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Introduccion

Para entender la investigacibn que se presentard a continuacion, considero
prudente aclarar ciertos puntos, ya que si bien se esta hablando de “discapacidad”
como un término general para designar a cierto sector poblacional que cumple una
serie de requisitos médicos que los encasilla en esta categoria a partir de ciertas
caracteristicas corporales, habria que sefialar que existe una brecha entre los cuatro
tipos diferentes de “discapacidades”, no es lo mismo hablar de discapacidad motriz
0 sensorial; sus vivencias son completamente diferentes, por lo cual, retomaré
textualmente las definiciones de la Comision Nacional de los Derechos Humanos

(CNDH) quien nos hablara de cada una de éstas:

1. DISCAPACIDAD MOTRIZ

Es una condicion de vida que afecta el control y movimiento del cuerpo, generando
alteraciones en el desplazamiento, equilibrio, manipulacion, habla y respiracion de
las personas, limitando su desarrollo personal y social. Esta se presenta cuando
existen alteraciones en los musculos, huesos, articulaciones o médula espinal, asi
como por alguna afectacion del cerebro en el area motriz impactando en la movilidad

de la persona.

2. DISCAPACIDAD SENSORIAL

Es aquella que comprende cualquier tipo de deficiencia visual, auditiva, o ambas,
asi como de cualquier otro sentido, y que ocasiona algun problema en la
comunicacion o el lenguaje (como la ceguera y la sordera), ya sea por disminucion

grave o pérdida total en uno o mas sentidos.

3. DISCAPACIDAD COGNITIVO-INTELECTUAL

Es aquella caracterizada por una disminucion de las funciones mentales superiores
tales como la inteligencia, el lenguaje y el aprendizaje, entre otras, asi como de las

funciones motoras. Esta discapacidad incluye a las personas que presentan



dificultades para aprender, realizar algunas actividades de la vida diaria, 0 en la
forma de relacionarse con otras personas. Ejemplo de lo anterior son el sindrome

de Down y el autismo.

4. DISCAPACIDAD PSICOSOCIAL

Se define como aquella que puede derivar de una enfermedad mental y esta
compuesta por factores bioquimicos y genéticos. No esta relacionada con la
discapacidad cognitivo-intelectual y puede ser temporal o permanente. Algunos
ejemplos son la depresion, la esquizofrenia, el trastorno bipolar, entre otros. (Tipos
de Discapacidad, 2016)

En muchas ocasiones cuando se habla de “discapacidad” se usa de manera general
para referirse a éstos cuatro bloques, haciendo énfasis de diferentes maneras en
la ausencia de un “algo”; situacion que surge desde la nosologia: la rama de la
medicina que describe y clasifica las patologias a partir de ciertos elementos
considerados deficiencias, problemas o disminuciones corporales, de lo cual se
deriva una estratificacion donde los cuerpos “normales” se colocan en la cuspide y
los cuerpos “andmalos” quedan relegados del orden que dicta la medicina, una
situacion que puede trasladarse a un plano social y que se manifiesta en

situaciones de desigualdad y discriminacion.

Me parece importante sefalar que cada una de estas discapacidades tiene una
serie de particularidades que no se asemejan, por lo cual, para dicha investigacion
cabe resaltar que, si bien se habla de discapacidad, se estara haciendo alusion al
caso de motricidad Unicamente, ya que es la “discapacidad” con la que cuentan los

sujetos de este estudio.

Me parece importante, ademas, hacer mencién de cada uno de mis sujetos de
investigacion, para matizar los diferentes casos, ya que sus condiciones fisicas son
diferentes y eso establece circunstancias distintas a la hora de relacionarse con su
entorno, no son las mismas situaciones a las que se enfrenta una persona que hace
uso de silla de ruedas a alguien que emplea muletas, aunque se siga entendiendo

en términos de motricidad. En primer lugar, esta el caso de Lalo, quien actualmente



tiene 23 afios; él cuenta con lesion medular debido a que fue arrollado por un
automovil a la edad de 18 afios, lo que le restringe la movilidad de las piernas y, por
ende, todo el tiempo tiene que hacer uso de la silla de ruedas. Por otra parte,
tenemos a Alan, de 27 afios, y de igual forma cuenta con una lesion medular que
fue provocada por la caida de una torre de alta tensién, lo que le impide la movilidad

de las piernas y al igual que Lalo debe hacer uso diario de la silla.

Ademas, esta Mika, de 21 afios, y Karla, también con 21; ambas cuentan con
mielomeningocele, ésta, es una condicidon que repercute en la funcion de piernas,
como una falta de desarrollo fisico -como lo sefiala la medicina-, pero que con
terapias y rehabilitacion les permite caminar con el apoyo de muletas. En ocasiones
también hacen uso de silla de ruedas para poder desplazarse de manera mas rapida
cuando hay necesidad de tener que hacer largos recorridos y, por tanto, recurren al
uso de éstas. Otro método que emplea Karla para desplazarse es la utilizacién de
férulas en las piernas a la altura de la pantorrilla, lo que le da rigidez a sus piernas
y le permite el poder caminar, mientras que, por otro lado, Mika utiliza muletas

canadienses!.

Por ultimo, contamos con el caso de Caro, de 21 afos, quien cuenta con pie
equinovaro unilateral®. Ella, por ejemplo, recibié varias operaciones, actualmente
puede caminar y se podria decir que solo tiene un cojeo. Sefalo las diferentes
condiciones corporales de las personas con quienes se trabajo, debido a que si bien
tienen casos similares no es la misma situacion. Lalo, por ejemplo, se enfrenta mas
a situaciones donde la arquitectura restringe su desplazamiento, a diferencia de

Caro, que puede caminar.

De esta forma damos cuenta que estas “anomalias” y estas correcciones corporales

responden a un sistema normativo donde mas alla de incluir a la diversidad funcional

1 Estas, son un aparato ortopédico que funciona de apoyo al desplazarse; se atoran en la parte superior del
codo con un aro movible que facilita el apoyo y en la parte posterior a la altura de la mano cuenta con un mango,
en el cual, a la hora de caminar se genera un apoyo en los brazos para poder desplazarse, tener un buen
equilibrio y que el peso del cuerpo no caiga completamente en los pies.

2 Condicion congénita donde el pie nace invertido, esto puede ser en diferentes grados, sin embargo, es una
situacion que se puede corregir con yesos que se aplican al pie para ir moldeando la forma de esté. De acuerdo
al nivel que tenga invertido el pie, puede o no tener secuelas después de la correccion, para el caso de Caro se
manifiesta como un rengueo.



(Dicho elemento lo discutiremos mas detalladamente a lo largo del capitulo uno,
pero refiere a una propuesta para nombrar a estas corporalidades fuera de la
deficiencia y hacer frente al término de discapacidad) con sus propias
caracteristicas, se trata de reponer esas anomalias con la intencion de integrar a

los sujetos bajo los estandares corporales que dicta la nocién de normalidad.

Ahora bien, durante los primeros acercamientos pude evidenciar que ellos hacen
referencia a dos momentos, dos maneras diferentes de percibir su cuerpo, uno que
se encontraba inmerso en un notorio estado de precariedad y por otro lado, un
segundo momento que permite hacer frente a esta situacion a partir de significar la
discapacidad fuera de la deficiencia, esto, a raiz de ingresar al deporte, ya que los
sujetos con los que trabajé se encuentran inmersos en diversas actividades
deportivas, como son: basquetbol en silla de ruedas, ping pong de mesa, carrera en
silla de ruedas o atletismo, como también se le conoce; levantamiento de pesas,
lanzamiento de bala y danza deportiva; ésta ultima fue donde yo pude realizar
observacion participante. Por todo ello, la pregunta de investigacion que guia este
trabajo es: ¢De qué forma el deporte incide en una resignificacion del cuerpo
discapacitado hacia una nocién no deficiente? Y, en consecuencia, el objetivo
general consiste en: Analizar como el deporte funge como un elemento que permite
a los sujetos resignificar la nocién de un cuerpo discapacitado hacia una nocion de
diversidad funcional que les permita percibirse y encarnar la discapacidad de una

manera no deficiente.

Ahora bien, de manera mas particular, para el primer capitulo, analizaremos co6mo
se configura la representacién social del cuerpo discapacitado desde un plano
meédico-social, ya que los discursos médicos dan la pauta para que se genere una
estratificacién social de la diversidad de cuerpos, donde unos son concebidos como
normales y otros como andémalos; dicha clasificacion médica genera una vision
biologicista que justifica la desigualdad social que reciben los sujetos de su entorno,
a partir de un discurso que legitima su no participacion, como bien lo sefalan las

definiciones anteriores.



En ese sentido, considero que se encuentran operando diversos mecanismos que
sustentan esa distincion, puesto que la medicinaocupa un lugar protagénico y forma
parte de los elementos, disciplinas y dinamicas de la vida social que operan en esa
estratificacion; por ejemplo: la medicina se ve apoyada en la fisioterapia, disciplina
que finalmente legitima a partir de sus practicas rehabilitadoras el discurso clinico
normativo, ya que se establece que hay que corregir y componer estos cuerpos
desviados a partir de una ingenieria que desarrolla aparatos ortopédicos que, si bien
pudieran ayudar a sortear los obsticulos de la arquitectura normativa, es una
arquitectura creada segun cuerpos estandarizados, dejando de lado la diversidad

motriz.

Toda esta situacion se ve tangible en su vida cotidiana a través de toda una serie
de practicas donde no se les incluye porque en muchos casos existe una “manera
unica” de hacer ciertas actividades, por ejemplo, el bailar. Cuando inicié la
investigacion me relacioné con estos jovenes en silla de ruedas haciendo
observacion participante a través del baile, sin embargo, para mi en ese momento
era una actividad impensable porque tenia una idea tan impregnada de que la

esencia del baile radicaba en mayor medida en movimientos de los pies.

Este ejemplo lo sefialo porque, asi como el baile se ha naturalizado, hay una serie
de actividades que se piensan de la misma manera, 0 sea, que existe una forma
unica de realizarlas, actividades estandarizadas para cuerpos “normales” y, en
oposicion, los demas cuerpos son relegados de estas actividades. Situacién que
forma parte de una representacion que se ha construido alrededor, por tanto, en el
segundo capitulo evidenciaremos como se vuelve perceptible la representaciéon que
se ha construido del sujeto discapacitado. Es decir, como se encarna la
discapacidad, para dar cuenta del estado en que se encuentran inmersos los sujetos

antes de dicho proceso de resignificacion.

Posteriormente, ya en el tercer capitulo, hablaremos més detalladamente del ambito
deportivo y lo elementos que se entretejen, ya que dicho proceso de resignificacion
no es aislado, si bien existe una agentividad del sujeto, también es una cuestion

multifactorial; los familiares juegan un papel importante, ademas de que daremos



cuenta como la vulnerabilidad y el capacitismo se hacen tangibles en dicho proceso,
por tanto, en el tercer capitulo se analiza como se resignifica la nocién incapacitante
de la discapacidad a partir de la incorporacion en el deporte, ya que se reconoce
que es ahi donde se gestiona una forma de percibir a su cuerpo que “escape” de la

incapacidad.

A manera de hipotesis lo que se esta planteando es que la categoria de
discapacidad trae consigo una serie de ideas propias del contexto capitalista y
neoliberal en que se encuentra inmerso, que desacredita y recluye a los cuerpos
abyectos, cuerpos que no entran en el orden social que dichas categorias dictan; un
orden que promueve y reafirma un modelo Unico de ser; el de un cuerpo capaz. Esto
es parte de lo que significa encarnar, vivenciar la discapacidad; dicha encarnacion
se traduce en exclusion, discriminacion, negacion laboral hacia los sujetos, entre
muchas desigualdades, lo cual, se ve reflejado en la manera de relacionarse con su
entorno. Por tanto, se esta planteando al deporte como el vinculo entre el sujeto y
la resignificacién de la nocién incapacitante de discapacidad; permitiendo replantear
y reposicionar su corporalidad como sujetos activos y no incapaz ante una sociedad
gue se muestra excluyente, permite a los sujetos empoderar sus propios cuerpos y

dar paso una manera distinta de vivir.



Apartado metodolégico

Método de investigacion cualitativa

En este apartado se hablara acerca del método cualitativo que se emple6 para
realizar la presente investigacion; mas puntualmente, el método etnografico, asi
como las técnicas utilizadas para la obtencion de los datos como lo fue la
observacion participante, entrevistas a profundidad, entrevistas informales, etc.
Cabe resaltar que dicho método cualitativo se basa en la recoleccion de informacion

a partir de la experiencia que pudiera generarse durante las estancias de campo.

Para la investigacion se hizo uso del trabajo de campo; la relacion directa con el
sujeto de investigacién haciendo observacion participante. Ademas, se utilizaron
entrevistas dirigidas e informales. Todo esto con la finalidad de la obtencion y
registro del dato empirico, entendiendo por el registro “un medio por el cual se
duplica el campo en las notas (registro escrito), en imagenes (fotografia y cine) y en
sonidos (registro magnetofénico). Asi, el investigador "recolecta lo real tal cual es",

esto es, "recoge datos" (Guber, 2004, pag. 166).

Trabajo de campo

El campo de una investigacion es su referente empirico, la porcién de lo real que se
desea conocer, el mundo natural y social en el cual se desenvuelven los grupos
humanos que lo construyen. Se compone, en principio, de todo aquello con lo que
se relaciona el investigador, pues el campo es una cierta conjuncion entre un ambito
fisico, actores y actividades. Es un recorte de lo real que "queda circunscrito por el
horizonte de las interacciones cotidianas, personales y posibles entre el investigador
y los informantes" (Rockwell, 1986:17). Pero este recorte no esta dado, sino que es
construido activamente en la relacion entre el investigador y los informantes. El
campo no es un espacio geogréfico, un recinto que se autodefine desde sus limites

naturales (mar, selva, calles, muros), sino una decision del investigador que abarca



ambitos y actores; es continente de la materia prima, la informacion que el
investigador transforma en material utilizable para la investigacion (Guber, 2004, p.
47)

El campo como ya se menciond, es el espacio que se construye entre investigador
e informantes y para la construccion de dicho campo o espacio se tuvieron que
delimitar determinados elementos, por lo que, para dicha investigacion se trabajo
con un grupo de 5 jovenes de entre 21 a 27 afios de clase media con diversidad
funcional, especificamente motriz, que se encuentran realizando diferentes
actividades deportivas y entre ellas la danza deportiva, situacion que llamé mi
atencion debido a la inmersion que yo habia tenido dentro de dicha actividad
dancistica desde hacia aproximadamente 10 afios; actividad que he desarrollado
como bailarin y coredégrafo en diversos ritmos y diferentes estudios de baile,
situados principalmente en la Ciudad de Tepeaca y Puebla; dicha actividad traia
consigo un ingreso econdmico, sin embargo, lo que de trasfondo mantenia mi
pertenencia ahi, eran las relaciones sociales que se generan y el reconocimiento
que se obtiene, entre otras cosas; de manera que, el interés surge al querer
observar el baile como un actividad que da apertura a la diversidad funcional y como
éste puede incidir en sus vidas, digamos que esa fue la idea general y central que
posteriormente definié la investigacidn; para fines practicos y como estrategia de
investigacion se decidio trabajar con jovenes, consideré que por las similitudes de
edades abria una mayor y mejor aceptacion dentro del grupo, sin embargo, no fue

tarea facil localizar un grupo que realizara dichas actividades.

Al inicio, las observaciones se centraron en nifios y personas adultas,
posteriormente, estuve realizando trabajo de campo con unos chicos sordos que
practicaban futbol; en uno de esos dias que me encontraba con estos chicos sordos,
me topé con el deportivo en silla de ruedas, lo cual, me llamo6 mucho la atencion
debido a que la investigacion estaba perfilada hacia personas en silla de ruedas y
no sordos, en consecuencia, no dudé en acercarme y platicar con ellos mi propésito

para la investigacion y experiencia en el baile. En ese preciso momento ellos se



encontraban entrenando danza deportiva por ello, pude integrarme rapidamente; a

partir de ese momento se generd una buena relacion

Estas personas tenian diversidad funcional, especificamente motriz, por lo cual, se
decidi6 acotar la investigacion solo a dicho sector y dejar para futuras
investigaciones a otras diversidades corporales que también gustan de realizar
deporte o baile. Dichos sujetos no solo practicaban el baile, sino que se reunian
para realizar diferentes actividades deportivas de manera oficial como: basquetbol,
tenis de mesa, carreras en silla de ruedas y danza deportiva; ellos entrenan en la
Unidad Deportiva Ignacio Zaragoza de la colonia Maravillas a un costado del Estadio

Cuauhtémoc en la Ciudad de Puebla.

Por ello, para la investigacion me fue mas importante abordarlo desde el deporte.
No obstante, el baile dentro de las diversas actividades que realizan me sirvio para
poder incorporarme al grupo como observador participante. Este fue el entorno
inmediato en donde se contactd a los sujetos, sin embargo, la investigacion se
extendid a sus contextos cotidianos y eventos deportivos como lo fueron las
paralimpiadas nacionales y demostraciones en danza deportiva, para analizar como
interactian y ver como se hacen tangibles los discursos que traen consigo las

definiciones que analizaremos posteriormente.

Durante la investigacion se emplearon diferentes técnicas de recoleccion de datos:

Ahora bien, al considerar que el mundo social es un mundo preinterpretado por los
actores, el investigador necesita desentrafiar los sentidos y relaciones que
construyen la objetividad social. A ello accede en el trabajo de campo. Este acceso
no es neutro ni contemplativo, pues el campo no provee datos sino informacion que
solemos llamar, algo equivocamente, "datos". Cuando se dice que se "recolectan
datos", se esta diciendo que se releva informacién sobre hechos que recién en el
proceso de recoleccion se transforman en datos. Esto quiere decir que los datos son
ya una elaboracién del investigador sobre lo real. Los datos son la transformacién
de esa informacion en material significativo para la investigacion (Guber, 2004, p.
48)



Para el registro de la informacion se hizo uso del diario de campo, herramienta sin
duda indispensable para el quehacer antropoldgico. Dicha informacion recabada fue
la base para generar lo que después de una amplia seleccién y clasificacion,
terminaria por procesarse, interpretarse y convertirse en el dato empirico que servira
para darle sustento a la etnografia. Un elemento importante para la recoleccion de
la informacion fue mi incursion en el campo mediante la actividad participante que
se realiz6 con los sujetos, ya que a partir de ésta fue que se logro rapport (tema que
se aborda méas adelante) con las personas de dicha investigacion; esto fue
fundamental para la colecta de informacion y datos para la construccion de la tesis.

