
tema delaley de discapacitados es que no hay reglamento, no hay una norma que le
permita operar a la norma superior, entonces, todos los funcionarios se cobijan en la

los discapacitados. No existe reglamento porque esa cuesta dinero y este estado, (no se

vaya a suicidar eh}, pero este estado en el que usted vive esti pobre, no tiene dinero;
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producimos cuatro centavos del peso que se consume, los 96 centavos restantes nos lo
regalan los estados poderosos de este pais; Ciudad de México, Chihuahua, y otros que
son los que subsidian.

No vaya a salir a suicidarse. La verdad no deberia de no haber reglamento. ; Por
qué no hay? Habrd que preguntdrselo al ejecutivo del estado. No existe la vocacion ni el
respeto a los derechos humanos, mucho menos el compromiso con los discapacitados.
Operar la ley implica recurso econémico y voluntad politica. Le doy un dato, la ley de
discapacitados menciona que habrd un cierto porcentaje de empleos en los gobiernos ya
sea estatal o municipal. Si usted va a cualquier dependencia piiblica por lo general nunca
encontrard discabacitados.

El poder legislativo hace las leyes pero el que hace que se cumplan es el ejecutivo
por razones elementales de la definicion de poderes, quien administra la agenda publica,
Entonces, nosotros el legislativo, hacemos las leyes, pero el ejecutivo no las cumple. El
tema de este pais y de este estado es la impunidad. No puedo cumplir la ley, la dejo de
observar y no pasa nada. Pareciera que la ley no es para que la cumplan los funcionarios
o la hagan cumplir o que la cumplan cuando les conviene. Asi que nosotros haciamos
las leyes en el poder legislativo y las mandidbamos al ejecutivo para su debida

observancia, dice la ley.

Entrevistar revela la crudeza de una realidad social totalmente deshumanizada. Respuestas
como esta demuestran lo corrompido que esta el Estado y la sociedad. Es evidente la falta
de compromiso que se tiene los unos con los otros a la hora de desempeiiar el papel como
funcionarios o ciudadanos. Escuchar de un legislador frases como “no se vaya a suicidar”

revela un conformismo mas que burlesco, atroz porque en esa sentencia estan los que si se
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suicidan o los que llegan a la muerte esperando la respuesta del Estado y de una sociedad
indiferente. Quizd los “normales™ se han convertido en esa sociedad derrotada de la que
habla Zermeito.

JPor qué a la vez que se lucha por la “igualdad de oportunidades” (inatrimonios
igualitarios, inclusién para personas con discapacidad, derechos de los indigenas, etc.), se
pelea por quitarle un derecho al otrd? {Por qué si pelea por el cuidado del cuerpo y se ucha
por causas pro-animales, se odia al que come came y sepredica la rabia contra aquel que se
alimenta de forma distinta a ta nuestra? Se Toma leche de soya en tetrapacky se come trigo
sin ser capaces de ver que en la actualidad hay innumerables sembradios de trigo, por ser
un cultivo muy rentable. Sin embargo, la agricultura es de los procesos que mas lastima la

tierra. Y es asi, con este tipo de conciencia que se hace todo.

En el siglo XXI no existe el ser congruente ;El ciudadano se queja porque es mas
facil quejarse? ;Se conformany siguen homogenizados y homogenizantes? ;Sequejan solo
por quejarse aunque la causa en realidad no duela o no se comprenda? ;Doénde se puede
ver la esperanza para los grupos vulnerables, para los “otros”, para la humanidad? Pareciera
que la realidad no traza rutas alternas. Sea decidido el camino del pesimismo; convertidos
en cabatlos jala carretas a los que no se les permite mirar mas que a un sélo lugar; la

sociedad tiene limitado el campo de vision.

Se va por la vida actuando segin el lugar en que se estd, no sdlo se tiene un doble
discurso, a veges es triple. En algunas entrevistas con funcionarios ellos preguntaban

JQuién quieres que te responda, el funcionario que soy o la persona?, te soy sincero, fijate
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;como quien me preguntas? Se tiene un discurso diferente para el papel que se desempedta.
A estos servidores pablicos se les respondid que deseaba escuchar la respuesta de un ser

humano que al mismo tiempo era un funcionario publico.

¢Doénde estdn los derechos humanos, la congruencia, la solidaridad? Parecen efimeros, un
estado gaseoso; simple utopia. ;Qué decir de la esperanza nacional si mi ciego pais esta tan

eotretenido en jos dolores del mundo que ne siente como se desgrana Ja mazorca?