Observacion participante

El objetivo de la observacion participante ha sido detectar las situaciones en que se
expresan y generan los universos culturales y sociales en su compleja articulacion y
variedad. La aplicacién de esta técnica o, mejor dicho, conceptualizar actividades tan
disimiles como "una técnica" para obtener informacion supone que la presencia (la
percepcién y experiencia directas) ante los hechos de la vida cotidiana de la poblacion
garantiza la confiabilidad de los datos recogidos y el aprendizaje de los sentidos que
subyacen a dichas actividades. La experiencia y la testificacion son entonces "la" fuente

de conocimiento del etnégrafo: él estd alli (...) (Guber, 2001, pag. 22)

El estar alli es un elemento de suma importancia en el quehacer antropolégico, ya
gue podemos recabar la informacién de primera mano, eso quiere decir que
obtenemos la informacién a partir de la experiencia, el contacto y la participacion
con los sujetos, sin embargo, dicha participacién implica inmiscuirse como un actor
mas de los quehaceres en que se desenvuelven los sujetos, que para mi caso fue
el deporte. Durante aproximadamente 10 afilos me he desarrollado en el baile, en
diferentes ritmos y estilos, por ello en danza deportiva -que es uno de los deportes
gue practican-, no me fue dificil acoplarme o bien, aprender a realizarla. Al iniciar en
dicha actividad fue lo que me permitié ser un miembro mas del grupo deportivo y

gue dejaran de verme como actor externo o como investigador. Y si bien alin seguia
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jugando mi papel académico, el iniciar la actividad de danza deportiva con ellos me
permitid generar una relacion mas intima y posibilitd que eso forjara a su vez una
buena amistad, lo cual permiti6 que las personas con quienes se realizé la

investigacion pudieran abrirse y compartirme datos confiables.

La observacién participante consiste en dos actividades principales: observar
sistematica y controladamente todo lo que acontece en torno del investigador, y
participar en una o varias actividades de la poblacién. Hablamos "participar" en el
sentido de "desempefiarse como lo hacen los nativos"; de aprender a realizar ciertas
actividades y a comportarse como uno mas. La "participacion"” pone el énfasis en la
experiencia vivida por el investigador apuntando su objetivo a "estar adentro" de la
sociedad estudiada (Guber, 2001, p. 22)

Dicho de esta manera durante la investigacion se formé parte del grupo deportivo
como un miembro activo mas y no solo como observador externo, lo que implicé la
convivencia durante entrenamientos, calentamiento, descansos, competencias, de
modo que eran convivencias diarias. También se extendid la investigacion a sus
ambientes cotidianos, como salidas o convivencias familiares para poder observar
no solo el ambito deportivo, sino como el contexto influye en la construccion de la
discapacidad, ya que se reconoce que es bajo esa nocién que se ha significado a
la diversidad funcional, ademas de que es en dicho término que se encuentra
anclado el déficit que se les atribuye. La observacion participante me permitié

generar vinculos afectivos y generar un rapport entendido este como:

un estado ideal de relacion entre el investigador y los informantes, basado en un
contexto de relacion favorable, fundado en la confianza y la cooperacién mutua que
viabiliza un flujo, también ideal, de informacion (esto es, un material genuino, veraz,

detallado, de primera mano). (Guber, 2004, pag. 163)

Lo cual fue bastante importante a la hora de recolectar la informacion y el estar
colaborando constantemente con ellos, puesto que me permitid crear un vinculo
mas cercano, incluso de amistad.
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Entrevistas

La entrevista es una estrategia para hacer que la gente hable sobre lo que sabe,
piensa y cree (Spradley 1979:9), una situacidbn en la cual una persona (el
investigador-en-trevistaclor) obtiene informacion sobre algo interrogando a otra
persona (entrevistado, respondeme, informante). Esta informacion suele referirse a
la biografia, al sentido de los hechos, a sentimientos, opiniones y emociones, a las
normas o standards de accion, y a los valores o conductas ideales (Guber, 2001, p.
30)

Ya una vez establecida una relacion mas cercana con mis informantes, consideré
la opcion de realizar entrevistas; para tal caso “hay entrevistas dirigidas que se
aplican con un cuestionario preestablecido” (Guber, 2001, pag.30) y lo consideré de
esta manera ya que una vez establecido un vinculo de amistad, era viable la
posibilidad de direccionar la entrevista hacia temas especificos y de los cuales me

podian hablan sin ningun conflicto y lo méas abiertamente posible.

En el proceso de conocimiento, las preguntas y respuestas no son dos bloques
separados sino partes de una misma reflexién y una misma logica, que es la de:
guien interroga; el investigador. Y no se debe a que el informante responda lo que
el investigador quiere oir (0 no diga "la verdad"), sino a que cuanto diga sera
incorporado por el investigador a su propio contexto interpretativo, a su propia légica.
Al plantear sus preguntas, el investigador establece el marco interpretativo de las
respuestas, es decir, el contexto donde lo verbalizado por los informantes tendra
sentido para la investigacion y el universo cognitivo del investigador. Este contexto
se expresa a través de la seleccién tematica y los términos de las preguntas ademas

de, obviamente, el analisis de datos (Guber, 2004, p. 134)

Sin embargo, también se consideraron entrevistas indirectas o informales, las
cuales pudieron llevarse a cabo durante una conversacién ocasional, platica o

comentario, donde se pudo aprovechar la ocasion para recabar informacion
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importante, ya que durante la convivencia diaria suelen tocarse temas o incluso

anécdotas que pudieran no ser comentadas durante una entrevista dirigida.

En el trabajo de campo antropoldgico la entrevista se desarrolla como parte
indisociable del conjunto de actividades que tienen lugar en la observacion
participante. Una entrevista puede consistir en un saludo de paso, con una breve
indicacion acerca de algo que acaba de suceder; en un encuentro informal para
tomar mate y hablar "de bueyes perdidos", o en un encuentro concertado para
conversar sobre tal o cual tema. No hay un orden preestablecido dentro de estas
modalidades (Guber, 2004, p. 143)

Considero que durante estas entrevistas influye el contexto en que se desarrollan,
ya que pudieran tornarse durante un momento comico, de enojo o incluso tristeza
que sirve para matizar la informacion al momento de procesarla. Por ejemplo: en
algunas ocasiones al acudir por una cerveza, era un momento que posibilitaba abrir
muchos temas, y en el que se podian platicar de cosas que para ellos eran
graciosas, tal vez alguna caida que recordaban de esa manera, y que finalmente el
contexto de dicho suceso hablaba en gran medida de la situacion excluyente en que
se encontraban. Por otra parte, al hablar o recordar los diferentes tratamientos a los
gue se han sometido, nos habla de lo que implica encarnar una discapacidad. Como
ya lo mencionaba Guber (2004) con anterioridad, no hay un orden preestablecido

para las entrevistas y recoleccion de la informacion.

Por tal motivo, cabe resaltar que tuve el consentimiento para utilizar la informacion
gue ellos me proporcionaban para dicha investigacion, sin embargo, hay temas que
eran un tanto sensibles para ellos y sé que fueron proporcionados en un contexto
de confidencialidad, por tanto, quiero mostrar prudencia al respecto, porque si bien
fueron mis sujetos de investigacién, también llegaron a ser mis amigos; mi
posicionamiento en Ultima instancia fue de esa manera, y hubo informacion
confidencial que quizéas para fines de esta investigacion no es necesaria, aunque si
en futuras investigaciones pudiera hacer uso de ella, me gustaria tratarlo
primeramente con ellos y obtener su consentimiento antes de hacerla publica. Como
investigador se llega a formar parte de su circulo social y se generan lazos de

amistad; no se esta exento de esas cosas, ya que se trabaja con subjetividades. Por
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ello, pretendo mantener una ética como investigador, pero también como amigo vy,
por lo mismo, prefiero mantenerme al margen de lo que no resulta esencial para

fines de esta investigacion.

Por ultimo, me gustaria agregar una reflexion al trabajo de campo y la investigacion
en su conjunto, respecto a las implicaciones y la complejidad que conlleva un trabajo
de campo con estas caracteristicas, ya que, en un inicio, como se hizo mencién
anteriormente, el interés surge por abordar la temética del baile en la diversidad de
cuerpos, sin darme cuenta del universo al que estaba a punto de abordar. Eso
implicé darse darse cuenta de una realidad que esta en nuestra cotidianidad, pero
a la que no prestamos atencion y frente a la que pasamos desapercibidos porque
simplemente en muchas ocasiones nos es indiferente, es decir, de alguna forma
somos participes de dicha realidad de una manera tan naturalizada que no nos

resulta alarmante.

El transito durante esta investigacion fue un tanto complicado, ya que dicha tematica
conllevé mucha emotividad. En primera instancia, considero que estan de por medio
las historias de vida que cada uno de ellos tienen, desde los aspectos congénitos
hasta los accidentes, sumadas a las experiencias de sus padres que en muchas
ocasiones se desviven por sus hijos; hubo risas de por medio, pero también lagrimas
durante el proceso, y las subjetividades, incluso desde mi papel de investigador,
siempre estan presentes; asi que uno se cuestiona si en el transcurso de un llanto

se debe seguir con la entrevista o detenerse.

Gran parte de la problemética dentro de lo que pude observar, radicé en la
representacion que se tiene de dicho sector, y del discurso que se ha construido en
torno a la diversidad funcional; lo que influye en las exclusiones tanto de la
estructura socioecondmica, como en un plano mas simbdlico. La estructura social
trata de homogeneizar a la sociedad mas alla del respeto hacia las minorias.
Considero que dicho tema me permitio ver la realidad desde otro punto de vista,
desde uno que no sea teatralizado, que es lo que usualmente se hace con la
discapacidad; y me permitié, también, cuestionar el posicionamiento que retoman

diversas instituciones que apelan a la inferiorizacion de la diversidad funcional. Ya
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que, por un lado, se pretende desmontar la nocién deficiente que se les atribuye por
medio del término de discapacidad, el cual, estaremos discutiendo a lo largo de la
investigacion, ademas de emplear el concepto de normalidad que nos ayuda a dicho
andlisis e ir dando paso a la resignificacion; situacion que permite hacer frente a un

contexto excluyente y que ahondaremos en el tercer capitulo

El usar una silla de ruedas de la misma manera que ellos, hace notar las carencias
que existen para las diversidades corporales desde ahi, cosa que estando de pie no
logramos o no queremos ver. Ahora considero la necesidad de una deconstruccion
de ciertos discursos que siguen aludiendo a la subordinacion, con la finalidad de dar

paso al respeto mutuo y a la apertura de la diversidad.
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Capitulo 1

De la Discapacidad a la diversidad funcional

El cuerpo implica mortalidad, vulnerabilidad, agencia: la piel y la carne nos

exponen ala mirada de los otros, pero también al contacto y a la violencia.

(Judith Blutler)

1.1. Constituyendo la deficiencia. EI cuerpo como

construccion simbdlica de discapacidad

Comenzaremos por desarrollar el término de discapacidad tomando como
referente como ha sido manejado por diferentes instituciones nacionales e
internacionales, ello con el fin de analizar de qué forma se ha ido construyendo la
nocién de un cuerpo discapacitado desde un discurso oficial, lo cual, como se
apuntara mas adelante, repercute en el imaginario sociocultural que se ha creado
de esta condicion fisica. En muchos o en la mayoria de los casos estas definiciones
son propuestas por actores externos a los sujetos a quienes se hacen referencia, y
se plantean términos desde un discurso médico-biolégico que termina repercutiendo

en la representacion social que se tiene de ellos.

Jean Claude Abric (2001) nos dira que la “representacion social es un sistema de
interpretacion de la realidad que rige las relaciones de los individuos con su entorno
fisico y social’ (p. 13). Dicho de esta forma, la condicion de los sujetos se ha
representado de diferentes maneras en las multiples etapas y contextos socio
histéricos, por lo que el trato ha variado segun la época. La interpretacion que se le
da a esta condicion actualmente es regida por la nocion de discapacidad por parte
de instituciones oficiales como lo es la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), sin
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tomar en cuenta en muchas ocasiones elementos empiricos que pudieran romper
con ideas peyorativas que se han construido alrededor de estas personas, por lo
qgue, en la mayoria de los casos, los términos forman parte de una representacion
que se crea, se mantiene y ademas se justifica, de ahi que el término de
discapacidad, siendo discriminatorio, sea empleado en materia de derechos contra
la discriminacion de este sector, al separar de manera tajante la diversidad funcional
del que “es capaz” al que “no es capaz’ a partir de ciertas caracteristicas

consideradas patologicas.

Me parece importante discutir la nocién de discapacidad, ya que en dicho término
se encuentra anclada la representacion del déficit que los sujetos terminan por
encarnar. Con base en lo que he escuché a la hora de platicar con conocidos sobre
qué ideas tenian de la discapacidad, lo primero que les llegaba a la mente eran
nociones de incapacidad, de una persona que no puede realizar las actividades que
ellos si. Sin duda, estos comentarios forman parte de la representacion que se ha
creado de ellos; sin embargo, se reconoce que ese déficit que se les atribuye se
sustenta en elementos de caracter médico que se trasladan a un plano social, donde

se jerarquizan caracteristicas corporales.

Me parece relevante comenzar haciendo un recorrido histérico de como se ha
venido manejando la nocion de discapacidad para ir entendiendo mas a profundidad
la manera en que se ha hecho tangible en los sujetos, para lo cual retomo a la OMS,
el Consejo Nacional para el desarrollo y la inclusion de las personas con
discapacidad (CONADIS) y El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI).
Estas tres instituciones las retomo ya que son importantes en la toma de decisiones
en cuanto a materia de discapacidad concierne, ya sean politicas, defensa juridica,
etcétera. La OMS es el consejo mundial para los acuerdos entre paises que se
trasladan a consejos mas locales como lo es para el caso de México CONADIS,
quien se ve apoyada de INEGI, los cuales son organismos del Estado que se

encargan de coordinar acciones en al ambito de discapacidad.

El concepto de discapacidad nos habla de una condicion corporal, por tanto, es

esencial definir como se va a entender la nocion de cuerpo para ello retomo a David
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Le Breton (2002), quien nos dira que “la representacion del cuerpo y los saberes del
cuerpo son tributarios de un estado social, de una visién del mundo y, dentro de
esta Ultima, de una definicion de la persona. El cuerpo es una construccion
simbdlica, no una realidad en si misma” (Le Breton, 2002, p. 13). Esta definicion nos
es (til, ya que, de acuerdo a lo que nos dice Le Breton, los significados que se le
dotan al cuerpo varian segun el contexto en que se ubican, en consecuencia, se
reconoce que existe una gran cantidad de significaciones, diferentes maneras en
que se entenderan o se representaran estos cuerpos de acuerdo a su contexto o

temporalidad.

Antes bien, ser un cuerpo es estar expuesto a un modelado y a una forma de
caracter social, y eso es lo que hace que la ontologia del cuerpo sea una ontologia
social. En otras palabras, que el cuerpo estd expuesto a fuerzas social y
politicamente articuladas, asi como a ciertas exigencias de sociabilidad —entre
ellas, el lenguaje, el trabajo y el deseo— que hacen posible el persistir y prosperar
del cuerpo (Butler, 2010, p. 16)

En ese sentido podemos comprender a los cuerpos tullidos® como aquellos a los
que se les atribuye una falta de movilidad debido a un problema estructural
congénito o generado, y a quienes se les ha significado a partir de la nocion de
discapacidad, un término que surgié en un contexto médico y que concluy6 por
nombrarlos de esta manera, no obstante, también se han utilizado otros términos
para referirse a esa condicion “tullida”, como lisiado o minusvalido, a los cuales nos

iremos refiriendo a lo largo de este capitulo.

De este modo, el término discapacidad es un reflejo del entorno que se les muestra
a estas personas. Como bien lo sefiala David Le Breton: “la corporeidad se
construye socialmente” (Le Breton, 2002, p. 19), y para el caso de la discapacidad

son los elementos de caracter médico y bioldgicos normalizadores los que

3 1. adj. Que ha perdido el movimiento del cuerpo o de alguno de sus miembros. Retomado de:  RAE.
http://dle.rae.es/srv/search?m=30&w=tullido. Si bien no es una categoria tedrica en la cual se profundice, me
parece importante sefialar que se estard empleando para referirnos a aquellos cuerpos que se significan dentro
de la carencia corporal, situacion que se les ha adjudicado a partir de ciertos planteamientos médicos.
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cimentaron las bases para generar una estratificacion corporal y con ello
desacreditar aquellas otras diversidades funcionales. Asi bien, si acordamos con lo
gue nos dice Le Breton acerca de considerar los procesos de construccion social
como el foco central para entender como se produce la corporeidad, requerimos
hacer mencién de los contextos particulares en que se lleva a cabo dicho término,
de modo que me propongo desmenuzar las significaciones que se le atribuyen a
estos cuerpos tullidos, sustentados en el calificativo de discapacidad, ello con la

intencion de poder dar paso a la consideracion sobre diversidad funcional.

1.2 Definiciones oficiales de discapacidad

Para este apartado me parece importante hacer un recorrido histérico de los
diferentes discursos bajo los que se ha manejado la discapacidad, principalmente
por la OMS, ya que es la institucion a cargo de los temas y tratados en cuanto a
salud refiere a nivel mundial, por lo que retomo a Carlos Egea Garcia y Alicia

Sarabia Sanchez (2004), quienes nos dan un panorama historico de esto:

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) de 1980 de la OMS propone el esquema: Enfermedad - Deficiencia -

Discapacidad — Minusvalia.
En él, siempre dentro de la “experiencia de la salud”, ha de entenderse que:

e Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién
psicoldgica, fisioldgica o anatomica.

e Unadiscapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia)
de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen
gue se considera normal para un ser humano.

e Una minusvalia es una situacibn desventajosa para un individuo

determinado, consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita
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o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcion de

su edad, sexo o factores sociales y culturales).

La relacion causal entre dichos niveles de las consecuencias de la enfermedad es
evidente en las propias definiciones de los mismos. Una deficiencia puede producir
una discapacidad y la minusvalia puede ser causada por cualquiera de las dos
anteriores. Dicha causalidad y linealidad en el planteamiento de la CIDDM ha sido

de los extremos mas criticados de la misma. (Egea y Sarabia, 2004, pp.6-7)

Se trata entonces de un sistema piramidal donde estos cuerpos “normales”
jerérquicos se colocan en la cuspide y de ahi desciende toda una clasificacion
estratigrafica que desvaloriza la diversidad fisica. Segun la propuesta anterior de la
OMS (1980), se justifica la restriccion de actividades que solo pueden realizar
personas “normales” y por consecuencia el menor valor o minusvalia que se les
atribuye por la situacion desventajosa que tienen los sujetos en silla de ruedas a

diferencia de una persona convencional.

Después:

El 22 de mayo de 2001, en la 542 Asamblea de la OMS, se aprueba la nueva version
de esta Clasificacion con el nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud”, con las siglas CIF. En el propio titulo
de la nueva Clasificacion encontramos una declaracion de intenciones. Ya no se
enuncian tres niveles de consecuencias de la enfermedad, sino que se habla de
funcionamiento (como término genérico para designar todas las funciones y
estructuras corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de
participacion social del ser humano), discapacidad (de igual manera, como término
genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacién social del ser humano) y salud (como el elemento clave que relaciona

a los dos anteriores). (Egeay Sarabia, 2004, pp.6-7)

20



Esta es la perspectiva que tiene actualmente la OMS ante la discapacidad, se
reconocen dos nuevos elementos que es el de funcionamiento y salud. Si bien ya
no se habla de minusvalia que era el término en boga en la década de los 80s, ya
que era una expresion que hacia explicita la discriminacion y estratificacion; ain se
sigue hablando de discapacidad, para el caso considero que se retoman los mismos
ideales, se cambia el vocablo por uno que suena politicamente correcto pero la
ideologia sigue siendo la misma, el déficit que respalda a la discapacidad sigue

estando de manera implicita.

Por otro lado, retomo la definicion propuesta por el INEGI (2001) para entender la
discapacidad en el contexto mexicano, el cual, se basa en los postulados de la OMS,
antes mencionados y mas precisamente en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF); siglas que se manejaron
en los parrafos anteriores. De acuerdo con esta definicion, las personas con
discapacidad: “son aquellas que tienen una o mas deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales y que al interactuar con distintos ambientes del entorno
social pueden impedir su participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones
a las demas”. Dicho de esta forma, el censo poblacional para el 2010 nos dira que
en México existe una poblacion de 5 millones 739 mil 270 personas con
“discapacidad”, lo que representa 5.1% de la poblacién total (INEGI, 2010). A nivel
mundial La Organizacién Mundial de la Salud (2011) nos dird que existe una

poblacién de mas de 1000 millones de personas con “discapacidad”.

Para tal caso, como ya se menciond, la normalidad es un elemento tedrico que se
hace tangible en los sujetos, es esta categoria que clasifica los cuerpos y los
separara: lo “normal” de lo anormal a partir de ciertas caracteristicas fisicas y/o
intelectuales consideradas “diferentes”. En efecto, la norma incluye, pero persigue
la inclusion dentro de ciertos estandares y desde ciertos parametros de
normalizacion. La intencion no es, entonces, excluir del sistema ya establecido, sino

incluir bajo sus propias reglas.

(...) ese campo de gradacion de lo normal a lo anormal donde se despliega... la

regularidad de la institucion juridica y la normatividad del saber médico...
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[Insertando] las nociones juridicas de delincuencia, reincidencia y los conceptos
meédicos de enfermedad... al funcionamiento de un poder que no es ni el poder
judicial ni el poder médico: un poder de otro tipo que yo llamaria, poder de

normalizacion (Foucault, 2007, p. 49)

Gran parte de este orden normativo se encuentra sustentado en el discurso de la
ciencia médica, que para el caso dichos discursos pudieran verse reflejados en los
planteamientos que la OMS como organizacion mundial de la salud ha gestionado;
por tanto, me veo en la necesidad de hacer mencién del Nacimiento de la Clinica
de Foucault (2004), para entender cémo, desde el surgimiento de los saberes
médicos, ciertas ideas se naturalizan y se creen inherentes a los sujetos, como una
especie de conocimiento indiscutible, una verdad absoluta que mas alla de tratar de
entender el malestar de los sujetos, los clasifica a partir de ciertas caracteristicas o
“deficiencias”, creando asi seres “anormales”; todo eso a partir de ciertas practicas,
saberes y un nuevo lenguaje empleado que surge como consecuencia del
nacimiento de la medicina moderna en los ultimos afios del siglo XVII. “Esta
reorganizacion formal y de profundidad, mas que abandono de las teorias y de los
viejos sistemas, es la que ha abierto la posibilidad de una experiencia clinica: ha
retirado el viejo entredicho aristotélico: se podra al fin hacer sobre el individuo un
discurso de estructura cientifica” (Foucault, 2004, p. 8). Discurso que sera tomado
ahora como un saber cientifico con caracter veridico e indiscutible, ya que apelara

a un discurso racional y comprobable.

La clinica es a la vez un nuevo corte de significado, y el principio de su articulacién
en un significante en el cual, tenemos la costumbre de reconocer, en una conciencia
adormecida, el lenguaje de una “ciencia positiva. (...) La clinica aparecia, para la
experiencia del médico, como un nuevo perfil de lo perceptible y de lo enunciable:
nueva distribucion de los elementos discretos del espacio corporal (Foucault, 2004,
p. 13)

En adelante los distintos elementos corporales se explicaran bajo una vision
médica-cientifica,

la medicina y la biologia proponen un discurso sobre el cuerpo humano en

apariencia irrefutable, culturalmente legitimo...Poseen un saber de alguna manera
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“oficial”, es decir, con un objetivo de universalidad, que se ensefia en la Universidad
y que sostienen las practicas legitimas de la institucién médica o de la investigacion
(Le Breton, 2002, p.35)

Se producira entonces todo un vocabulario que reorganizara los elementos de lo
patologico, lo enfermo y lo deficiente, para poder explicarlos e intervenirlos de
manera “racional”’, “moderna” y “objetiva”. Son este tipo de discursos los que se
rigen en las diferentes instituciones, como INEGI o CONADIS, que a su vez se
orientan por los discursos “veraces” que proporciona la OMS, actuando asi a
manera de un filtro para la toma de decisiones en cuanto a politicas que se

implantan desde el Estado.

(...) la génesis, moderna, del campo de la discapacidad esté vinculada a la génesis
de las técnicas de poder disciplinario. Pero a partir de entonces (cuando, segun
Tocqueville, — Tocqueville, 1989—, cuando la emergente economia capitalista y la
clase burguesa que la abandera cobran su empuje definitivo) el poder transita hacia
una nueva modalidad, segun la cual, no sera ya la ley (de inspiracion divina) la que

dictara la sancion, sino la norma (como construccion cientifica) (...)

Hemos de situarnos en ese movimiento de largo alcance llamado “modernidad” para
establecer los principios que dan sentido a la constitucion del campo de la
discapacidad. Las sociedades occidentales atravesaron una época de profundas
transformaciones que supusieron una reconstitucion en términos econémicos,
politicos y cognitivos. En particular, es entonces cuando surge “la ciencia”, entendida
como “campo general y policia disciplinar de los saberes” (Foucault, 1996, p.150)
(...) Pero dada la aceleracion del progreso econdmico, el Estado decide emprender

una tarea de “apropiacién” de esos saberes o, como Foucault lo define, “el
disciplinamiento de los saberes polimorfos y heterogéneos” (Ibid.:150) (Ferreira,

2009, pp. 5-6)
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El siglo XVIII fue la época de la reduccion a disciplina de los saberes” (Ibid.).* Y
precisamente esta es la clave que nos conduce a la génesis, histérico-politica, del

campo de la discapacidad:

(...) habria que mostrar, al mismo tiempo, como se produjo una forma de
disciplinamiento que no concierne a los cuerpos, sino a los saberes; como
este disciplinamiento (...) prepardé un nuevo tipo de relaciéon entre poder y
saber; como, finalmente, a partir de estos saberse disciplinados emergio la
constriccion de la ciencia en lugar de la constriccibn de la verdad.»
(Ibid.:152). (Ferreira, 2009, p. 7)

Foucault nos dir4 (2004) que esta reorganizacion aun no estd agotada a partir del
dialogo entre médico paciente, que se genera con la pregunta: “;Qué tiene usted?
Pregunta que desde el siglo XVIII trata de explicar cierto comportamiento desde un
caracter médico, en donde se entra al juego de la clinica y al principio de todo su
discurso” (Foucault, 2004, p. 14). Sin embargo, gran parte de la subordinacién esta
supeditada en la representacién misma que la clinica ha creado de los sujetos, la
institucionalizaciébn de una condicidbn que darad paso a la regulacién del sector
discapacitado mediante la intervencién de organismos estatales para la inclusion y
participacion de estas personas, no bajo la nocion de diversidad funcional sino
dentro de una nocién estructural estandarizada, cuerpos Unicos y Unicas formas de

ser y estar.

El proceso de institucionalizacion (exclusion de los cauces principales de la vida
social: Abberley, 1987, 1998; Barnes, 1991a, 1991b; Brisenden, 1986; Finkelstein,
1980; Liberty, 1994; Swain et al, 1993) de las personas con discapacidad y la
profesionalizacion, médica, de su tratamiento marcan el surgimiento del “campo de
la discapacidad”, campo en el que se configurara el habitus especifico que
reproducird de manera sistematica la dominacion a la que se ven sometidas desde

entonces (Ferreira, 2009, p. 9)

4 «Con el disciplinamiento de los saberes, aparece, en su singularidad polimorfa, ese hecho y ese conjunto de
constricciones que hacen cuerpo con nuestra cultura y que llamamos ciencia» (Ibid.:150).
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Por tanto, la definicion de discapacidad forma parte de la misma institucionalizacion,
se reconoce que existe un sector “discapacitado”, se hace visible y se define;
situacion que marcara la forma en que se intervendra a este sector, por tanto, habria

que darles un trato especial, atencion especial, educacion especial, etc.

Otro concepto que retomo para entender mas el contexto nacional es el del Consejo
Nacional para el desarrollo y la inclusion de las personas con discapacidad
(CONADIS), quien, en conjunto con la Comision de Politica Gubernamental en
Materia de Derechos Humanos, realizan un glosario en orden alfabético de términos
relacionados con discapacidad, dicho glosario se basa ademas en los acuerdos que

se llevan a cabo durante las convenciones de la ONU, mas especificamente:

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad [el cual], es
un tratado internacional en el gque se recogen los derechos de las personas con
discapacidad, asi como las obligaciones de los Estados Partes en la Convencion de
promover, proteger y asegurar esos derechos (Convencién sobre los derechos de

las personas con discapacidad, 2017)

En este glosario se retoman diversos términos, por ejemplo: Accesibilidad,
autosuficiencia, capacitacion, entorno fisico, movilidad, etc. Y entre todos estos
encontramos la definicién de discapacidad, que concibe como un “concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con discapacidad y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plenay efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (Comision de Politica
Gubernamental en Materia de Derechos Humanos, 2016). Ante ello, habria que
preguntarnos, ¢ por qué no puede generarse una igualdad de condicion con los
demas? Si bien la definicion es similar a la que nos brinda INEGI, ya que se hace
alusion a lo mismo, en este caso con mayor énfasis a las barreras socio—culturales:
“barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad”, y que son las que discapacitan al sujeto. Se sigue
reconociendo que la “discapacidad” es el resultado de la interaccion de estas

personas con un entorno que no les es favorable.
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El dia a dia no es una situacién en igual de condiciones, las personas con
discapacidad se encuentran inmersas en un entorno que normaliza toda clase de
actividades, por ello es que, como ya se menciond con anterioridad, la inclusion y
exclusion forman parte del mismo sistema normativo, ya que no se excluye al sujeto
del mismo sistema sino que se le considera en algunos casos pero fuera de un
sistema ordinario, como lo pudieran ser las escuelas de educacion especial, que
finalmente son lugares que, bajo esta logica, son disefiados especialmente para
dichas personas con la finalidad de mantener el orden social ya establecido, de este
modo se les incluye pero de manera precaria y bajo ciertas reglas. En otros casos,
la rehabilitacion -que, por tanto, persigue la correccion y la estandarizacion- funge
como el puente que pudiera normalizar a estos cuerpos he insertarlos en un sistema
normado. Se trata de legitimar a los cuerpos para que puedan ser funcionales al
mismo sistema, y asi, “la propia idea de ordenamiento social genera de manera no
inocente no solo desigualdades, sino también la obligacién de justificarlas” (Zuttidon
y Sanchez, 2009, p. 182).

Desde el orden social normativo se van generando toda una serie de
representaciones, asi como la justificacion de las desigualdades que no solo se
guedan en un ambito fisico de incapacidad, sino también en un aspecto psicoldgico.
Ello es debido a que a los sujetos discapacitados se les llega a tachar de tontos, o
se les infantiliza, lo cual quiero ejemplificarlo con lo sucedido a un amigo adulto
quien tuvo una fractura expuesta en el pie, lo que lo dejé inmévil para poder
desplazarse por algun tiempo. La cuestion radica en que cuando él salia con sus
amigos para tomar un trago, éstos se ofrecian para destaparle la cerveza; y si bien
él no lo permitia y les comentaba que él podia hacerlo sin ningan problema, en
realidad quedaba en evidencia que el ofrecimiento no era tanto un gesto de
cordialidad, sino una accién mediada por una representaciéon de lo que significa
habitar un estado incapacitante. Este amigo comentaba que el trato que sentia por
parte de quienes lo rodeaban era incluso como el que le prestarian a un nifio
pequefio. La infantilizacion hacia estas personas supone un estado de
estratificacion social que en muchas ocasiones puede restringir la participacion en

diversas actividades de la vida cotidiana.
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Por otro lado, considero que la situacion de las “barreras” que incapacitan, no solo
se resuelve con poner una banqueta o erradicar los accesos dificiles, ya que la
condicion de “discapacidad” va mas alla de acciones de resolucién superficial que,
si bien pueden representar una ayuda en algunos momentos para ciertas personas,
en realidad son acciones que no buscan cuestionar lo que actia como causa de
fondo: la falta de reconocimiento social con relacién a la produccion distintiva y
jerarquica de lo humano. En ese sentido, el reconocimiento se otorga de manera
diferenciada con base en cierto tipo de valoraciones culturales. Pensemos, por
ejemplo, en la existencia de una relacion que se presupone inherente entre la
actividad que se ejerce, y lo que puede hacer un cuerpo en funcion de lo que se

considera sus capacidades.

Crucemos el pasillo y vayamos ahora al bafio de caballeros. Clavados a la pared, a
una altura de entre 80 y 90 centimetros del suelo, uno o varios urinarios se agrupan
en un espacio, a menudo destinado igualmente a los lavabos, accesible a la mirada
publica. (...) A partir de principios del siglo XX, la Unica ley arquitecténica comun a
toda construccién de bafios de caballeros es esta separacién de funciones: mear-
de-pie-urinario/cagar-sentado-inodoro (...). El urinario, como una protuberancia
arquitecténica que crece desde la pared y se ajusta al cuerpo, actia como una
prétesis de la masculinidad facilitando la postura vertical para mear sin recibir

salpicaduras (Preciado, 2002, p. 3)

Dicho ejemplo Beatriz Preciado lo emplea para sefialar que los bafios son una
tecnologia del género, sin embargo, nosotros no entraremos tanto en esa discusion,
ya que dicho ejemplo lo ocupo para acentuar la discusion en la cuestion del
reconocimiento corporal que en muchas situaciones esta ausente para este sector.
La actividad de acudir al bafio nos permite analizar la arquitectura como un sistema
gue reafirmay legitima ciertos cuerpos, ya que la arquitectura ha disefiado espacios
para estructuras erectas, erguidas (para el caso de los bafios de hombres),

entonces podriamos decir que existe una biologizacion normalizadora de la
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arquitectura donde espacios y actividades han sido pensadas para ciertos cuerpos

saludables; desde una postura nosologica.

El ir al bafio finalmente es una actividad biolégica que todos requerimos, no
obstante, dicha actividad para la diversidad funcional se ha significado en forma de
exclusion; las cabinas del retrete no son disefiados para el acceso de una silla de
ruedas, por tanto, se agrega un tercer bafio, ya no solo se genera la division entre
hombres y mujeres que es sefalada desde los iconos de cada puerta, sino que
ahora se agregara el bafio para discapacitados, que viene a reafirmar e
institucionalizar la diferencia corporal y la separacién tajante de un cuerpo saludable
y uno anémalo que con cada ida al bafio se reafirma. Podriamos decir entonces que

los cuerpos son mediados bajo ciertos parametros de reconocimiento cultural.

Otro ejemplo que podria sefalar es el bailar. Se ha creado una idea Unica de realizar
dicha actividad: en pareja 0 solo pero que siempre se realiza de pie. La base de
dicha actividad radica, en mayor medida, en la movilidad que se hace con las
piernas, de otra forma pareceria impensable llevarla a cabo, por lo que se suele
creer que las personas en silla de ruedas no pueden bailar. Segun la representacion
que se tiene de los sujetos con discapacidad, éstos sencillamente no bailan, y es
asi porque se tiene grabada una Unica forma de hacer las cosas en funcion de las

capacidades de un cuerpo que apela a la completud.

Dichas dinamicas se establecen como un ejercicio de poder; a cada momento se
reafirma una concepcion de anormalidad que el sujeto puede terminar encarnando,
como lo veremos en el analisis que sera presentado en los siguientes capitulos. La
falta de reconocimiento de la diversidad funcional permea su no participacioén vy el
hecho de que se siga difundiendo una representacion que se encuentra dentro del
déficit. Sumando cuestiones de institucionalizacion la cuestion es aun mas grande
ya que no se producen espacios o politicas que pudieran visibilizar y reconocer la
diversidad funcional; lo que podria ayudar a erradicar dicha representacion

deficiente y que sigan siendo un sector relegado.
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Las definiciones anteriores, mas alla de solo nombrar a un sector, en realidad lo que
hacen es constituirlo a partir de las significaciones que le otorgan; situacion que
gran parte de este sector terminara encarnando en la medida que dicha
construccion, y dichas significaciones, no son aisladas de los sujetos, sino que seran
compartidas con sus entornos. El discurso es poder y tiene la capacidad de producir
los efectos que nombra (Butler, 2007), por lo cual la deficiencia otorgada a la
diversidad funcional podra ser encarnada. Ahora bien, el caracter de deficiencia
descrito por la medicina y nombrada discapacidad se adhiere ain méas debido a la
visibilidad que tienen estas diversidades funcionales; el parapléjico o el cuadripléjico
tienen caracteristicas meramente visibles que hace que puedan institucionalizarse
y ejercerse sobre ese cuerpo discapacitado ciertas medidas normalizadoras. La
deficiencia serd entonces un constructo social que se produce desde la medicina 'y
se hace cuerpo, se hace tangible y visible en éstos; al cuerpo se le otorga ese
caracter de déficit, no es que el cuerpo tenga en si mismo o sea propio de él ese
déficit.