Centros de Atencion Miltiple (CAM)

Los CAM son centros educativos para atender a las personas con discapacidad. Que

dependen de la Secretaria de Educacién Publica (SEP).

Soy responsable del Centro de Atencion Miltiple No, 10.

Normalmente estdn disponibles para personas con discapacidad, pero en el CAM
numery 10 se aceptan personus sin discapacidad. Ahi tenemos educacién inicial y
preescolar, sin embargo se aceptan a los hermanitos que no presentan discapacidad.
IWgs'nate lo que le ofreces a la mamd, sobre todo que no ande llevando a uno a una
escuela y al otro a otra. Los CAM no estin cercanos a los domicilios de ninguno de los
cﬁicos; ni a ninguna parte, siempre hay que caminar muchisimo, muchisimos kilémetros

para Hegar a un CAM. Estos dependen educacion especial y estos a su vez de la SEP.
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La educacion para las personas con discapacidad es algo complicado, muchas de ellas no
logran a culminar sus estudios. Los CAM son una posibilidad para la educacién de las
personas con discapacidad, no se vuelven la panacea del problema y no todos cuentan con
una maestra tan comprometida como es la maestra Maria Elena encargada del CAM 10. No
ofrecen una educacion continua (primaria, secundaria, preparatoria), lo mas curioso de los
CAM e¢s, que ¢stan estucturados con una mentalidad de minusvalia hacia las personas con
discapacidad, porque aun cuando si forman a sus estudiantes con discapacidad, no los
forman para que sean profesionistas. Un estudiante de CAM a los més que puede acceder
ahi es aprender un oficio. La lectura que se le da a la persona con discapacidad en estos

centros es de incapaz.

Existen 17 CAM en todo el estado de Nayarit, Ia mayoria tiene primaria y capacitacicn
para el trabajo. Los CAM acaban de cumplir 16 afios, ya pedemos hablar de algunas
generaciones de estudiantes. Solo estd documentado que un egresado del CAM estudia
una licenciatura en una universidad privada, pero de 100 uno. Los que se han logrado
profesionalizar no han sido alumnos que estuvieron en CAM sino que estuvieron en otras
instituciones de educacidn bdsica regular. Ahi hay mds posibilidades de impulsarios, algo
sucede en los CAM, ;Qué sucede? que estd la poblacion con discapacidad mds severa.
También sucede que como tienes el CAM laboral pues ahi esti ya. ¥ no, todavia nos
falia a los maestros y a las familias capacitarnos e inyectar esa ambicion de gue su hijo
puede lograr mds cosas. En la mayoria de los CAM predomina la discapacidad motriz e
inte[&ecmaé',' una discapacidad motriz donde estdn mds afectadas otras aéreas del
désaifoﬂd, cada vez hay mds nifios con estas condiciones y convulsionan mds

consiantemente.
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Durante la entrevista encontré algunos factores a los que tendriamos que prestar atencion.
El primero es: que parece haber un mejor desarrollo y motivacién en aquellos estudiantes
con discapacidad que acuden a escuelas regulares ya que wvarios de ellos logran
profesionalizarse, contrario de lo que sucede con los que asisten a los Centros de Atencion
Multiple. El sentido comiin nos hace pensar que de un CAM por ser un centro dedicado a la
discapacidad, tendrian que salir los alumnos mejor preparados o atendidos, la realidad es,
que mientras mas inclusion haya para las personas con discapacidad en los espacios
regulares a los que la mayoria accede, su manera de socializar y desarrollarse serda mucho

mejor, pues se sentird parte de la sociedad a la que pertenecen.

El segundo son las estructuras, fisicas, administrativas y mentales con las que estan
disefiados los CAM. Hablo del papel que juega la discapacidad en los imaginarios
institucionales donde todavia se les ve a las personas con discapacidad como enfermos o
incapaces para desarrollar cualquier tarea considerada “normal”, por ello sélo se les

capacita con oficios y no llevan una educacion continua.

Tres, el incremento en discapacidad multiple que se ha detectado dentro de los
CAM nos permite ver la ausencia de politicas publicas encaminadas a mejorar la calidad de
vida de este grupo vulnerable. También hace evidente la no existencia de politicas de salud
preventiva que ayuden a evitar posibles causas de discapacidad. Tenemos que ser
conscientes que en la actualidad la industria es uno de los factores no sélo contaminantes
del medio ambiente sino una de las primeras causas de enfermedades, la ciudad de Tepic y

el estado de Nayarit no estan exentos.
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La maestra Maria Elena ademas de ser la encargada del CAM No. 10, también

imparte clases en la Normal Superior a alumnos de Ja licenciatura en educacion especial.