No obstante, el discurso produce, pero no de manera unilateral ni determinista; o
sea, los sujetos pueden repensarse, rearmarse, pueden constituirse en funcién de
otras practicas y otros nombramientos; buscar o crear espacios de reconocimiento.
Una de las claves estd en pensar en la interpelacion; los sujetos con quienes se
hizo la investigacion, actualmente no interpelan al rol que el discurso discapacitante
nombra, sin embargo, no siempre fue de esta manera (tema que ahondaremos mas
detalladamente en el segundo capitulo); ahora, en el actuar, suelen salir de ese
nombramiento y realizar actividades que pudieran ser impensables para un
“discapacitado”. Por tal motivo, la insistencia de explicarlos de una manera fuera de

la deficiencia y diferencia; pensando en comenzar por diversificar.

Si bien la medicina ceiiira la vida de los sujetos a partir de la intervencion que dictara
para su rectificacion; la vida de los sujetos quedara en gran medida a disposicion
de estas correcciones. La medicina dictara los elementos que iran formando la
discapacidad; condicion que oprimira a los sujetos para encarnarla bajo esa logica

normativa. De ahi que surjan movimientos que hagan frente al modelo medico:
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Ese movimiento emancipatorio se traslada al ambito académico, especialmente al
campo de la Sociologia, bajo la denominacién de “modelo social” de la discapacidad.
El modelo social elaborard una interpretacién de la discapacidad que se opondra a
la vision del que denominan “modelo médico”. (...) El modelo médico especifica que
la discapacidad es un atributo individual que radica en el organismo, en esa
deficiencia fisiolégica. Frente a esta perspectiva, el modelo social sefiala que la
discapacidad no radica en la deficiencia fisiolégica del individuo, sino en las
estructuras sociales en las que éste debe vivir. Se trata de unas estructuras creadas
por y para las personas sin discapacidad que no toman en consideracion la
existencia de las personas con discapacidad ni sus especificas necesidades. (...)
La discapacidad no implica personas discapacitadas, sino una sociedad
discapacitante (...) Pero, en cualquier caso, se erige sobre la dicotomia entre ambos
planos, el fisiol6gico (la deficiencia o impairment), y el social (la discapacidad, o
disability, propiamente dicha) (Ferreira, 2009, p. 2)

Por tal motivo, hay que atender la manera en que se disefian las politicas que el
Estado implanta para la “inclusion” de esta poblacion, puesto que, mas alla de
generar una participacion, se legitima y se institucionaliza la discapacidad y peor
aun, se normaliza el hecho de que dicha exclusion forma parte de un ambiente
cotidiano y hace que no parezca alarmante, de ahi que podamos afirmar que todos
somos participes de dicha situacion. En este sentido, se esta consciente de que
falta trabajo para erradicar esta desigualdad, si bien es cierto que si ha habido
algunos trabajos en materia legal, congresos, asambleas nacionales y mundiales.
En México, durante el gobierno de Vicente Fox, se aprobo la Ley Federal para
Prevenir y Eliminar la Discriminacion. Esta ley fue publicada en el Diario Oficial de
la Federacion el 11 de junio del 2003; el problema es que, a fin de cuentas, son
normatividades que no se hacen tangibles en un entorno cotidiano. Considero que
mucho de ese trabajo se queda relegado al ambito legal. Como ya se comentd, la
situacion no solo se resuelve con colocar rampas 0 accesos mas amplios, sino que
implica una labor de desmontar todo un déficit que se cree inherente a los sujetos

con cierta diversidad funcional y que se legitima y reafirma a cada momento.
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1.3 Otros téerminos populares

Desde hace ya bastante tiempo se ha venido trabajando sobre la terminologia que
erradique la discriminacion y exclusién hacia personas que padecen una cierta
“deficiencia”, sin embargo en muchos casos la terminologia es algo de caracter mas
popular y no de un aspecto institucional; los términos se asumen y se dan por
sentados, por ejemplo: cuando se habla de anormalidad se asume la existencia de
un normal; y la normalidad como término que es muy empleado por los mismos
sujetos para referirse al sector mayoritario que los anormaliza, por ejemplo, en
diferentes ocasiones durante las convivencias con ellos para referirse a actividades
que yo solia hacer y ellos no, usaban afirmaciones como: “Es que la mayoria de
personas normales sale a caminar como si nada”. Constantemente hacian uso de
esta dicotomia en la que ellos se adjudicaban la otra cara de la moneda a partir de
gue parecian encarnar la norma y desempefiarse segun ese papel, incluso a veces
parecia que ello lo habian naturalizado, ya que hacian referencia de la anomalia

como algo inherente a su ser, a su “condicion”.

Otro de los términos mas conocidos para hacer referencia hacia estas personas es
el de “minusvalido” bastante conocido y empleado en México o en otros paises,
como Espafia. La minusvalia es la consecuencia de la “discapacidad”, hay un minus
valor, un minimo valor hacia las personas; se les desvaloriza a partir de la diversidad
fisica, se les cataloga de manera tajante a partir de lo que se considera inferior,
degradante y menos valorado por parte de una sector “normal” y es que se ha
generado una estratificacién corporal piramidal donde se desvaloriza la diversidad
fisica bajo ciertas rubros de funcionalidad, salud o belleza como ya se discutia

anteriormente. Ademas, otros términos comiunmente empleados pudieran ser:

Lisiado: Este término se uso después de la Primera Guerra Mundial para
referirse a aquellos que habian vuelto a casa con lesiones permanentes,

especialmente amputaciones e imposibilidad de caminar.

Defectuoso: Es un concepto muy ambiguo pues la belleza es muy ambigua

31



y depende de la sociedad en referencia. Para algunas culturas ser demasiado
blanco, obeso o de piel oscura puede ser considerado un defecto, sin
embargo, generalmente a los individuos con algun tipo de discapacidad se

les sefala con este término.

Incapacitado: Se refiere a un individuo sin capacidad.

Invélido: Significa sin valor. Asi fueron consideradas las personas con
discapacidad desde la antigiedad hasta finales de la Segunda Guerra
Mundial y adan hoy son muchas las veces que se les identifica con esta
palabra. (Diferentes formas de nombrar a las personas con discapacidad,
2015) °

Asi podriamos sefialar una amplia variedad de términos que se han empleado en
diferentes épocas y contextos para referirse a este sector poblacional, sin embargo,
todos traen consigo una connotacion peyorativa en la mayoria de los casos de
manera explicita que degrada, y denigra a la persona y el ser de los sujetos. Son
términos que, mas que erradicar la discriminacion, contribuyen a adherir mas el
imaginario que se tiene de ellos y que se justifica en parte por la definicion
conceptual que proponen. Actualmente se habla de “discapacidad”, en torno a este
término -como ya hemos visto- se han realizado numerosas definiciones por parte
de diferentes instituciones internacionales, como la OMS o CONADIS, entre otras,
que han hecho la discusion sobre cual es el termino correcto para referirse a este

sector poblacional y se ha llegado a la conclusién de que lo correctos es:

Utilizar el término “Persona con Discapacidad”, hasta ahora es la palabra mas

5 En términos de institucionalizacion los dos términos que se usan para referirse a estas personas es, minusvalia
y discapacidad, podriamos decir entonces que, la gran mayoria de investigaciones hacen referencia a estos
conceptos; en la blisqueda de otros términos populares no pude encontrar definiciones en referencias de indole
académico, por lo que me remiti a buscar en paginas de caracter mas coloquial o popular, me parecié importante
la permanencia de esta referencia, ya que finalmente, si se esta haciendo referencia a términos populares, este
tipo de paginas también nos habla del contexto en que se ubican los sujetos.
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humanista. Se refiere a la persona que presenta alguna limitacion para el desarrollo

de  distintas actividades pero que posee capacidades distintas.

Suele suceder que el lenguaje que empleamos puede expresar, voluntaria e
involuntariamente, respeto o discriminacion, por ejemplo: silnE utilizamos la
palabra “discapacitado”, estamos definiendo a un ser por su problema, pero, al
decir “Persona con Discapacidad”, rescatamos la condicién humana sin desconocer

las dificultades del individuo. (Diferentes formas de nombrar a las personas con
discapacidad, 2015)

Término del cual no estoy de acuerdo, ya que se esta regresando a lo mismo. Si
bien la definicién que se expresa en el primer parrafo pudiera sonar coherente, ya
gue enmarca una serie de capacidades distintas con las cuales todos contamos de
diferentes maneras y nos hacen participes o restringen en diferentes contextos de
la vida cotidiana, considero que lo que se afirma es la idea de capacidades
diferentes. Y es precisamente el énfasis en la diferencia y no en el reconocimiento
de la diversidad, lo que ya trae consigo toda una serie de carga negativa y que, mas
alla de romper con el paradigma que conlleva, termina por ser una cuestion
regresiva. Durante la investigacion realicé algunas encuestas con la finalidad de
saber el punto de vista de las personas respecto a la discapacidad y las respuestas
van encaminadas a la representacion de personas que tienen la imposibilidad de
realizar actividades, es decir, sigue permeando una nocion deficiente, y para romper
con el esquema, habria que proponer una terminologia distinta que trate de
constituir a los sujetos de una manera no discriminatoria ni excluyente, que genere

una cuestiéon mas igualitaria y que mas alla de encasillarlos, los diversifique.

la imposibilidad de poder identificarse fisicamente con él, es el origen de todos los
perjuicios que puede encontrar un actor social en su camino: porque es viejo o esta
moribundo, enfermo, desfigurado, o tiene una pertenencia religiosa o cultural
diferente, etc. La alteracion se transforma socialmente en estigma, la diferencia

engendra el diferendo (Le Breton, 2002, p. 79)
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Un término que entre ellos usan para denominar una cuestion motriz en las piernas
especificamente a personas que hacen uso de silla de ruedas o muletas, es la de
“chuecos”, sin embargo, el término lo emplean de manera cdémica, incluso suelen
hacer diferentes bromas en torno a éste, como una forma de tomar esa “deficiencia”
de manera llevadera. Esta expresion empleada por ellos mismos es resultado de
corporeizar la norma, de tantos términos peyorativos, que ellos para designarse de

alguna forma lo hacen con uno igual, reconociéndose a si mismos como diferentes.

El término “chuecos” es una forma de resignificar la carencia o pérdida de
normalidad, y aunque parece que funge como una reiteracion normativa, en esas
practicas de juegos y burlas, también se descubre una forma de nombramiento que,
si bien sefiala la pérdida de “normalidad”, la enunciacion también hace referencia a
un desplazamiento: lo “chueco” se nombra bajo un estatus diferente al de
discapacidad, de una forma en la que ellos asumen su cuerpo no en pro de la
deficiencia, sino de la diversidad funcional, ya que su manera de actuar escapa de
dichas nociones deficientes que encierra la nocién de discapacidad; asi, lo que se
pretende es redefinirse.

Pensemos por ejemplo en el caso de Caro, de 21 afios, la cual dira que la
discapacidad es: “una limitante, un obstaculo que le permite a una persona
desempeiiar completamente todas sus actividades, es por eso que yo ni de chiste
me considero como un discapacitado” (C. Cisneros, comunicaciéon personal, 2015).
Sin embargo, ella esta consciente, de acuerdo a lo que comentdé en diversas
platicas, que el pie equinovaro es el elemento que la medicina sefalard como
deficiente, lo que daria paso a nombrarla como sujeto con discapacidad, pero, no
obstante, ella no juega un rol de discapacidad; o sea, de cierto modo no permite que
el entorno sea quien evite su participacibn como actor social, lo que da paso a
significarse de manera distinta, es decir una manera distinta de encarnar la
discapacidad. Desde ahora es importante mencionar que, como abordaremos en el
altimo capitulo, el deporte es un elemento importante para significar el cuerpo tullido

de manera diferente; sin embargo, en este momento me interesa sefalar que los
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sujetos con quienes se realiz6 la investigacion significan la forma de percibir su

cuerpo de manera distinta a lo que las definiciones de discapacidad manejan.

Son personas que ciertamente el contexto los restringe -es decir, la existencia de
barreras arquitectdnicas, el plano simbdlico a través de exclusiones o
discriminacion, por mencionar algunas (situacion que profundizaremos en el
segundo capitulo)- y, sin embargo, sortean de diversas formas los obstaculos al no
permitir que estos los restrinjan, por ello es que no los podria encasillar en la
categoria de discapacidad desde una nocion limitante. Como bien lo dir4 Le Breton:
“en las condiciones comunes de la vida social, etiquetas sobre el cuerpo rigen las
interacciones” (Le Breton, 2002, p. 78), y por ello es que la discapacidad no es un
término que explique su forma de vivir o actual. La etiqueta de discapacidad trae
consigo ideas peyorativas sobre la corporalidad que siguen permeando en un plano
social, por tanto, retomaré el concepto de “diversidad funcional” para explicar el
fendbmeno que observe en campo y un poco para suprimir la terminologia negativa

que se ha venido manejando.

Si bien las personas con quienes se realizé la investigacion diran que cuentan con
una discapacidad -ya que eso les dira la medicina- en el actuar no asumiran el rol
que se les esta imponiendo desde las distintas definiciones. Por tal motivo, para
explicar el fendmeno que observé en ellos, es que retomo el término de diversidad
funcional; aunque debo reconocer que no se identifican con éste. Dicho concepto,
mas all4d de pretender manejar el concepto como el innovador y politicamente
correcto, me ayuda a entender la dindmica en la que ellos trabajan y viven, ya que
es una categoria que se ha propuesto desde su propio punto de vista, y para ejemplo

tenemos al autor Javier Romariach®, una persona que hace uso de silla de ruedas.

6 Javier Romafiach (Manresa, 1962) es Licenciado en Informatica y a consecuencia de un accidente de tréfico
en 1991 tiene una lesiobn medular, suceso que ayudoé a darse cuenta de que algo “no funcionaba bien” en el
mundo para las personas con diversidad funcional, reorientando su carrera hacia el estudio de la Tecnologia 'y
la Discapacidad. Desde entonces es uno de los miembros mas activos del Foro de Vida Independiente y
Divertad, que promueve el movimiento de la vida independiente, siendo una comunidad constituida por personas
de toda Espafia, y de otros paises, que han un espacio de reflexion filosofica y de lucha por los derechos de
las personas con diversidad funcional. Retomado de: http://www.bibliodiversia.com/2013/04/alli-cerca-de-
javier-romanach.html?m=1
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Pese a que ésta no es la solucion a la serie de barreras y discriminaciones,
considero que puede ser uno de los puntos de partida para lograr un cambio
significativo hacia dicho sector a partir de constituirlos o significarlos de una manera
diferente a la que se ha venido haciendo y poco a poco ir ganando terreno en la
construccion de una representacion no deficiente. En ese sentido, Le Breton nos
dira que “la relacién social que se anuda con el hombre que sufre de una
discapacidad es un analizador fructifero de la manera en que un grupo social vive
su relacion con el cuerpo y con la diferencia” (Le Breton, 2002, p. 77). Y es que,
dentro de este contexto occidentalizado y permeado rotundamente por los saberes
meédicos donde la diferencia se establece desde la biomedicina, creo que seria
fructifero para el reconocimiento social de estos cuerpos tullidos abordarlos dentro
de una diversidad funcional, para que dicha relacion social ya no se lleve a cabo
desde la diferencia jerarquica, que pudiera mostrarse en desigualdad y violencia,

sino desde la inclusion y el reconocimiento de las corporalidades.

1.4 Enfoque sobre el cual se ha manejado la

discapacidad: Integracion, rehabilitacién e inclusién

Para entender la relacién actual que existe entre el término de “discapacidad” y los
sujetos a quienes se hace referencia con éste, hay que contextualizar el cémo se
ha venido manejando dicha expresion en las Ultimas décadas. Me parece importante
hablar del par cuerpo/discapacidad, aunque para este capitulo nos centraremos
mas a detalle en la segunda categoria, ya que se reconoce que ésta es el resultado
de la significacion que se le ha dado a estos cuerpos, es decir, la discapacidad
implica un proceso de materializacion que se torna visible a través del ejercicio de
diferentes politicas, discursos y enfoques conceptuales que atribuyen una serie de

significados a esta condicion.
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Sin el cuerpo, que le proporciona un rostro, el hombre no existiria. Vivir consiste en
reducir continuamente el mundo al cuerpo, a través de lo simbdlico que esta
encarna. La existencia del hombre es corporal. Y el analisis social y cultural del que
es objeto, las imagenes que hablan de su espesor oculto, los valores que lo
distinguen, nos hablan también de la persona y de las variaciones que su definicion
y sus modos de existencia tienen, en diferentes estructuras sociales (Le Breton,
2002, p. 7)

Dicho de esta forma, se reconoce que el contexto social influye en la nocion que se
elabora de la discapacidad, y actualmente, éste es un contexto que se ve influido
por el auge capitalista y las politicas neoliberales que demandan una dinamica
apresurada, una dinamica activa; situacion donde el manejo del tiempo y el
desplazamiento constante del cuerpo son de suma importancia y en donde todos
entran a este sistema econémico; un sistema que requiere el empleo de cuerpos

productivos, cuerpos “sanos”, utiles para dicha dinamicas laborales:

La discapacidad se inscribe en cuerpos conformados a partir de las préacticas y
discursos que sostienen las modalidades actuales de disciplinamiento y
normalizacién que ejercen los aparatos de saber-poder; a partir de la cotidianidad
de un campo y un habitus muy especificos que, propiciando una adhesion
incondicional a la busqueda de la no legitimidad-legitimada (...) a partir de la
represion la dominacion que el campo instituye; y de la represion racionalista de la
animalidad, imperfeccion y finitud del ser humano. Este triple anudamiento del
cuerpo de la discapacidad se da en el contexto de unas sociedades capitalistas que
propician un determinado modelo de éxito social en el que los valores propiamente
econémicos del liberalismo, el individualismo, la competencia, la maximizacién del
beneficio, se transmutan en ideologemas meritocraticos que sustentan un ideal
ficticio de cuerpo sano-bello bueno; esto es, hacen emerger el cuerpo, no en su
realidad humana, sino en forma de un ideal inalcanzable de perfeccion
racionalizada; un cuerpo inalcanzable pero universalmente deseable. Maxima
depuracion de la represion corporal que ha sustentado la matriz cultural occidental
desde sus origenes griegos: supresion del cuerpo mediante la institucion de un ideal
corporal. Herramienta mucho mas poderosa que la simple elusion, puesto que nos

reintegra, de manera ficticia, a nuestro cuerpo negado (Ferreira, 2009, pp. 16-17)
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Nos encontramos inmersos en un sistema que propaga un ideal de cuerpo,
normado, estandarizado, pero sobre todo ficticio, un cuerpo que se fomenta y se
promete, pero al mismo tiempo se niega, ya que existen diversidad de
corporalidades. Ahora bien, a la idea de discapacidad se le han aplicado diversas
politicas con la finalidad de incorporar al sector discapacitado a un ambito social,
pero principalmente a un sistema econOmico, como ya se menciond con
anterioridad. La integracion, rehabilitacion e inclusion forman parte de los intentos

homogeneizadores corporales por integrar al sujeto a la norma.