Actualmente tengo una gran contradiccion en mi percepcion sobre las personas que
deciden estudiar educacidn especial. Hay quienes entran con la idea de ir apudar al otro,
y si ellos ya entran con la idea de ir a salvar al otro juguas! Ahi hay algo todavia
erroneo; estds diciendo pobrecito necesita de mi ayuda. Cuando escucho eso yo les digo
Liueidn te estd diciendo ven apuidame? ; Quién te estd diciendo ven y sdibvame? ; Ti quién
eres? T tienes que ir a colaborar; vamos a estar en las mismas circunstancias para ir
acompafando al otro a una mejor calidad de vida. Ne es fécil que te caplen esta iden.
Cuando los alumnos de la Normal ven que el nifio bailé y cantd, se deleitan con esas
coma le vas a colaborar para que siga progresando y no haciendo una tarea de pobrecito
ro puedes, tampoco rna tarea de si, todos pueden. La tarea es ser realista no engasiar al
oro.

Los que estdn estudiando ahorita la licenciatura de educacidn especial estdn
eitrsando un plan de estudios que por lo menos en el ditimo afo los avientan al contexto

real y ahi se pruchan asi mismos. La mayoria dice no estoy en el lugar equivocadoe, esto

primer awor; olvidan por qué eligieron esa carrera. Salieron de nuestra escuela, salieron

dé.mgestras.aulas, y ahora, son los que dicen este nifio no puede estar aqui,
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Este es otro ¢jemplo de las barreras sociales a las que habran de enfrentarse las personas
con discapacidad. No es sélo el entorno el que los puede limitar a ejercer su derecho
humano por ejemplo a la educacion, sino que incluso los mismos sujetos que se preparan
con un “perfil humanista” estan actuando de manera contraria. No es mi intencion
categorizar a todo el alumno que entra estudiar la licenciatura en educacién especial o
cualquier carrera afin, sin embargo lo menciona claro la maestra Maria Elena: “se nota la
diferencia entre quienes viven y conviven con la discapacidad, a quienes nada mds se

asoman”,
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Discapacidad como construccién del pensamiento y la accién
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Se retoma el planteamiento de desarrollo del autor Antonio Escobar (1998), explicada en
su articulo “La Invencion del Tercer Mundo: construccion y desconstruccién del
desarrollo”, para construir el presente diagrama sobre discapacidad, ya que ésta cumple con
las caracteristicas de la construccion del discurso sobre el desarrollo, finalmente la
construccion de la discapacidad parte del discurso. Es decir, que la discapacidad forma
parte de la construccion del pensamiento y de la accion, por lo tanto, es parte del imaginario
social y ocupa un lugar utépico, pues es justo ahi, en el imaginario donde se queda el sujeto
con discapacidad como algo presente, pero lejano a ocupar un lugar en la realidad como un

individuo igual a otro que habita el mismo espacio.

La discapacidad para volverse parte del discurso partira de las formas de
conocimiento que a €l se refieren, en este caso, nos referimos a la discapacidad a pﬁrﬁr de
lo que sabemos y se nos ha construido sobre ella; es asi como elaboramos objetos,
conceptos, teorias y generamos el discurso, un discurso mal aprehendido, ya que esta muy
lejos de lo que es y significa ser una persona con discapacidad. Esta desconstruccion del
pensamiento sobre la discapacidad genera representaciones particulares sobre esta. Al

Estado le conviene para fines econdmicos, de control y segmentacion.

Es a partir de la teoria secular de salvacion que se emite el discurso sobre los
sujetos con discapacidad como un concepto lleno de calificativos que lejos de dibujarlos
como personas, potencializa la diferencia (esta entendida como algo malo) del “otro” el
“normal”. En este discurso de victimizacion las personas con discapacidad son: asexuados,
disminuidos intelectualmente, tienen déficit, son impedidos para hacer cualquier actividad

fisica, recreativa y creativa, y sobre todo en este discurso la discapacidad debe ser visible,
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porque si se ve existe, pero sdlo como referente mental porque como se ha mencionado
anteriormente y durante la investigacion, las personas con discapacidad no son vistos como

eso, como personas en igualdad de derechos y obligaciones que cualquier otro ciudadano.

El discurso politico e institucional que se emite sobre [as personas con discapacidad
crea representaciones y efectos sobre 1a discapacidad a nivel politico, econbémico, social y
cultural, el efecto de estas representaciones se convierte en barreras que discapacitan a
cualquier sujeto que tenga una limitante fisica. Estas barreas limitan no sélo su derecho al
ocip tema central de esta investigacion, sino sus demds derechos fundamentales como lo

son, la educacién, la salud y ef empleo.

‘Barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad para ejercer su derecho al
ocio

e Infraestructura (rampas, seflalética, cajones, accesibilidad, ignorancia)

. 'Iéconérﬁnicas (empleo, falta de oportunidades, ignorancia, indiferencia)

e Politicas (falta de normativa, ignorancia, indiferencia, violencia epistémica)
o Familiares (rechazo, sobre protecoion, ignorancia)

o Inseguridad piblica (violencia)

e Educacién (cuttura, ignorancia)

¢ Comunicacion (intérpretes, soportes en braille, ignorancia, indiferencia)

* Sociedad (ignorancia, actitud)

o Religién (ignorancia, violencia epistémica)

+ [lgnorancia
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Estas barreras surgen como indicadores que nos permiten ver los factores que discapacitan
al sujeto mas alla de la condicién fisica que pudiera tener. A partir de las respuestas
obtenidas en las entrevistas realizadas a las personas con discapacidad que colaboraron en
esta investigacion, se puede observar que sus condiciones de vida estan limitadas por el

incumplimiento o la negativa al ejercicio pleno de sus derechos humanos.

El incumplimiento de un derecho humano es como una ficha de dominé que cae
sobre otra y provoca una reaccion en cadena derribando el resto de las fichas. En el caso de
las personas con discapacidad la reaccion en cadena es muy grave, pues al negar un derecho
fundamental se estd negando por consecuencia todos los demas derechos, entonces, los
sujetos con discapacidad no son concebidos ni entendidos como personas, a partir de esto,
no puede haber ningiin ejercicio de inclusién para que ellos habiten la misma ciudad y

mucho menos entren a la dinamica social de la que son parte. Estin pero no existen.

Utilizando como criterio la participaciéon de las personas con discapacidad que

entrevisté respecto a sus actividades de ocio, podemos distinguir dos tipos de ocio:

e Ocio creativo

e Ocio deportivo

Las personas con discapacidad al tener limitadas sus oportunidades de ocio pasaran el
mayor tiempo en casa, motivo por el cual, serdn sus propios generadores de ocio creativo,
mostrando mas interés hacia la lectura, la musica, la escritura, el canto, pero sobre todo a la
reflexion; el nivel educativo no sera una limitante para reflexionar sobre su vida, su entorno

y sobre todo, sobre el ofro, el sujeto sin discapacidad.
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Podemos afirmar que si existe una relacion entre discapacidad y disfrute al ocio creada por
los mismos sujetos con discapacidad. Sin embargo, el disfrute y el acceso al ocio de las
personas con discapacidad en el entorno social se ve afectado, ya que la sociedad y las
instituciones publicas ponen barreras que van mas alld de la infraestructura, por ejemplo,
establecen barreras actitudinales que generan la discapacidad en el sujeto pues limitan
cualquier derecho que éste tenga en su ejercicio de ocio y tiempo libre. No sélo no cuenta
con la infraestructura necesaria para ejercer sus derechos laborales, educativos, de salud,
sino que ademas les negamos la posibilidad de elegir como, cuiando, donde y con quién
divertirse. Por ejemplo, la falta de una rampa en un inmueble no sélo limita el ingreso de
una persona en silla de ruedas, también (y esto es lo mas grave), le estd anulando su
derecho a relacionarse con el otro de la manera que €l quiera, es decir, anula su digmdad

humana.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones

En definﬁ;ti'via el contraste de la hipdtesis con el andhsis de resultados, nos permite afirmar

uel fas piéétxfp'_as de ocio de las personas con discapacidad de la ciudad de Tepic, Nayarit,

reflejan el éjeﬁqiqio limitado de un derecho, debido a factores como la pobreza, el nivel

educativo v lgi?_i__n_eixistencia de politicas publicas orientadas a este grupo vulnerable, a estos

._._fagmrj:s__sc_._ismfnamu ofros como son: la infraestructura, la comunicacion, la inseguridad

_____ piblica, la familia, Ia religion y la sociedad; siendo esta ultima la que generard la mayor

discapacidad por su cardcter actitudinal.