1.4.1 Integracion

Las Naciones Unidas, desde hace ya muchos afos, tomaron ciertas politicas para
hacerlos participes de este contexto capitalista. En un principio, como sugiere
Carlos Egea Garcia y Alicia Sarabia Sanchez (2004) para la década de los afios
70’s la “discapacidad” se manejé bajo la idea de normalizacion a partir del
documento conocido como "Informe Warnock" presentado en el Reino Unido, el cual
utilizé una postura con principios de integracion. Este fue el inicio de lo que marcaria
la participaciéon social de estos sujetos discapacitados, principalmente en el ambito
escolar y, no obstante, como sefialan los mismos autores, se rebasé esta categoria
y se comenzo a hablar también de “integracion social” e “integracién laboral”. Como

senala el “Informe Warnock”:

Se manifiesta que, todos los nifios tienen derecho a asistir a la escuela ordinaria de
su localidad, sin posible exclusién. Pero va mas all4 al cuestionarse la identidad de
las personas con una deficiencia que derive en limitacion de aprendizaje, diciendo
de ellos que presentan una necesidad especial y que, por lo tanto, precisan también
atenciones especiales, pero respetando el derecho a la educacion dentro del

sistema ordinario. (Egea y Sarabia, 2004, p. 4)
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Este planteamiento se hizo en los afios 70°s, sin embargo, estas ideas aun estan
presente hoy en dia ya que a estos sujetos no se les maneja dentro de un sistema
educativo ordinario, estas personas no acuden a una escuela ordinaria, una escuela
cualquiera, a la que pudiera tener acceso cualquier otro nifio que no contara con
estas diversidades ya fuese motriz, sensorial, intelectual o psicosocial. Este tipo de
sistema educativo que se rige bajo el concepto de “necesidad especial’, término que
se definird “como situacion de excepcionalidad a la que el entorno debe dar
respuesta mediante las adaptaciones y medios asistenciales que sean precisos”
(Egea y Sarabia, 2004, p. 4), es un ejemplo de como se manejé el discurso de
integracion. Existe una necesidad de crear una carrera de educacion especial y

escuelas de educacion especial que precisamente van dirigidas a dichos sectores.

Esta concepcion establece una relacion asimétrica entre la persona y su entorno,
pues se potencia una cultura basada en la discapacidad donde prevalece la
pertenencia a un determinado grupo con déficits comunes, mas que a las

caracteristicas y demandas particulares de cada uno. (Guasp y Joan. 2010, p. 3)

Estos sistemas se crean donde se consideran que ciertas condiciones corporeas
patolégicas requieren una atencién especializada, fuera de todo sistema
considerado ordinario, principalmente hacia lo que conocemos como discapacidad
intelectual, no obstante, se incluyen también a personas con diversidad motriz y
sensorial, siendo entonces que esta vision de integracion seria una forma precaria
de inclusion o podriamos mencionar una forma de inclusion excluyente, ya que
aparentemente se incluye a los sujetos pero al mismo tiempo se les excluye en
ciertos sectores “propios de su condicion”, como lo dird Zuttion y Sdnchez (2009),
este tipo de sistema hace parecer que todos de diferente modo se encuentran
dentro del sistema; de esta forma se produce nuevamente la exclusion, pero de una
forma novedosa. En términos de Foucault, la exclusion y la inclusion son

mecanismos de control social, “ya que su objetivo no es producir expulsion hacia
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afuera, sino ejercer un poder normativo hacia adentro, que permita mantener y

reproducir cierto orden social (natural)” (Zuttion y Sanchez, 2009, p. 185).

El concepto de necesidad especial no solo nos habla de la cuestion educativa ya
gue engloba diferentes situaciones al hacer mencion de los diferentes entornos que
pudieran requerir asistencia o atencion, como por ejemplo, la intervencion de
personal especializado para atender a los sujetos, idea que se sustenta en la
necesidad de separar a los individuos del resto de la poblacion y ubicarlos en
escuelas especiales, para asi poder proporcionar la atencion que las personas
pudieran requerir. Este tipo de escuelas o entornos que se rigen bajo la idea de
necesidad especial, se manejan aun en relacidn a la nocién de integracion; enfoque
que se creia obsoleto pero que sin duda aun esta presente en pleno siglo XXI y se

sigue aplicando en muchos contextos.

Ahora bien, una fuerte ambivalencia caracteriza las relaciones de las sociedades
occidentales con los hombres que sufren una discapacidad. Ambivalencia que éste
experimenta en la vida cotidiana, ya que el discurso social afirma que es un hombre
normal, miembro por entero de la comunidad, que su dignidad y valores personales
no estan de ninguna manera mermados por su conformacion fisica o sus
disposiciones corporales pero, al mismo tiempo, objetivamente es un marginal,
gueda mas o menos fuera del mundo del trabajo, se lo asiste con ayuda social, esta
fuera de la vida colectiva por sus dificultades para desplazarse y por infraestructuras

urbanas frecuentemente mal adaptadas (Le Breton, 2002, p. 77).

Vivimos aun en una sociedad que disfraza de buenas intenciones la exclusién que
abiertamente se les muestra y se reafirma con las politicas de inclusion excluyente
que muy a menudo se proclaman por instituciones gubernamentales; es ahi donde
vemos cémo opera la norma ya que tanto la inclusién como la exclusion forman

parte del orden social que ésta dicta.
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1.4.2 Rehabilitacion e inclusion

[Del mismo modo] en los afos 70’s la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
introdujo una nueva estrategia, en el marco y bajo el enfoque de la Atencion Primaria
de la Salud, para enfrentar la problematica de la discapacidad denominada
Rehabilitacién Basada en la Comunidad (RBC). Esta nueva estrategia surge como
respuesta a la baja cobertura de los servicios de rehabilitacion y la limitada respuesta

social a la discapacidad.

La RBC es definida como: “... una estrategia de la atencién primaria de salud, para
la rehabilitacién e integracion social de la persona con discapacidad.” "Tiene como
objetivos, de un lado: “asegurar que las personas con discapacidad puedan
desarrollar al maximo sus capacidades fisicas y mentales, tener acceso a los
servicios y a las oportunidades y ser colaboradores activos dentro de la comunidad
y de la sociedad en general,” y de otro lado: “impulsar a las comunidades a promover
y proteger los derechos de las personas con discapacidad mediante
transformaciones en la comunidad, como por ejemplo: la eliminacién de barreras
para la participacién.2 (PROPOLI, 2008, p. 26 )

Durante las primeras observaciones, al inicio de esta investigacion, llegué
precisamente a una escuela de educacion especial en donde se tenia contemplado
a personas con las diferentes discapacidades que hay, y menciono discapacidad
porque asi lo empleaban. El lugar se manejaba bajo la idea de rehabilitacion hacia
los chicos de nivel preparatoria en donde se les pretendia insertar en un ambito
laboral, idea que se incorpora de igual manera en los 70°'s, como ya se menciono.
Esto a través de talleres como carpinteria, computacion, disefio. En general

actividades que pudieran servirles para incorporarse a un trabajo remunerado.

7 Ver: “Guia de Orientacién para implementar la estrategia de Rehabilitacion Basada en la Comunidad.” Marco
Céspedes. Consultoria encargada para PROPOLI.

8 OMS /OIT /JUNESCO. RBC, Estrategia para la rehabilitacién, la igualdad de oportunidades, la reduccion de la
pobrezay la integracion social de las personas con discapacidad, documento de posicion conjunta, 2004, Suiza.
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Desde esta perspectiva, se hace necesaria la “intervencion” de un grupo o equipo
de especialistas en: Medicina, Terapia Fisica, Terapia Ocupacional, Psicologia,
Trabajo Social, Educacion Especial, otros, quienes disefiaran un proceso
rehabilitador para dar respuesta al problema, el cual sera valorado de acuerdo con
el grado de destrezas funcionales alcanzadas o recuperadas, y mas
especificamente utilizando el criterio de si la persona con discapacidad logra ser

ubicada en un empleo remunerado. (Aguilar, 2004, p. 6)

Esta rehabilitacion resulta, por decirlo de algin modo, “favorable” ante un entorno
que se muestra excluyente, ya que ayuda a la integracién de los sujetos en el @mbito
laboral y social, permitiéndoles, por un lado, un acceso mas adecuado al sistema
econdémico. Bien podriamos sefalar el vender su fuerza de trabajo y por otro lado
una mayor movilidad en el contexto cotidiano en que se desenvuelven en un dia
comun de ocio, como salidas a ciertos lugares, cine, café o salir a comer; debido a
que permite el fortalecimiento de su cuerpo, que ayuda a poder sortear los
obstaculos que pudieran intervenir. Con esto no quiero decir que la rehabilitacion
sea la solucion a la serie de problemas que se les presentan, ya que se encuentran
inmersos en un contexto que constrifie su actual condicion; la rehabilitacion legitima
dichas corporalidades a partir de una homogenizacién de ésta, permitiéndoles

actuar en un entorno que apela a la completud.

Gran parte de la rehabilitacion se ve reflejada en un fortalecimiento fisico que puede
servir a la adaptacién de estos cuerpos en un entorno normativo que se muestra
desfavorable a la discapacidad, porque ademas ayuda a una mayor independencia
de las personas y les permite realizar actividades que no podian hacer antes de la
rehabilitacion recibida. Mika y Karla, ambas con mielomeningocele, y a quienes
antes ya nos habiamos referido; actualmente pueden caminar con ayuda de muletas
canadienses y férula, respectivamente, y ello es porque recibieron rehabilitacién en
las piernas desde muy temprana edad; si esto no hubiera sido asi, no podrian

hacerlo y su traslado o movilidad seria aun mas dificil para ellas.

Detras de la idea de rehabilitacion parece que se encuentra implicita la idea de
normalidad, ya que no se reconoce totalmente que existe un entorno desfavorable

a los sujetos que impide su participacion como actores sociales; la idea va entonces
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dirigida hacia normalizar los cuerpos. La rehabilitacion responde a la
estandarizacion u homogenizaciéon de los cuerpos tullidos en lugar de generar
politicas que propiciaran una inclusién. Se trata entonces de componer, de
normalizar las estructuras corporales que no estan acorde al orden ya establecido.
Habria que corregir esas deficiencias que se le atribuyen a estos cuerpos, y es ahi
donde entra la racionalidad médica. Podriamos decir que gran parte del discurso y
de la problemética sobre lo deficiente es construido por la medicina, porque ésta es
quien posteriormente dard una solucién al problema que ella misma coadyuvo a
crear: se han generado entorno a esas caracteristicas corporales todo un mercado
de medicinas, tratamientos, saberes especializados, operaciones, articulos
mecanicos, etcétera. Sin embargo, de cierta forma se podria decir que la medicina,
mediante la rehabilitacién, pretende generar ciertas “ventajas” a los sujetos, ya que,
si damos cuenta de que existe un entorno que se muestra desfavorable a los
cuerpos tullidos, la estandarizacion o correccidon buscara crear cuerpos idoneos
para desenvolverse en un entorno normado, lo cual va encaminado a incorporar al
sector a un orden establecido, una Unica manera de ser y estar en lugar de

incorporar las diversidades corporales.

Pero las personas con discapacidad, sujetas, como cualquiera, a esa normalizacion
médica, se instalan en una experiencia segun la cual, la medicina les ofrece la
promesa permanentemente incumplida de su “rectificacion”, de su rehabilitacion, la
promesa de una “cura” que las aproximara lo mas posible a esa legitimidad corporal
de la que han sido desposeidas; la promesa de un cuerpo “no legitimo legitimado”.

(Ferrante, op. cit.; Ferrante y Ferreira, op. cit.).

Dentro de un sistema global y en el contexto de una sociedad capitalista, se sustenta
un ideal ficticio de cuerpo sano-bello; un cuerpo inalcanzable pero universalmente
deseado, como lo sefialaba Miguel Ferreira anteriormente (2009). Se responde a
ciertos estandares corporales e incluso de belleza, lo cual daria paso a determinar

un unico modelo corporal que se traduzca en un éxito social.
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Con la transicion del capitalismo industrial al capitalismo de consumo, del mismo
modo que la orientacidn econémica se desplaza de la produccion de mercancias a
la produccién de consumidores, en torno a la Iégica publicitaria se va gestando un
ideal estético del éxito econdmico. Si la salud corporal garantizaba la eficacia
productiva del cuerpo (y con ello, para la gran mayoria de los agentes sociales, la
posibilidad de supervivencia gracias a la obtencion de un salario por su trabajo),
ahora sera la posesion de un cuerpo ajustado a cierto ideal estético lo que puede
garantizar, ya no la supervivencia econdmica, sino el éxito social (un éxito de
fundamento econémico, ciertamente, pero que no se vincula ya a la garantia de un
salario, sino al ascenso en la jerarquia social; o por decirlo de otra manera: un

cuerpo bello no ha de conformarse con cualquier salario) (Ferreira, 2009, p. 4).

Bien podriamos mencionar como ejemplo el caminar: se ha estandarizado una Unica
manera de desplazarse; no suele haber otra forma de pensar a esta accioén que no
sea en un avanzar paso a paso y de manera erguida, lo cual no es bien visto o
acogido por factores arquitecténicos y sociales. El renguear para un persona con
pie equinovaro que, como ya se menciond con anterioridad, es una condicion en
donde el pie se encuentra torcido o invertido, como el de Caro, da paso a la
intervencién ortopédica o quirdrgica con la intencion de invisibilizar ese rengueo, de
adecuarlo a un caminar “bien”; la rehabilitacidn a la que se someti6 iba encaminada
a corregir el desplazamiento y los movimientos, lo cual responde sobre todo a
elementos de carécter estético. Si no se es, se actla o se moviliza de cierta manera,
la persona tiene que afrontar la discriminaciéon y violencia que se le dirige por no

cumplir con los elementos estandarizados estéticos.

La ciencia médica funge como acaparador de los saberes y nombra a los sujetos a
partir de identificar en ellos ciertas patologias que finalmente lo anormalizan y lo
disciplinan; sin embargo, es también la misma medicina quien ofrece una solucién
al constructo social deficiente que ella misma impregna en estos cuerpos. Si bien la
medicina ofrece la resolucion del “problema”, la correccion de esos elementos

patolégicos; es la misma medicina quien ha generado una idea intrinseca entre
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deficiencia y discapacidad. Juega un doble discurso, que finalmente con ciertas
acciones sanadoras, como lo es la rehabilitacion, termina por reafirmar su estatus

de incuestionable credibilidad.

Pero como bien lo sefialan Ferrante y Ferreira, hay una promesa incumplida de
rectificacion, ya que, si bien la medicina los acerca lo mas posible a esa legitimidad
corporal, es un hecho que no se llega completamente a ese cuerpo ideal, se trata
de rectificar el cuerpo tullido lo mas cercanamente posible a lo “normal” con la
intencion de hacerlos participes de la dinamica establecida. Por tanto, la situacion
no se resuelve ahi; la exclusiéon sigue latente y es una situacién que los sujetos
experimentan en diferentes ambitos de su vida diaria, desde una simple mirada,
palabras ofensivas o discriminacion laboral, entre muchas otras. Y es que este
cuerpo no legitimo-legitimado -como lo sefialaron los autores antes mencionados-,
finalmente sigue siendo incompatible con el entorno, por tanto, el trato hacia ellos
es diferencial. Para el caso de Caro, para quien la rectificacién se traslada a un
rengueo, es este detalle que visibiliza la diferencia corporal y el incumplimiento del

patron estético que se vera reflejado en discriminacion.

Estas son algunas de las perspectivas con que se vienen manejando las primeras
politicas generadas en la década de los 70’s, politicas que se imponen y se aplican
a los sujetos con “discapacidad” desde ciertas organizaciones mundiales, como bien
podriamos mencionar la OMS, sin embargo, esto no quedo solo en la integracion y

rehabilitacion ya que:

En junio del afio 1994, la UNESCO celebré en Salamanca (Espafia) la Conferencia
Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales, bajo el lema "Acceso y calidad".
Es en el marco de esta Conferencia cuando se produce una vuelta de tuerca mas
en ese proceso que nos lleva de la normalizacion a la inclusion. Al igual que sucedio
con los precedentes, el principio de inclusion parte de planteamientos realizados

dentro del sistema educativo”. (Carlos Egea Garcia y Alicia Sarabia Sanchez, 2004,
pp. 4-5)
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La inclusion social permite que los miembros de una comunidad vulnerable accedan
a recursos, servicios y oportunidades que les permita potenciar sus capacidades y
participar activamente en los procesos econdmicos y sociales de su comunidad.
Para ello la inclusién requiere de condiciones de equidad para que no se limite a
una mera presencia formal. (PROPOLI, 2008, pp. 27-28)

Actualmente la mirada hacia este sector se maneja bajo esta idea incluyente, sin
embargo aun se necesita mucho trabajo, porque si bien mucho se habla en materia
de inclusion en un ambito legal, en un ambiente mas cotidiano esto no siempre se
establece de esa manera; la inclusion va mas alla de la integracién, ya que se
pretende generar una participacion de las personas con discapacidad de manera
equitativa con relacion a los otros cuerpos “normales”, y se persigue que exista una
igualdad de oportunidades, ya sean laborales, educativas y de ocio, y en si, que se

diluya la dificultad de acceso y que se permita la participacion de dichos sujetos.

Si bien ésta no es la solucién, podria formar parte de una que minimice las
problematicas que se les presenta, lo que sin duda es un gran paso para dar cabida
a una plena colaboracion y desnaturalizar el déficit que se les cree innato. Esto adn
es tarea dificil y parece que estamos demasiado lejos para lograrlo, ya que
seguimos en un sistema que, como ya mencionaba, pretende estandarizar o
enderezar esos cuerpos desviados en lugar de generar una inclusion de las
diversidades corporales, “asi, una aceptacion fantasma esta en la base de una

normalidad fantasma” (Le Breton, 2002, p. 77).
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1.5 Biopolitica: Administracion de los cuerpos y

gobierno de las vidas

Historicamente asi es como se dio la discusion sobre el enfoque que se le ha ido
dando a la “discapacidad” por parte de la OMS, ya que en pleno contexto capitalista
se tenian que formular politicas que propiciaran la participacion este sector
poblacional. Sin embargo, el meollo del asunto radica en que las tres posturas que
se mencionaron: integracion, rehabilitacion e inclusion, son politicas que se
implementan con la intencién de regular y administrar la vida de estos cuerpos, por
esta razon, podriamos hablar, en palabras de Foucault, de una biopolitica, y
pensado en funcion de este tema de investigacion, de un gobierno de la vida de

acuerdo a lo que implica ser “discapacitado”.

Por el caracter de discapacidad, en siglos pasados estos cuerpos eran eliminados.
Esto lo podemos explicar bajo la nocion de un poder soberano, en donde, sostiene

Foucault, el ejercicio del poder se centraba en “hacer morir y dejar vivir”.

El soberano no ejerce su derecho sobre la vida sino poniendo en accién su derecho
de matar, o reteniéndolo; no indica su poder sobre la vida sino en virtud de la muerte
gue puede exigir. El derecho que se formula como "de vida y muerte" es en realidad
el derecho de hacer morir o de dejar vivir. Después de todo, era simbolizado por la
espada (Foucault, 2007, p. 164).

En este escenario, estos cuerpos estaban a voluntad del gobernante y era él quien
tomaba la decision de quien vivia o0 moria, por tanto, una persona con cierta
diversidad funcional se encontraba en desventaja de un cuerpo “normal’ vy
facilmente les quitaban la vida incluso desde el nacimiento a partir de sus

caracteristicas corporales. Por ejemplo:

En Esparta las leyes de Licurgo, que pretendian una mejora racial a ultranza, asi como
la pertenencia total del individuo al Estado, obligaban a que todo aquel que al nacer
presentase una deformidad fisica fuese eliminado. Para ello, como es bien conocido, se

recurria al despefiamiento por el monte Taigeto (...) Los romanos, especialmente a partir
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de la Ley de las Doce Tablas (540 A. C.) conceden al padre todos los derechos sobre

sus hijos, muerte incluida (Pope, 2001, pp. 13-14).

Ahora bien, en la actualidad, el disefio y la implementacién de politicas publicas se
generan en asambleas mundiales a través de organizaciones como UNESCO o la
OMS, politicas que finalmente se aterrizan o se hacen tangibles a partir del Estado,
que es el que resulta encargado de implementar ciertas medidas para que los

acuerdos se cumplan y se reflejen finalmente en la vida de los sujetos.

Concretamente, ese poder sobre la vida se desarrollé desde el siglo XVII en dos
formas principales; no son antitéticas; mas bien constituyen dos polos de desarrollo
enlazados por todo un haz intermedio de relaciones. Uno de los polos, al parecer el
primero en formarse, fue centrado en el cuerpo corno maquina: su educacion, el
aumento de sus aptitudes, el arrancamiento de sus fuerzas, el crecimiento paralelo
de su utilidad y su docilidad, su integracion en sistemas de control eficaces y
economicos, todo ello quedo6 asegundo por procedimientos de poder caracteristicos
de las disciplinas: anatomopolitica del cuerpo humano. El segundo, formado algo
mas tarde, hacia mediados del siglo XVIII, fue centrado en el cuerpo-especie, en el
cuerpo transido por la mecéanica de lo viviente y que sirve de soporte a los procesos
biologicos: la proliferacion, los nacimientos y la mortalidad, el nivel de salud, la
duracion de la vida y la longevidad, con todas las condiciones que pueden hacerlos
variar; todos esos problemas los toma a su cargo una serie de intervenciones y

controles reguladores: una biopolitica de la poblacion. (Foucault, 2007, p. 168)

Para el caso de la discapacidad, esta biopolitica podria incidir en la generaciéon de
acciones estatales encaminadas a la incorporacion de este sector poblacional a un
sistema econdmico ya establecido, a través de politicas que se manifiestan bajo la
vision de integracion, rehabilitacion e inclusion por parte del Estado; lo que va mas
alla de reprimir o eliminar sus vidas -como haria por medio del poder soberano-;
ahora lo que se pretende es administrar y disciplinar a estos cuerpos, y regular las
vidas de los sujetos para que sean funcionales y redituables al sistema econémico

imperante. Entonces, tomando “en consideracién que el biopoder ha sido un
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elemento indispensable para el desarrollo del capitalismo, que ha servido para
asegurar la insercion controlada de los cuerpos en el aparato productivo...” (Muhiz,
2008, p. 311), podemos enfatizar que los sujetos discapacitados se encuentran de

manera reiterada en condiciones de vida desfavorables.

(...) el desarrollo de los grandes aparatos de Estado, como instituciones de poder,
aseguraron el mantenimiento de las relaciones de produccién, los rudimentos de
anatomo y biopolitica, inventados en el siglo XVIIl como técnicas de poder presentes
en todos los niveles del cuerpo social y utilizadas por instituciones muy diversas (la
familia, el ejército, la escuela, la policia, la medicina individual o la administracion de
colectividades) , actuaron en el terreno de los procesos econémicos, de su
desarrollo, de las fuerzas involucradas en ellos y que los sostienen; operaron
también como factores de segregacion y jerarquizacion sociales, incidiendo en las
fuerzas respectivas de unos y otros, garantizando relaciones de dominacién y

efectos de hegemonia. (Foucault, 2007, pp. 170-171)

Y ya que la posibilidad de su integracion en la sociedad esta permeada, tanto por
un contexto capitalista que requiere la generacion de sujetos productivos, tanto por
una ciencia médica que ejerce un poder normalizador y disciplinario mediante la

institucionalizacion de la atencion del sujeto discapacitado. Seré asi,

la ciencia médica la encargada de suministrar las definiciones ortodoxas de la
discapacidad y las practicas necesarias para su tratamiento; una definicion que
asimila discapacidad a enfermedad y unas practicas cuyo objetivo sera la
“rectificacion” del defecto fisioldgico, el cual debera ser alcanzado mediante medidas
rehabilitatorias. A través de este proceso, las personas con discapacidad seran
expropiadas del derecho a decidir sobre el curso de sus propias vidas, asi como

sobre las actividades de la vida cotidiana. (Ferreira, 2009, p. 1).

La légica capitalista y las pretensiones normalizadoras del discurso médico
cientifico, encuentran coincidencia en la rehabilitacibn como una accion politica que
tiene como principal objetivo generar cuerpos “normales” productivos; y asi,
rehabilitar la diversidad para poder incorporarla al ambito laboral; una dinamica que

persigue la explotacion de los cuerpos en masa, y donde sin duda la diversidad
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funcional no es aceptada, en consecuencia, se recurre a orientar a los cuerpos

tullidos para hacerlos funcionales y redituables al mismo sistema.

1.6.- Diversidad Funcional

Si bien hasta el momento hemos hablado de manera detallada de los términos
negativos que se han empleado para designar a cierto sector, es momento de
abordar uno que me parece de suma importancia por la importancia que ha tenido
para para este sector discriminado, me refiero al de Diversidad Funcional. Lo
considero un concepto importante puesto que se ha planteado desde el colectivo de
personas con diversidad funcional de Espafia, principalmente por Javier Romafach
y Manuel Lobato. Término que me gustaria retomar para poder explicar a los sujetos
de investigacién, no obstante, cabe resaltar que, si se habla de diversidad funcional,

para dicha investigacion se estara abordando desde la diversidad motriz.

Javier Romafiach, quien se encuentra en silla de ruedas, desarrolla un
planteamiento interesante a partir de entender la dinamica y el contexto en que se
relacionan las persona en silla de ruedas, asi como de las carencias que existen
hacia este sector, por lo que dentro del Foro de Vida Independiente (Espafia, 2005)
se hace la propuesta de este nuevo término que, ademas, hace resistencia hacia

los términos impuestos que han traido consigo todo un ideal negativo, puesto que:

sabemos que las palabras o términos llevan asociados ideas y conceptos, y que
esta correspondencia no es azarosa, Sino que representan valores culturalmente
aceptados del objeto o ser nombrado. Estos valores se transmiten en el tiempo
utilizando las palabras como vehiculo. Con el tiempo, si queremos cambiar ideas o
valores no tendremos mas remedio que cambiar las palabras que los soportany le
dan vida. Existen muchas palabras ampliamente utilizadas en diferentes ambitos
para denominar al colectivo de mujeres y hombres con diversidad funcional. Si nos
basamos en nuestra propia experiencia personal, la mas utilizada en Espafia es

“‘Minusvalido”: plazas de aparcamiento reservados para minusvalidos, lavabo para
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minusvalidos, pensiones para minusvalidos, etc. Tanto en nuestra television como
en la radio, como en las calles, nosotros formamos parte de un colectivo “menos
valido”, o que “valemos menos” que para el caso es lo mismo. (Romarfiach y Lobato,
2005, p. 1)

La carga negativa que contienen estos términos empleados hasta el momento ha
llevado a esta poblacion a proponer uno que redefina, los constituya y los represente
de una manera diferente, ya que, por ejemplo: durante la investigacion, al preguntar
a una persona “normal” sobre cual era la idea que tiene acerca de alguien con
discapacidad, entre las respuestas mas frecuentes estuvieron: “son las personas
que no pueden hacer ciertas cosas”, “son aquellos que tienen limitaciones”
(Comunicacioén personal, 2015), lo que hablaba de que existen una serie de ideas
bien plasmadas que se suponen inherentes a la condicion de los sujetos, por tanto,
considero de suma importancia el nuevo planteamiento que trata de desnaturalizar

este déficit; es asi que:

Desde el Foro de Vida Independiente entendemos que la diversidad funcional no
tiene nada que ver con la enfermedad, la deficiencia, la paralisis, el retraso, etc.
Toda esta terminologia viene derivada de la tradicional vision del modelo médico de
la diversidad funcional, en la que se presenta a la persona diferente como una
persona biolégicamente imperfecta que hay que rehabilitar y “arreglar’ para
restaurar unos tedricos patrones de “normalidad” que nunca han existido, que no
existen y que en el futuro es poco probable que existan precisamente debido a los
avances médicos. Entendemos que las mujeres y hombres con diversidad funcional
tienen que ver con sociedades que, siendo intrinsecamente imperfectas, han
establecido un modelo de perfecciéon al que ninglin miembro concreto de ellas tiene
acceso, y que definen la manera de ser fisica, sensorial o psicolégicamente, y las
reglas de funcionamiento social. Y que este modelo esta relacionado con las ideas
de perfeccion y “normalidad” establecidas por un amplio sector que tiene poder y
por el concepto de mayorias meramente cuantitativas... En esta propuesta,
buscamos un lugar intermedio que no obvie la realidad. Las mujeres y hombres con
diversidad funcional somos diferentes, desde el punto de vista médico o fisico, de la

mayor parte de la poblacion. Al tener caracteristicas diferentes, y dadas las
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condiciones de entorno generadas por la sociedad, nos vemos obligados a realizar
las mismas tareas o funciones de una manera diferente, algunas veces a través de

terceras personas (Romafiach y Lobato, 2005, pp. 3-4).

Es necesario destacar que no existen estas imperfecciones “naturalmente”, sino que
se crean con base en una nocion de normalidad, por consiguiente, mas bien
deberiamos hablar de diversidades funcionales con las que todos contamos y con
las cuales debemos sortear las diferentes tareas o funciones de la vida cotidiana a
las que nos enfrentamos. No podemos hablar de personas normales, solo por ser
éstas mas comunes, hablando en términos numéricos; si nos ponemos a pensary
la mayoria tuviera caracteristicas diferentes, este sector se convertiria en el normal,
¢, Qué pasaria si la mayoria de la gente anduviera en silla de ruedas? ¢ Las personas
de pie tendrian los mismos problemas para desplazarse debido a las no
adecuaciones para ellos? o ¢Qué sucederia si todos fuéramos ciegos? ¢Todo
estaria disefiado para ser manejado en braille y convertiria al otro sector minoritario

en “discapacitado”?

Por lo tanto, la manera en que construimos nuestro entorno depende de lo que nos
han ensefiado que es “normal” en sentido estadistico, y esta “normalidad” va
cambiando con los tiempos. No debemos olvidar que lo “normal” es una ficcién

estadistica de caracter meramente instrumental. (Romafiach y Lobato, 2005, p. 4)

Lo que ocurre con estas personas con diversidad funcional es que las actividades
gue se realizan son de manera diferente con relacion a cémo lo haria una persona
‘normal”, si bien como lo senalaba con anterioridad existe una carencia de
funcionalidad, bajo este orden médico, como podria ser el no caminar, no ver o no
escuchar; sin embargo, el problema radica en que se significa como deficiente
debido a lo que dicta la norma de funcionalidad eficiente y el contexto en que nos
encontramos, de ahi que ese déficit se encarne como discapacidad y se viva de la

misma manera, ya que eso es lo que reiteradamente les dicen que son. No obstante,

52



las personas con quienes se hizo la investigacion no asumen una postura de “no
puedo” como comunmente se pensaria de una persona con discapacidad, todo lo
contrario, asumen una actitud que hace frente a un entorno que se muestra hostil,
y esto lo demuestran a través del deporte adaptado, actividad que precisamente se
realiza de manera diferente en comparacion a lo que comunmente estamos
acostumbrados a realizar, por medio del uso de diferentes aparatos ortopédicos que
ayudan al desempefio de estos deportes. Este fue el entorno inmediato donde se
les localizé y se analizdé la relacién del deporte con la resignificacion de la
discapacidad, un tema que ahondaré mas adelante, ya que para este primer capitulo
me parecia importante desmontar la nocién de discapacidad para ir dando paso a

nuevas formas de significar la “carencia” corporal.

Considero que la postura que se asume con respecto a las personas con diversidad
funcional depende mucho de la perspectiva que se tiene de ellos, la manera en
coémo yo los observé en campo es de una manera distinta a lo que las definiciones
oficiales brindan; de este modo, la forma en que significan su corporalidad, daria
paso a nuevas formas de vivirla. Por todo ello, quiero retomar el concepto de

diversidad funcional:

gue pretende liberarse de las imposiciones de las que tradicionalmente han sido
objeto las personas con discapacidad, implica repensar el sentido de ser humano
que tenemos como “norma”: hablamos de un ser humano, con cuerpo, que piensa,
ciertamente, pero que también se emociona, sufre y es incapaz de ir mas alla de su

singularidad constitutiva. (Rodriguez y Ferreira, 2010, pp. 306-307)

Las definiciones, el discurso en si, mas alla de solo nombrar al sujeto, lo constituye
y en muchos casos convierte a la persona en discapacitado, este hecho puede
determinar el actuar del sujeto y de su entorno hacia él; a partir de que el discurso
tiene la capacidad, el poder de generar los efectos que nombra (Butler, 2007), y
dicta la posibilidad para que el sujeto asuma el rol que se le asigna, para que se vea
sujeto a cierto orden ya establecido. Es asi como la estructura y las relaciones de
poder pueden determinar el actuar del sujeto; terminando por encarnar una norma

que el discurso nombra, con el inconveniente de que al contar con un cuerpo que
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se sitta fuera de la hegemonia corporal dominante y estar expuesto a un sistema
gue constantemente hace notar la diferencia, se produce que el sujeto tenga que
recurrir a acciones de ocultamiento, es decir, que termine relegandose de su

entorno.

Las definiciones no pueden entenderse como referencias descriptivas, o sea, no
son simples palabras que emanan de un sistema linglistico invariante, sino un
conjunto de enunciados que adquieren carécter de verdad (Foucault, 2010) y que,
al mantener ordenamientos sociales precisos dado su caracter productivo, en
conjunto constituyen a los sujetos, al mismo tiempo que instalan explicaciones
“‘légicas” sobre la forma en que se vivencien las diferentes condiciones corporales
en un plano social; no obstante que hay que hacer énfasis en que dichos actos de
enunciacion no son unilaterales o deterministas; la capacidad de agencia del sujeto
permite transformar los nombramientos, y de hecho, permite la transformacién de

los mismos sujetos.

Si bien hay quienes, por su contexto social, econémico y geogréfico, terminan por
encarnar un discurso discapacitante durante toda su vida, también hay en quienes,
desde esa encarnacion, se posibilita un repensarse, y una posibilidad por cuestionar
sus condiciones de precaridad (término que abordaremos mas adelante). Lo que se
visibilizara es que la discapacidad no es intrinseca o propia de los cuerpos sino,
como se ha venido exponiendo a lo largo de este capitulo, es una condicion que se
les atribuye, por lo tanto, en estos actos de atribucion y nombramientos
diferenciados, se abre la facultad del sujeto para posicionarse de formas diferentes.
Como seré expuesto mas adelante, el repensarse fuera de la discapacidad no solo
gueda en un plano personal, sino que influye en su actuar y en la manera de dirigirse
hacia su entorno, para asi poder percibirlo de otra manera y poco a poco obtener
espacios que permeen una inclusion, asi como un mayor reconocimiento social para

romper con los estigmas y representaciones deficientes que tanto se les atribuyen.
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Capitulo 2

Normalidad e inclusiéon-excluyente. Encarnar la

discapacidad

En el primer capitulo nos centramos en como se ha ido construyendo la
representacion de la discapacidad, elemento que hace énfasis en la “falta de un algo
corporal” que anormaliza, y en cdmo esta 6pera en funcion de diferentes discursos.
Sin embargo, dicha representacion no solo describe a los sujetos, sino que se
concreta en el trato que les es dirigido en los entornos en donde suelen
desenvolverse, ya sea en sus relaciones sociales, en sus momentos de ocio, el
transporte, la movilidad, entre otros; los cuales, actian como elementos excluyentes
puesto que, como se menciono en el primer capitulo, forman parte de un sistema

normativo que jerarquiza y desvaloriza la diversidad funcional.