Ejta investigacion se centra en el tipo de actividades de ocio que hacen las personas

= ﬁeﬁvdtscapaﬁéady las barreras a las que se enfrentan en la ciudad de Tepic. Se encontrd en

----- la --bfblriomﬁa"cepsultada para la elaboracion de esta tesis, que los autores se centraban no

------- en¢l-ipo-de acic- que hacen las personas con discapacidad, sino en Jas posibilidades que

“otorga el otio; solidario en el cual, una persopa sin discapacidad presta sus servicios y

recreativas. Otros autores se basaban en el estudio de organizaciones que promueven

programas para qué personas con discapacidad ejerzan actividades de ocio gratuitas o de
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bajo costo; también investigaciones que evidencian los beneficios de las practicas de ocio a

la salud y al desarrollo humano en personas con discapacidad.

Los autores citados en esta investigacionLippold y Burns (2009), se limitan a mencionar
que las actividades de ocio que realicen las personas con discapacidad seran “pasivas” y
“limitadas”. Habria que agregar que la limitacion y la pasividad se generan por diferentes
factores como son: los sociales, de seguridad publica, infraestructura, de comunicacion,
econdmicos, religiosos y familiares. Estas barreras restringen el abanico de posibilidades
que existe para hacer actividades recreativas, generan sujetos mas pasivos debido a que
pasan mas tiempo en casa que en areas comunes O recreativas, sin embargo, habria que
entender que hacer actividades pasivas no tiene que entenderse como algo malo o negativo,
pues el ocio creativo entrarda en la categoria de pasivo al ser una actividad de
contemplacion, de reflexion que quiza no se refleje de manera fisica, es decir, a simple vista
el sujeto no muestra mucha actividad, pero en lo mental la actividad que realiza los hace
activo, reflexivo y critico. Lo negativo en la “pasividad” seria que la persona con
discapacidad no elige no salir a jugar basquetbol, ir a tomar un café o pasear en un parque
porque sienta pereza o porque le da pena salir a la calle; la “pasividad” es una condicion
forzada que la sociedad le asigna al “otro”, al que cree diferente, anulandole sus

posibilidades de recreacion.

La resiliencia da a la persona con discapacidad una actitud de lucha por vivir en un
espacio que le han dicho no le pertenece; en esta lucha, ha generado sus posibilidades de

disfrute como acto resiliente ante una sociedad que no lo reconoce como persona.
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Las personas con discapacidad no sélo son sujetos creativos, ademds, la propia
condicion discapacitante que les genera la sociedad los hace sujetos reflexivos con su
entomno. Tienden, como se puede observar en los estudios de caso, a no juzgar los actos
cometidos en su contra, la mayoria de la veces el syjeto con discapacidad toma la decision
de entender (antes de juzgar) las acciones del otro, el que lo discapacita. Hace un ejercicio
bermenéutico (ponerse en el lugar del otro), algo que no se da frecuentemente del lado

contrario.

Con esta investigacién, podemos afirmar que la mayoria de las personas con
discapacidad en la ciudad de Tepic, Nayarit, no disponen de dinero para hacer actividades
de ocio, Nayaritno cuenta con asociaciones que apoyen actividades recreativas de bajo
costo para personas con discapacidad, ni el Estado promueve actividades de ocio gratuito
para este publicoespecifico, y si lo hace, factores de accesibilidad impiden el cumplimiento

de estas actividades.

Romper el paradigma de la discapacidad va mas alla de los privilegios que pueda
tener una persona que habita en un pais primermundista o tercermundista. Las diferencias
entre estos dos “mundos” son de caracter fisico, arquitectdnico, pero el caracter mental, el
del imaginario, ese, lo compartimos; seguimos viendo a las personas con discapacidad
como enfermos, incapaces, invalidos. No podemos decir que el paradigma cambia o se

modifi¢a porque la discapacidad no representa para €l “otro” algo humano.

En relacién con las politicas piblicas y programas existentes sobre discapacidad se

puede decir que, no hay un compromiso real, la discapacidad se vuelve el plus del discurso
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politico sentimentalista; una rampa es el “factor humano™ en el discurso de la obra piiblica
para crear infraestructura “imncluyente”. El “reconocimiento™ discursivo permite al Estado
crear programas como el de la Feria del Empleo para Personas con Discapacidad y el
Adulto Mayor, que en apariencia, muestran a un Estado con responsabilidad social pero en

realidad lo que permite este discurso es violar los derechos humanos.

Atencion Miuitiple, los cuales, si bien es cierto, son la tinica posibilidad de “educacién

qs’ijédializada” a la que tienen acceso las personas con discapacidad en todo el estado; en su

laboran en estos centros de manera comprometida con la discapacidad v mis que

oomp;rometida con la discapacidad trabajan desde la conciencia de que todos tenemos los

mismos derechos y oportunidades, se vuelven insuficientes para cambiar imaginarios

deﬂffa de la estructura institucional que tiene un plan de trabajo para impedidos.

------------ . En el estado de Nayarit y hasta el momento a nivel nacional, no existe ningin plan,
Iﬁay o Zpolit_ica publica que esté encaminada a propiciar o mantener las actividades de ocio de
las mpé;sonas con discapacidad como una parte fundamental para la convivencia humana,
que. .lés...p&rmita generar vinculos afectivos, laborales, sexuales, etc. Asi como ser parte de la
dinamica social, es decir, vivir y habitar plenamente la ciudad y por ende tener una mejor

calidad de vida.
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Para alcanzar la educacion critica y creativa por y para el ocio, antes se tendria que
entender, que cualquier derecho humano y el cumplimiento de éstos son de suma importancia ya
que dignifican la condicion humana. Como afirma Setien (2010) la calidad de vida esta ligada no
solo al hecho de satisfacer las necesidades humanas, sino al cumplimiento de los derechos humanos.

Estos son fundamentales para tener una calidad de vida digna.

Las personas con discapacidad en la ciudad de Tepic, Nayarit, lejos estan de tener
una vida digna pues varios de sus derechos humanos son violados sistematicamente
generando un mayor grado de marginacion. Independientemente de la nacionalidad, la
situacion econdmica o las condiciones de respeto u observancia de los derechos humanos,
los seres mas vulnerables en las sociedades contemporaneas son las personas con

discapacidad.

Como lo han mencionado los autores Schalock, Verdugo, Palacios, Bames, Abberley y
Gonzalez en el enfoque social utilizado como una de las teorias que forman parte de marco tedrico
de esta investigacion, la discapacidad es una construccién social, ya que es la sociedad la que
discapacita al sujeto que tiene una limitante fisica 0 mental. Habria que agregar al enfoque social la
teoria del conocimiento pues ésta lo antecede; es a partir de como se ha construido la discapacidad
que la sociedad genera barreras en el entorno del “otro” el “diferente”. La discapacidad es una
construccion social del pensamiento, tan es asi que en el continente asiatico por ejemplo, la
tradicion de los pies de flor de loto, es considerada como una sefial de privilegio y estatus social. La
deformacién de los pies producida desde la infancia en las mujeres pertenecientes a familias
adineradas no es vista a pesar de que les limita su movilidad como una condicion de discapacidad

sino de privilegio.
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El uso de las teorias de enfoque social y conocimiento utilizadas en la presente
investigacion permite ver que la discapacidad es ocasionada por el entorno social y sus
actitudes hacia las personas con discapacidad, las cuales provienen de la manera en que se
ha construido el pensamiento epistémico sobre la discapacidad; a la teoria del conocimiento
la precede el enfoque social, se puede entender que ambas teorias estan relacionadas por la
manera en que la sociedad ha aprehendido la construccion de la discapacidad, durante afios
se ha construido el conocimiento hacia lo diferente desde una desconstruccion del
conocimiento y no propiamente de lo que realmente significa ser diferente. Las esferas de
poder donde incluso entra la academia, han permeado en la desconstruccion del
pensamiento como una posibilidad de control desde la fragmentacion social. Hablar de
discapacidad es hablar de desarticulacion, de un tejido social roto, es hablar del “otro”, el
sujeto con discapacidad que no es sujeto en la realidad. La discapacidad es un concepto
mal aprehendido por una historicidad dominante, donde lo realmente importante es ocupar

un lugar en el discurso politico.

Se tendria que comprender que mientras exista la segmentacion juridica, la
diferencia entre las personas de Nayarit, México y el mundo, fragmentara el tejido social

alejando a las sociedades de practicas humanistas.
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Los investigadores que deseen estudiar la discapacidad deben tomar en

cuenta que la comunidad sorda es compleja al poseer una lengua distinta a

_é___c;ualquier lengua pues no es oral sino gestual. Su particularidad lingiiistica

..puede generar graves problemas de comunicacidbn si no se trabaja

acompafiado de un intérprete calificado. Ademds, el investigador debe

siempre tener en cuenta que en ¢l proceso de interpretacion habré un vacio o

tercero, a menos que ¢l investigador hable como nativo lengua de sefias y

a’arrasi habra un sesgo en la interpretacion.