Por consiguiente, el presente capitulo se centrara en lo que significa encarnar la
discapacidad a partir de analizar las experiencias de los sujetos de esta
investigacion. En este sentido yo considero que encarnar la discapacidad implica un
proceso de constitucion subjetiva respecto a: a) la representacion social de la
discapacidad como una falta; b) los modos en que los marcos normativos
condicionan la representacion que el sujeto tiene de si mismo; c) las posibilidades
de resignificacién que los sujetos llevan a cabo con relacién a como una sociedad
capacitista suele enunciarlos como seres enfermos; como seres incompletos; como
seres en falta. Para este segundo capitulo retomaremos los primeros dos puntos,

ya que el tercero formara parte de la discusion para el siguiente capitulo.
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2.1 Encarnando la norma. Panorama actual y general

sobre discapacidad en México

La discapacidad, como diversidad funcional, ha existido desde siempre, si bien tanto
la representacion social como el trato que se le ha dirigido ha variado segun la
época; actualmente impera un orden social capitalista regido prioritariamente por
ideas neliberales que generan: “la incapacidad de ejercer los derechos sociales de
los ciudadanos a obtener un estandar basico de vida, como consecuencia de la
existencia una serie de barreras a la participacion en las principales oportunidades
laborales y sociales de la sociedad” (José Maria Garcia Blanco, retomando la

definicion de La Unién Europea, 2012, p. 46).

Ademas, la exclusiéon hacia las personas consideradas discapacitadas se genera a
través de un discurso que impone nociones de normalidad, “la cual opera como
dispositivo de control social y clasificacion de los cuerpos y de las sociedades
instalando e inventando modos unicos de ser y estar en el mundo” (Zuttion y
Sanchez, 2009, p. 182). Dichos discursos, sin bien normalizan todos los cuerpos,
pueden apreciarse que actla de manera mas tajante en la capacidad, en la medida
en que “ese algo que les hace falta” parece definir de forma definitiva a la persona,

asi como a sus capacidades y el conjunto de sus decisiones y sus habilidades.

La clasificacion de dichos cuerpos funciona de acuerdo a la dicotomia capaz—
incapaz, para asi determinar quién es productivamente apto para desarrollarse en
la dinamica capitalista, excluyendo a quien no se ajusta a dicho orden social. Son
estos cuerpos a los que “pareciera que les hace falta algo”, los que se les adjudican
caracteristicas individuales discapacitantes, y asi, “la propia idea de ordenamiento

social genera de manera no inocente no solo desigualdades, sino también la
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obligacion de justificarlas” (Zuttion y Sanchez, 2009, p. 182). Por lo cual esta idea

incluso se naturaliza.

De esta manera, podemos coincidir con la idea de Lourdes Méndez Monasterio
quien en la clausura del V congreso: “Paradojas de la discapacidad. Autonomia,
Capacidad e Independencia”, cerré reafirmando que: “no hay personas
discapacitadas, sino sociedades discapacitantes” (Espafa, 2012). Con esta
afirmacién, Lourdes Méndez presidente de la Comision para las Politicas Integrales
de la Discapacidad del Congreso Espariol, pretendia tomar cartas en el asunto para
lograr una mayor integracion social, reconociendo que el problema no es en si los
individuos discapacitados, sino un entorno desfavorable y hostil a ellos. Por su parte,
la intervencion del Catedratico Adriano Pessina dentro del mismo congreso, también
es bastante pertinente y nos ayuda a reforzar la idea de Lourdes Méndez

Monasterio, Pessina nos dira que:

La discapacidad se basa fundamentalmente en la relaciébn que existe entre la
persona afectada por una patologia determinada con el ambiente en el que esta se
encuentra. Este principio implica un auténtico cambio de paradigma porque ya no
cabe decir que existen discapacitados “sino personas concretas con determinadas
discapacidades que el ambiente no “acoge” adecuadamente, es por tanto este

altimo quien debe cambiar de perspectiva para una plena integracion. (Fundacion

Garcia Morente, 2012)

Es precisamente la nocién de discapacidad, que parece acarrea esta serie de ideas
gue se suponen inherentes a los sujetos, las cuales, se materializa en éstos, en
funcién de los discursos y las representaciones sociales imperantes. Por lo tanto,
resulta importante continuar indagando en el contexto social en el que se
encuentran insertas estas personas, para poder entender cuales son esas

condiciones normativas a las que suelen enfrentarse cotidianamente.

Para situarnos en el contexto mexicano, y en particular en el estado de Puebla,
propondria comenzar por caracterizar los servicios y los espacios institucionales que

se encargan de dar apoyo a las personas con discapacidad. Podemos nombrar al
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DIF municipal del estado de Puebla, el cual, en su pagina web, hace mencién de la

ayuda brindada a personas con discapacidad, la que se remite a:

e Programa de apoyo alimentario a personas con discapacidad.
e Clinica de especialidades estomatoldgicas.

e Donacién de aparatos rehabilitatorios y ayudas funcionales.

e Centro de rehabilitacion integral infantil (CRII). (DIF, s.f.)

Seria importante verificar si, en efecto, se cuentan con las instalaciones necesarias,
si se ofertan los servicios mencionados y si dicha ayuda se lleva a cabo de forma
cabal, para lo cual, tendrian que visitarse todos los centros del DIF que existen en
el estado, y realizar una investigacion a mayor profundidad que dé cuenta de la
situacién actual de todos los centros de atencion. Por el momento, lo que podemos
dar cuenta es que, en teoria, deberia de existir un centro de atencién en cada
municipio al cual puede acceder el publico en general. El DIF estipula que estos
centros de asistencia se dividen en cinco servicios: 1) los albergues, que van
dirigidos hacia la atencién de nifios; 2) clinicas, que brindan diversos servicios de
salud; 3) centros de rehabilitacién, que van orientados hacia nifios y adolescentes
con dicapacidad; 4) el departamento de las personas con discapacidad, que se
encarga de la inclusion del sector en ambitos, politicos, sociales, culturales,
econdémicos, etc., y por ultimo 5) las estancias, que van dirigidas a personas de la
tercera edad. (DIF, s.f.)

Sin embargo, dentro de las observaciones que realicé a algunos centros DIF, pude
constatar que dichos lugares carecian de las instalaciones necesarias para cubrir
los servicios. La mayoria de centros de asistencia DIF en los municipios que
observé, cercanos a mi vivienda, por ejemplo: el de Santo Tomas Hueyotlipan,
Santa Clara Huitziltepec o el de Tepeaca solamente cuentan con estancias o, en
muchos casos, para la atencion del sector discapacitado solo se encuentra una
persona especializada, como un fisioterapeuta que llevé a cabo ciertas
rehabilitaciones. Hay otra serie de problemas al respecto, como lo es que muchos

de estos centros se encuentran concentrados en la ciudad de Puebla y, ademas, el
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hecho de que para acceder a estos servicios se necesitan una serie de requisitos
que, como en la mayoria de los casos que conoci, no cumplen totalmente; por
ejemplo: adquirir un historial clinico emitido por la Secretaria de Salud del Estado
de Puebla, con el que se pueda adquirir una silla donada o algun otro aparato
rehabilitatorio. Para el caso del historial clinico, la dificultad es la serie de tramites
burocraticos y papeleo que se necesita, que en ocasiones puede significar varias

visitas a la Secretaria de Salud; que implican tiempo, traslado, pasajes, etc.

De acuerdo a lo que me compartieron mis informantes, son muchas trabas para
acceder a este tipo de servicio, por lo que les resulta mas sencillo acceder a
programas independientes y de iniciativa privada, si es que se cuenta con cierto
capital econémico. Est4, por ejemplo, Vida independiente México, organizacién que,
entre muchas otras actividades, se encarga de brindar cursos, otorgar tratamiento
psicolégico, platicas, ejercicios diversos, y entrenamientos que son brindados por
personas que también hacen uso de sillas de ruedas, y que comparten experiencias
similares; dicha organizacion funciona de manera muy desligada a lo que es el Foro
de Vida Independiente (organizacion de amplio reconocimiento en materia de
discapacidad, principalmente en Espafia). El objetivo parece estar encaminado a
propiciar lo que el mismo nombre de la organizacion estipula: una vida
independiente para las personas con discapacidad. Si bien este es un tema en el
cual no nos centraremos, no podemos pasar por alto una serie de interrogantes al
respecto: ¢qué es una vida independiente? ¢ la independencia se estableceria con
relacion a qué? ¢existe un momento en que una vida pueda ser realmente

independiente?

Por ahora sigamos detallando lo que implica acceder y participar de este tipo de
servicios. El DIF, por ejemplo, brinda la credencial de discapacidad, que sirve, en
palabras de una de mi informante llamada Mika, -y quien, como se recordara es la
chica que vive con mielomeningocele-, “para identificarte como una persona con
aptitudes diferentes”. Dicha credencial proporciona algunos descuentos, como lo es
en el transporte publico: en la Terminal Central de Autobuses de Pasajeros de la

Ciudad de Puebla (CAPU), en las micros convencionales o en la Red Urbana de
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Transporte Articulada (Ruta), un nuevo sistema de transporte masivo en Puebla que
circula en un carril alterno al del transito regular; en éste ultimo, las personas
esperan en plataformas elevadas, las cuales, cuentan con rampas que facilitan el
acceso al transporte, para usuarios de silla de ruedas debido a que para ingresar
no parece haber barreras fisicas de por medio.

La credencial del DIF también permite el acceso sin costo a ciertos lugares, o bien,
con descuento, segun aplique. Sin embargo, también me comentaron que es igual
de complicado adquirir la credencial debido a la cantidad de requisitos que piden:
hay que comprobar ante el DIF que se cuenta con una discapacidad, lo cual solo es
certificado por un amplio historial médico que debe ser emitido por Secretaria de
Salud del Estado de Puebla y con el que no todos cuentan, ya que para tramitar uno
de éstos se deben hacer largas filas, esperar demasiado tiempo, realizar numerosas

visitas; por lo tanto, algunos mejor optan por dejar el tramite de lado.

Si bien la tarjeta puede brindar ciertos beneficios (en términos de descuentos, por
ejemplo), al mismo tiempo se constituye como un intento de remediar la enorme
falta de oportunidades que existen para ellos. En ese sentido, la credencial se
establece también como una etiqueta institucional que mantiene la brecha
excluyente hacia la discapacidad; y es asi, porque se justifica la diferencia al avalar
las caracteristicas corporales que los anormaliza. A mi parecer, la credencial opera
como una especie de paliativo que se brinda para tratar de remediar la exclusion
social, expresada ésta en las inadecuaciones del transporte, en las infraestructuras
arquitectonicas, o en el rechazo social que a diario se les presentan. Lo paraddjico
es que, al estar en un entorno social que naturaliza la exclusién de la discapacidad,
la credencial del DIF, como documento institucional que certifica la diferencia
corporal, al mismo tiempo puede acarrear ciertos beneficios para la gente que logra
acceder a éste; para muchos, el descuento en el transporte facilita el traslado a
lugares lejanos, o posibilita la entrada a ciertos lugares como museos 0 eventos
publicos. En un contexto capitalista que ademas es capacitista, un ahorro
econdémico bien puede ser una verdadera ventaja, por lo que, aunque su tramite sea

muy complicado, la mayoria de las personas busca tramitarla.

60



Respecto al cruce del capacitismo y el capitalismo, y su operatividad en un contexto
social que naturaliza la exclusion de la diferencia, podriamos hacer mencion de un
evento televisivo muy conocido en México llamado Teletdn, en donde afio tras afio
las empresas privadas, como lo son FUD o Telmex, entre otras muchas, en
asociacion con el Estado mexicano y la televisora Televisa, realizan sus
contribuciones para dicho evento, con la finalidad de crear y mantener centros para
la atencion de personas con discapacidad, pero también solicitan la ayuda

economica del pueblo mexicano para lograr tal objetivo.

Si bien los centros del Teleton brindan apoyo gratuito, también es cierto que es una
suerte quedar seleccionado para recibir la atencién debido al nimero tan alto de
solicitudes que tienen afio con afio. Hay que resaltar, también, el hecho de que las
empresas hacen una dramatizacion discapacitante en aras de reunir el dinero
requerido, de esta forma, se realiza un espectaculo teatral con las historias de las
personas, principalmente con la gente con bajos recursos. Se sabe, ademas, que
con sus contribuciones filantropicas las empresas se libran de pagar impuestos al
participar en un evento, en donde en realidad se esta lucrando con la discapacidad.
El evento produce una imagen particular de la incapacidad que reafirma aun mas
las desigualdades, “sin hacer mucho esfuerzo, imaginen un bombardeo de
anuncios viscerales que explotan las discapacidades fisicas de cientos de

nifios como si éstos fuesen objeto de exhibicién.” (Quobit, s.f.)

Cabe resaltar que el panorama antes descrito es el resultado de una sociedad que
estigmatiza, categoriza y diferencia a los cuerpos normales de los anormales, por lo
cual, en lo sucesivo, serd importante reflexionar de qué modo la nocion de
discapacidad, y la representacion que se ha creado en torno a dicha categoria, se
materializa en los sujetos, y de qué manera genera diversos impactos en su vida

cotidiana.
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2.2 Normalidad, categoria para formular a un

individuo a corregir

Gran parte de la toma de decisiones con relacion al disefio e implementacion de
politicas publicas le corresponde al Estado, una instituciébn que, pensada en
términos de la biopolitica foucaltiana, administra la vida colectiva de las poblaciones,

y a la vez, participa de los mecanismos de disciplinamientos corporales.

La razdn de ser histérica de ese imperialismo médico como discurso ortodoxo del
cuerpo, como criterio experto normalizador, la encontramos en la transicion operada
en los modos de ejercicio del poder; y la encontramos, segun Foucault (1992), en el
siglo XVIII. La instancia fundamental que define el rumbo de esa transicién es y sera
el Estado (Ferreira, 2009, pp. 5-6).

Existe una normalizacién que al mismo tiempo anormaliza, y que se sustenta, en el
caso de los sujetos de esta investigacion, en las “diferencias” corporales que suelen
distinguirlos de los demés, distinciones que también se respaldan en la medicina y
la nosologia, una rama de la medicina encargada de describir y clasificar las
enfermedades. Estos discursos sostienen la concepcion naturalizada de la
diferencia corporal, y se constituyen como verdades consideradas indiscutibles, ya
que el discurso médico se basa en explicaciones -consideradas cientificas- dirigidas
a producir un saber acerca del cuerpo saludable y del cuerpo enfermo, asi como de

sus patologias, sus deficiencias y, por lo tanto,

La normalizacién médica se ha instalado firmemente en los modos de regulacion de
nuestras relaciones cotidianas: en nuestra experiencia diaria, en nuestras relaciones
(con sus expectativas, ilusiones y esperanzas), estamos sometidos a la regulacion
simbdlica de un capital deseable, el del cuerpo sano, bello y bueno. (Ferrante, 2007,
2008; Ferrante y Ferreira, 2007, 2008).
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Es también la cientificidad del discurso lo que se considera incuestionable, por tanto,
las explicaciones que se den sobre la discapacidad, tenderan a justificar la postura
gue la gente tome respecto a estas otras corporalidades, lo cual se evidencia en el
discurso que persigue curar, rehabilitar y corregir los cuerpos. De manera analoga
al planteamiento de Foucault respecto a como “el individuo a corregir” del siglo XVIII
“va a aparecer en ese juego, ese conflicto, ese sistema de apoyo que hay entre la
familia y la escuela, el taller, la calle, el barrio, la parroquia, la iglesia, la policia,
etcétera” (Foucault, 2007, p. 63); asi también por nuestra parte podriamos sugerir
que, la idea de correccion opera no solo desde el discurso médico, sino en
interseccion con las dinamicas del nucleo familiar y otros espacios sociales. Es en
la familia, que suele establecerse como el elemento primario de convivencia, uno
de los espacios privilegiados en donde se trataran de corregir los malestares y las
anormalidades de lo corpéreo, asi como las formas de actuar segun ciertos modelos

de vida acordes con lo que dicta la sociedad considerada normal.

Esto bien puede apreciarse en nuestra vida cotidiana: en la crianza de un nifio se le
cuida que no se salga de la norma, se le regafa, e incluso se le golpea con la
intencidn de generar una correccion; de modelar el cuerpo y conducir la vida segun
ciertos parametros de lo considerado normal. En el caso de los sujetos de esta
investigacion, la familia ha desempefiado un papel muy importante puesto que éstas
son quienes, bajo la idea de la existencia de seres normales, gestionaron
numerosas correcciones corporales; la correccion parece ser con la intencion de
ubicarlos en la sociedad como sujetos normales, por ello, se busca ayuda,
principalmente de la practica médica. Suele ser asi, en el caso de los sujetos que
tienen una diversidad congénita, los cuales han tenido que pasar por diversos y

dolorosos tratamientos para intentar corregir sus anormalidades de nacimiento.

Un ejemplo de dichas practicas médicas de correccion podemos observarlo en el
caso de Carolina Cisneros, quien nace con pie equinovaro, el cual, como ya se
menciono con anterioridad, trata de un pie con forma invertida. La condicién corporal
de Caro es una de las mas complicadas debido a que naci6 con el pie

completamente al lado opuesto, es decir, 180° a la inversa, por lo que para ir

63



moldeando “normalmente” el pie de manera paulatina, requirié algo mas que un

yeso.

Tuve cuatro operaciones, una para corregir los dedos de las falanges, tuve otra para
alinear el pie, me pusieron clavos para que el pie no se moviera de su lugar, tuve
una operacion en el tendén de Aquiles que fue la que me hicieron mal, te lo cortan
para que el pie no esté bailando porque no tienes fuerza para poderlo mover y tuve
otra de unos tendones gue tengo expuestos de hecho en la parte superior y en la
parte inferior para que el pie no se mueva y otros tratamientos que son post... Tuve
fisioterapias hasta los 10 afos, usaba férulas todo el tiempo que estuve en
fisioterapia, después de ahi realmente era ensefiarme a caminar a que no se me
notara, bueno ya ahorita camino como quiero, pero entonces se me ensefiaba a
caminar a mover de cierta forma en la cadera para que realmente no se vea el
problema y te ponen zapatos ortopédicos que los deje cuando tenia 12 afos... El
dolor siempre de las operaciones, tengo recuerdos muy vagos, solamente recuerdo
cuando me ponian las anestesias y cuando salia todo el tiempo eran medicamentos,
entonces, es lo Unico que recuerdo, cuando llegaban y me daban de comer, cuando
mi familia llegaba a verme, recuerdos muy vagos y de tratamientos solamente el
forzar la movilidad del pie. Ningun doctor entendia que el pie no se podia mover
completamente, entonces, por lo general me lo luxaban o me lastimaba mucho el
pie. Siempre traia algo en el pie y los doctores se habian equivocado porque decian
gue el pie equinovaro si se podia poner de puntas y a mi me forzaban a hacer esas
cosas, entonces me lastimaban y hasta la fecha, inclusive una vez me tocé ir con un
fisioterapeuta que era como una especie de fisioterapeuta, huesero, carnicero
porque el sefior este te amarraba de tu zona afectada y te trataba de mover a golpes
las zonas, a mi me despego el musculo del hueso entonces ahi se afecté alin mas
mi tenddn de Aquiles, me movié la cadera, me alined la columna entre comillas, pero
fueron puros golpes, entonces estuve en cama como un mes sin poderme mover,
estuve en muletas, estuvo horrible porque el Sefior no sabia hacer nada, aparte, me
inyecté hormona de crecimiento qué hizo que me creciera mas un pie, si solo tenia
un centimetro de diferencia hizo que me creciera 3 centimetros de diferencia porque
el pie equinovaro ya no crece, entonces me afect6 completamente mas. (C.