»

Zu&ndo se trabaja con personas con discapacidad el investigador tiene que

F o

realizar adecuaciones a los instrumentos metodologicos que atiendan la

necesidad comunicativa que cada discapacidad requiere, de no hacerlo

generara sesgos importantes en la investigacion,

Hs muy conveniente involucrar a los organismos piblicos, privados y a la

r‘imlac:lai:;ja a tomar parte en la agenda politica para la creacion de politicas

pﬁbﬁcias;que sean funcionales y den respuestas reales a las demandas de los

Brupos vulneables.
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Por el desconocimiento que se tiene en materia de discapacidad se considera
necesario realizar mas estudios que contribuyan al cambio de imaginario
social, en el cual, la persona con discapacidad pueda ser vista como un
sujeto funcional dentro de la dinamica social y no s6lo se quede en la
visibilizacion de este grupo vulnerable.

Es necesanio trabajar en la creacion de reglamentos que instrumenten la
aplicacion y ejecucion de las disposiciones contenidas en las leyes que
existen en materia de discapacidad. Mientras esto no suceda se seguiran

teniendo leyes de papel.

El estudio a profundidad de las politicas publicas dejando atras la tendencia
violenta y paternalista que éstas tienen hacia los grupos vulnerables. Se

necesitan acciones que aporten a su autonomia y desarrollo humano.
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APENDICE METODOLOGICO

Guion tematico (entrevista a profundidad), personas con discapacidad

Lugar de procedencia

Contexto familiar

» (Caracteristicas sociales, economicas y culturales de donde vive (Tepic, Nayarit)

El papel de las personas con discapacidad en las actividades de ocio

Objetivo 1. Identificar las condiciones de vida y actividades de ocio que realizan las

personas con discapacidad que viven en la ciudad de Tepic.

1. (Cual es su grado de estudios?

2. (Trabaja? ;En qué? ;Por qué no trabaja?

3. (Cuanto gana al mes?

4, ;Ha viajado en avion alguna vez en su vida? ;Durante los Gltimos 12 meses,
viajo en avion?

5. ¢Utiliza de manera frecuente una computadora personal?

6. (Depende econdmicamente de alguien?

7. (Qué hace en su tiempo libre?

8. (Cudles son sus actividades recreativas favoritas? ;jLas practica? ;Cuéanto
tiempo les dedica a sus actividades recreativas?

9. ¢Con qué frecuencia visita o lo visitan sus amigo?



10.

11;

12.

13.

14.

15.
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(Con qué frecuencia visita o lo visitan sus familiares?

Algunas personas en periodo vacacional salen de la ciudad, ;Usted qué hace en
los periodos vacacionales? ;Qué lugares frecuenta en vacaciones?

(Qué lugares frecuenta de la ciudad de Tepic?

¢Qué actividades recreativas te gustaria hacer y no puedes hacer?

Algunas personas utilizan su tiempo libre para ir al cine, al parque, al teatro,
¢Cudles lugares frecuenta usted? ;Cuadl es el espacio publico mas bonito de la
ciudad de Tepic? ;Cual es el lugar de la ciudad de Tepic que frecuentas mas?
(Por qué?

A continuacion le enlistaré algunas actividades ;En algin momento de la
semana usted? 1. Leyd un libro.2. Ley6é un articulo en internet, leyo el
periddico.4.Escuchomisica.5. Asisti6 a clases, baile, pintura, musica. 6.
Aprendi6 un idioma.7. Fue a un concierto o al teatro.8. Vio o escuché un
programa de debate o discusion sobre la realidad de pafs, del mundo.9. Vio o
escucho un documental en la TV sobre, historia, ciencia, descubrimientos, arte,
oficios, tecnologia, o viajes.10.Asisti6 a una conferencia. A un museo. A una
galeria o a una exposicion.11. Jugd una partida de ajedrez, damas chinas o algin
juego de mesa.12.Medit6 o reflexion6 serenamente sobre su vida, su familia, el
pais o el mundo. 13. Tuvo una buena charla o conversacion con alguien sobre

cosas que usted considera importantes en la vida.



Pagina | 198

Objetivo 2. Explicar Ia relacién existente enire discapacidad y disfrute del ocio.

[y

11

i Qué es para usted el tiempo libre?

(Qué es para usted el ocio?

. {Cual cree que es la diferencia entre ocio y tiempo libre?

(Cuanto tiempo pasa en ¢asa?

JUtilizael internet para socializar?

Piense por un momento en la actividad que mas le guste 0 mas placer le da
en la vida. jRealizé esa actividad la semana pasada?

(Cudles son los dias de la semana, o las fechas que usted tiene para

descansar?

.. {Cudles son las actividades que usted realiza completamente a solas?

.. (Considera que las actividades que realiza cofidianamente lo hacen una

persona independiente? ; Por gué?

10. ;Usted cree que las personas con discapacidad pueden realizar actividades

recreativas? (Por qué?
(Usted cree que las personas con discapacidad deben realizar actividades

- recreativas?

12. iCree que la discapacidad es un impedimento para hacer cosas?

13. Se dice que hacer actividades recreativas como leer, salir a pasear, bailar, ir

. al cine entre ofras, generan una mejor calidad de vida. ;Usted qué piensa?
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Objetivo 3. Analizar los factores que limitan, en personas con discapacidad, el

ejercicio pleno del derecho al ocio.

10.
11.

12.

13.

. En la ciudad de Tepic algunas personas han sufrido maltrato simplemente por su

edad, color de piel, discapacidad, orientacion sexual o clase social. ;Usted qué
opina?

(Usted considera que a lo largo de su vida, ha podido tomar decisiones importantes
libremente?

Algunas personas consideran que factores como el politico, econémico o social,
afectan la posibilidad de disfrutar su tiempo libre ;Usted qué piensa?

¢Cbémo se imagina que estaria usted en términos de bienestar dentro de 10 afios?
(,Coémo se imagina a Tepic en los proximos 10 afios?

(Como describiria la ciudad de Tepic?

1Coémo es la ciudad de Tepic los fines de semana?

Si tuviera que explicarme la palabra normal, ;qué me diria?

(Usted se considera una persona normal?

(Para usted qué es la discapacidad?

Si le preguntara de qué manera siente que lo mira la gente, ;qué me diria?

. Qué cree usted que impide el ejercicio de actividades recreativas en personas con
discapacidad?

(Conoce usted la ley para la proteccion e inclusion de las personas con discapacidad
para el Estado de Nayarit? ;Qué opinion tiene de ella? ;Cuales son los derechos de

esa ley que le favorecen y cudles no?
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14. ;Cudles cree que son los derechos que deberian de tener las personas con
discapacidad?
15. jPertenece usted a una iglesia o religion, partido politico 0 movimiento social,

ONGS o grupo de autoayuda o superacion personal, una liga o asociacion

deportiva?

Guion tematico (entrevista a profundidad) servidores piblicos que se relacionen con

la discapacidad

* Lugar de procedencia

* Puesto que ocupa

= Conocimiento sobre tematica de discapacidad

» El ocio como derecho humano

= Conocimiento sobre las barreras que enfrentan las personas con discapacidad para
ejercer actividades recreativas

* Marco juridico (leyes, planes de desarrollos, politicas publicas, reglamentos) sobre
discapacidad

* La discapacidad como problematica social

1. ;Qué cree usted que la gente piensa sobre la discapacidad?
2. ;Qué es para usted la discapacidad?

3. (Creeque la discapacidad es un impedimento para hacer cosas?




8.
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{Cree usted que la discapacidad es una problematica social?

1 Qué importancia tiene para usted el tema de la discapacidad en la agenda politica?

temafica de la discapacidad?

. g_,Sabe usted que el Ocio es un derecho humano?

Dcntro de su legisiatura se trabajé sobre el derecho al ocio de las personas?

recreativas?

10,

recreativas?

-¢Qué-factores cree usted que impiden el gjercicio de actividades recreativas en

personas con discapacidad?

. gHayéalgﬁm programa donde se informe a las personas con discapacidad cudles son

sus derechos?

ésp&iﬁcamante a la discapacidad?

. {Conpce usted la ley para Ia proteccion ¢ inclusion de las personas con discapacidad

para ¢l Estado de Nayarit? ;Qué opinidn tiene de ella?

13,

JPor---ﬂqué cree que esa ley, no castiga, ni obliga, sino solo sugiere, dandole la

-]imsibilidad- al otra ha no cumpliria?

16.

¢Ciisles cree que son los derechos que deberian de tener las personas con

discapacidad?
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17. {Qué opinion tiene sobre la feria del empleo para personas con discapacidad que se
hace en la ciudad?

18. ;Porqué cree que algunas politicas publicas encaminadas a la discapacidad no
funcionan?

19. ;Qué es para usted ser un servidor piiblico?
Nota: segin el perfil de cada servidor piiblico las preguntas giraban en torno a la

labor que desempeiiaba
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