Cisneros, comunicacion personal, 2015)
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Ya sefialabamos citando a Foucault, que es la familia, en conjunto con otras
instituciones, la que se encargara de corregir los cuerpos en funcién de una nocion
de normalidad que abarca todos los sectores de la vida cotidiana. Se trata de
corregir en la mayor medida posible de acuerdo al nivel econémico que se tenga,
aunque eso implique cuantioso dolor de por medio. Una idea recurrente de diversos
padres de familia con los que tuve la oportunidad de platicar va dirigida hacia el ideal
de querer ver sanos a sus hijos. Me parece que el inconveniente no es que los
padres deseen ayudar a sus hijos, sino que ese deseo se encuentra fundamentado
en una concepcion de anomalia asociada a un ideal en salud establecido por lo que

la medicina considera que debe ser suprimido.

Si porque siempre han querido verme bien es como su objetivo verme caminando
normal como se les dijo que yo no podia correr y les vali6 porque yo no podia
guedarme estancada y fue muy bueno porque ahora tengo mucha fuerza en el pie.
Sin ellos no podria caminar bien por esa idea de que siempre tengo que estar

haciendo ejercicio (C. Cisneros, comunicacién personal, 2015).

El caso de Caro es un claro ejemplo de lo importante que es para su familia la idea
del actuar o ser una persona “normal”, es decir, una persona saludable. De ahi que
hayan intentado corregir su cuerpo con tanta insistencia, muy a pesar de lo doloroso
qgue pudiera ser para ella. De este modo, si se quiere aproximar al ideal del cuerpo
“‘normal”, se deben someter no solo a los tratamientos rehabilitadores que pretenden
la correccidn corporal, sino también a la implementacion de modos de actuar; como
hace mencién la misma Carolina: “Después de ahi realmente era ensefiarme a

caminar, a que no se me notara.”

Como se advierte, estos tratamientos medicos persiguen la elaboracion de un
cuerpo saludable, lo que ademas apela a la idealizacion de ciertos modelos
estéticos que son coincidentes con la necesidad de adecuar los comportamientos
de manera correcta. Sin duda, estas también pueden ser estrategias a las que ellos
recurren para minimizar situaciones de exclusién, para llevar una vida “normal”, es

decir, para que no se vea y no se note la diversidad; para crear sujetos que
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respondan a un ideal corporal, aunque el trayecto de esa busqueda implique dolor

y sufrimiento.

Caro me comentd que su familia (papa, mama y dos hermanos) siempre fueron
deportistas reconocidos a nivel local dentro del basquetbol, y ese reconocimiento
que tuvieron generd la idea de que Caro no podia quedarse estancada, en
consecuencia, “a como dé lugar” tenian que acercarla lo mas posible a este espacio
deportivo, a tal grado que en cierto momento incluso pudo jugar basquetbol
convencional, lo cual responde a toda una serie de expectativas orientadas por la
idea del individuo a corregir; una concepcion presente en muchos de los casos que
conoci, y que se veia reflejada en toda la serie de tratamientos o terapias a las que
se sometian con la intencion de minimizar estas “deficiencias”. Se trata asi de crear
un cuerpo capaz a traves de la eliminacién de la diversidad funcional; esto es, un
cuerpo cuya base de elaboracion es la nocion de capacidad, sin embargo, dicho
elemento se ve permeado por el capacitismo, el cual, Castafieda y Peters (2000)

define como:

(...) unaforma de discriminacion o prejuicio hacia individuos con discapacidad fisica,
mental o de desarrollo que se caracteriza por la creencia en gue estos individuos
deben ser arreglados o de lo contrario no pueden funcionar como miembros

completos de la sociedad (Citado en Vidal, 2016).

El capacitismo se encuentra presente no solo en la légica subyacente a las practicas
meédicas, sino en muchos otros elementos y dinAmicas de su vida cotidiana. Bajo el
nombramiento de discapacitados se les sefiala continuamente a través de
comentarios, ofensas y miradas de extrafieza. Su condicién deficiente debe ser
alineada y corregida, no solo hablando en términos funcionales sino también
estéticos. Los movimientos desacordes a los considerados normales, como lo seria
el cojeo, son mal vistos en una sociedad que enuncia constantemente el como se
debe sery actuar; de otra forma, los cuerpos disconformes son desacreditados, mal

vistos y excluidos.

Otro ejemplo es el de Micaela. Segun sus palabras, el objetivo de su terapia para

tratar la mielomeningocele era “poder caminar y ponerme de pie yo sola porque yo
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gateaba, cuando yo empecé a caminar como a los 5 afios yo iba al kinder y mi
mama me tenia que cargar y asi para poder trasladarme.” Las correcciones,
deciamos, van orientadas a reformar los cuerpos anormales, pero también
considero que en estos entornos excluyentes las “deficiencias fisicas” hacen
restringir su participacion con el medio que les rodea; por ello, son dichas
correcciones las que de cierta forma proveen la ilusion de que el cuerpo necesite
ser cada vez mas apto para insertarse en un entorno que no se encuentra disefiado
para incluir a la diversidad funcional; un entorno que bajo esta légica solo acoge,

discrecionalmente, ficcionalmente, a las personas consideradas normales.

2.3 Rehabilitacion Productiva

Sin duda la correccion corporal tiene diferentes caras y una de ellas es la postura
rehabilitadora, desde donde se pretende normalizar al sujeto con la finalidad tanto
de incorporarlo al sistema productivo capitalista, como de generar un sujeto mas
apto para desempefiarse adecuadamente dentro de estas dinAmicas regidas por un
poder productivo del orden de la disciplina y la normalizacion. Recordando a
Foucault, estamos al tanto que durante los siglos XVIII y XIX se dio:

(...) la introduccion de un poder que, con respecto a las fuerzas productivas, con
respecto a las relaciones de produccion, con respecto al sistema social preexistente,
no desempefia un papel de control y reproduccion sino, al contrario, un papel
efectivamente positivo. Lo que el siglo XVIII introdujo mediante el sistema de
disciplina con efecto de normalizacién, el sistema disciplina-normalizacion, me
parece que es un poder que, de hecho, no es represivo sino productivo; la represion
no figura en él més que en concepto de efecto lateral y secundario, con respecto a
mecanismos que, por su parte, son centrales en relacion con ese poder,
mecanismos que fabrican, mecanismos que crean, mecanismos que producen
(2007, pp. 58-59).
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Este poder normativo, mas allda de operar bajo la mecanica de la represion,
encuentra una forma novedosa de generar un control social a partir de la reiteracion
de la norma. Para el caso que nos compete, podemos imaginar como la inclusion
del sujeto tullido en este orden social, se ajusta de acuerdo a procedimientos
rehabilitadores que surgen con la idea de alinear a los sujetos para incorporarlos a
un sistema que exige movilidades precisas, y cuando mas apto, mejor, ya que el

sistema capitalista exige la produccion de un sujeto continuamente productivo.

Asi, el sujeto discapacitado es un producto del dispositivo de la normalidad-
corporalidad, un efecto del sistema capitalista y la ciencia occidental que defini6, en
la transicion del siglo XVIII al X1X, una biopolitica que conforma los cuerpos capaces,
inteligentes, aptos y calificados, al mismo tiempo demarcd aquellos cuerpos
abyectos que serian los incapaces, discapacitados y minusvalidos; una serie de
diferencias encarnadas que constituyeron a sujetos especificos que no se excluyen
sino, al contrario, se establecen, fijan y definen: no rechazo sino inclusion
(Maldonado, 2015).

Una inclusién paradojica, puesto que se da de manera precaria e inestable ya que
en el sistema capitalista neoliberal se difunde la imagen de que a los sujetos
discapacitados se les incluye en los espacios de produccién y, sin embargo, si bien
se les brinda la posibilidad de desempefarse en un empleo, es muy dificil que
puedan alcanzar un puesto laboral mas alto. Ferrante ya exponia en el primer
capitulo® la promesa incumplida de su rectificacion, y es que si bien se corrigen o
se alinean los cuerpos tullidos, en realidad no se les brindan las mismas

posibilidades que alguien “normal”’ pudiera tener. Por lo cual considero que los

® Recordando la cita textual: “Pero las personas con discapacidad, sujetas, como cualquiera, a esa normalizaci6n
médica, se instalan en una experiencia segun la cual la medicina les ofrece la promesa permanentemente
incumplida de su “rectificacion”, de su rehabilitacion, la promesa de una “cura” que las aproximara lo mas posible a
esa legitimidad corporal de la que han sido desposeidas; la promesa de un cuerpo “no legitimo legitimado” (Ferrante,
op. cit.; Ferrante y Ferreira, op. cit.).
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cuerpos “deficientes” continuan inmersos en un estado de precaridad; en ese

sentido, es importante la siguiente distincion conceptual:

Tanto la precariedad como la precaridad son conceptos que se interseccionan. Las
vidas son por definicion precarias: pueden ser eliminadas de manera voluntaria o
accidental, y su persistencia no esta garantizada de ningiin modo. En cierto sentido,
es un rasgo de toda vida, y no existe una concepcion de la vida que no sea precaria,
salvo, por supuesto, en la fantasia, y en particular en las fantasias militares. (...) La
precaridad designa esa condicidon politicamente inducida en la que ciertas
poblaciones adolecen de falta de redes de apoyo sociales y econémicas y estan
diferencialmente mas expuestas a los dafos, la violencia y la muerte. Tales
poblaciones se hallan en grave peligro de enfermedad, pobreza, hambre,
desplazamiento y exposicién a la violencia sin ninguna proteccion. La precaridad
también caracteriza una condicion politicamente inducida de la precariedad, que se
maximiza para las poblaciones expuestas a la violencia estatal arbitraria que, a
menudo, no tienen otra opcién que la de apelar al Estado mismo contra el que

necesitan proteccion (Butler, 2010, p. 46).

Para el caso que nos concierne y de acuerdo a lo que ya se ha planteado a lo largo
de la investigacion, diremos que las personas con diversidad funcional se
encuentran inmersas en un estado de precaridad, es decir, se encuentran en un
contexto que maximiza dicha exposicion a las a los dafios y a la violencia, al formar
parte de una sociedad que relega y cifie a dichas corporalidades; a pesar de que se
produce la ilusion de participar en las dinAmicas laborales capitalistas. Se trata,
como ya mencionaba con anterioridad, de una inclusidn-excluyente; ya que se les
incluye dentro del sistema, aunque de manera limitada: tienen derecho al &mbito
educativo, pero en escuelas de educacién especial; paralimpiadas en lugar de
olimpiadas; bafos exclusivos para discapacitado, entre otros muchos ejemplos.
Entonces, se esta dentro del sistema, pero de manera por demas inestable. No es
rechazo, sino inclusion. Parte de toda esta situacion radica en que la representacion
del sujeto discapacitado da paso a que se justifique su reclusion, puesto que al no
tener las cualidades o habilidades “necesarias” para desenvolverse en el sistema,
se erigen espacios destinados a ellos con base en sus caracteristicas especificas,

0 sea, lugares que forman parte de la institucionalizacion de la discapacidad.
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Si es correcto asumir que el objetivo de la norma es incluir dentro de la misma, pero
bajo sus propias reglas, cabe destacar que, en esta mision de generar cuerpos
estandarizados, funcionales y no patolégicos, en muchas ocasiones son los mismos
sujetos discapacitados quienes buscan ingresar a los espacios médicos de
correccion corporal con la intenciébn de hacer sus cuerpos mas aptos para las
dindmicas sociales preestablecidas. Debido a las experiencias que han tenido,
procuraran buscar la adaptacion corporal a su entorno, aunque, COmo vimos con
Caro, en muchas ocasiones esto implique dolor, gastos econémicos, y extenuantes
tiempos de espera y de traslados, ¢ este escenario deberia de interpretarse como
una resignacion ante todas las demandas médicas, familiares, sociales, que la
correccion corporal implica? O bien, ¢pueden leerse como estrategias de
resignificacion de los sujetos quienes, a la vez que se adscriben a un modelo

capacitista, al mismo tiempo generan posturas criticas frente al mismo?

En la mayoria de los casos que conoci, la exclusién que desde pequefios viven a
diario, repercute en las formas en que socializan y se relacionan con otros sujetos
de su entorno. La exclusién, como me contaron, se ve reflejada de diferentes
maneras: desde una simple mirada, hasta palabras, gestos, actitudes de desprecio,
actos de segregacion, y demas situaciones que ilustraré en parrafos posteriores. Lo
gque en este momento quiero enfatizar, es que el trato hacia una persona
discapacitada es correspondiente en buena medida con la representacion de dicha
condicion como algo “deficiente”, que ademas se cree inherente y que se ve
reforzada por distintas instituciones que naturalizan la ficcién de la integridad y la

completud corporal.
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2.4 Inclusidn-excluyente: Distribucién y

reconocimiento

Para seguir abordando el fenbmeno de la exclusion, retomaré a Nancy Fraser
(2000), para quien la categoria de discapacidad tiene dos dimensiones excluyentes.
La primera es la de distribucién, la cual va vinculada a la injusticia que se da en la
estructura economica-politica de la sociedad. Esto se da debido a la logica del
capitalismo en donde unos quedan adentro y otros quedan afuera. “Asi, la exclusién
que produce la discapacidad es aquel movimiento que no admite la presencia de
cierto tipo de personas con determinadas caracteristicas en el espacio de la
estructura econémica” (Almeida, 2009, p. 218). Uno de los tipos de exclusién que
se da dentro de la distribucion es la imposibilidad de vender su fuerza de trabajo,
asi como la imposibilidad de controlar los medios de produccién; lo cual puede

ilustrarse a partir de lo narrado por Micaela:

Fui a una empresa de lineas telefénicas, entonces llegué, presenté mi solicitud y me
dijeron que era de ir a tocar puertas y me dieron a entender que era cosa que yo no
podia hacer, entonces yo hablé con este gerente y le dije: deme una oportunidad de
demostrarle que si voy a poder y qué le voy a poder entregar las lineas que cualquier
persona viene a entregar, entonces €l me dijo que es cansado me dijo, que dénde
venderia las lineas y con quién... le empecé a echar un chorote hasta que lo
convenci y me dijo sabes que me acabas de convencer y asi como me convenciste
a mi yo sé que vas a poder convencer a la gente de comprar unas lineas y estuve
trabajando ahi y si le entregue las lineas y todo eso (M. Marquez, comunicacién

personal, 2016).

Y es que, debido a la representacién de la discapacidad como deficiencia, sostenida
en una légica capacitista, la condicidbn de Micaela manifiesta que ella no puede
realizar diversas actividades laborales, por lo que se le restringe su participacion y
se le niega la oportunidad de demostrar sus cualidades, o sea, lo que si puede

hacer. Mika “pudo” convencer porque demostré un buen desempeiio en su labor,
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para la cual, tuvo que insistir para que se le diera la oportunidad como “cualquier

persona’.

La encarnacion de la norma implica no solo una adecuacion a la misma, 0 un
sometimiento ante dicha logica, sino también implica la posibilidad para cuestionar
el estigma que se adhiere al cuerpo, con la finalidad de abrirse camino en
situaciones donde los otros les siguen considerados incapaces, es decir permite
agenciar al sujeto para generar como en este caso, procesos de resignificacion.
Existe un impulso del sujeto por querer desenvolverse en aquellas actividades
donde se piensa que no podran hacerlas, que en este caso es la venta de lineas
telefénicas, situacién que implica otro tipo de dificultades, como un constante
desplazamiento por la ciudad. El querer desempefiarse laboralmente responde a
una exigencia capitalista por hacerse de cuerpos utiles, pero también, a la agencia

del sujeto por reafirmarse como alguien que “puede” hacer las cosas.

El reconocimiento del hacer del sujeto no debe opacar la injusticia con la que opera
el medio social en el que éste se halla. Gonzalo Valdibar, también con
mielomeningocele, menciona: “Si he tenido problemas que me daban un empleo
pero que luego no porque habia escaleras, ¢Coémo me subia? Entonces por eso
como yo soy de andar mas en la silla, pero ellos no quieren verte subir, como
diciendo: ¢COmo se va a estar subiendo todos los dias, subir y bajar? mejor ahi

muere”.

El caso de Gonzalo demuestra una negacién a sus derechos individuales, pero
también una violacién de los derechos humanos laborales. En teoria, las personas
con discapacidad tienen derecho a acceder a un trabajo digno, ya que existe en
México la Ley Federal para la inclusién de las personas con discapacidad, que en
el Articulo 11, fraccion 1 explicita que esta “Prohibido cualquier tipo de
discriminacion por motivo de discapacidad en la seleccién, contratacion,
remuneracion, tipo de empleo, reinsercion, continuidad, capacitacion, liquidacion
laboral, promocion profesional y asegurar condiciones de trabajo accesibles,

seguras y saludables.” (Secretaria de Gobernacion, 2011)

72



Asimismo, en la Agenda Laboral Federal Mexicana se estipula en el articulo 2° que:
“Se entiende por trabajo digno o decente aquél en el que se respeta plenamente la
dignidad del trabajador; no existe discriminacion por origen étnico o nacional,
género, edad, discapacidad, condicion social (...)” (Secretaria de Gobernacion,
2014). A Gonzalo se le constrifie la posibilidad de vender su fuerza de trabajo a
partir de un acto de discriminacion por la condicion que tiene. Asi que, ante la
deficiencia, la restriccion en el acceso. Sin duda, el hecho de que el lugar no cuente
con las condiciones adecuadas para el facil acceso de estas personas no es
obstaculizante, como me comento Gonzalo, y sin embargo, para las personas a
cargo prefieren evitar tener que formar parte de una situacion que pudiera tornarse
complicada para ellos. Aunado a ello se encuentran las estructuras arquitectonicas
que no les permiten tener un éptimo desarrollo de sus labores, lo que en el caso de
Gonzalo evita su contratacion; ¢ Cémo va a poder estar subiendo y bajando todos

los dias con una silla a rastras?

Otro de los lugares mas inadecuados son los bafios, ya que, si bien en
establecimientos grandes como cines o plazas comerciales suelen haber bafios
para discapacitados lo bastante amplios para el acceso a una silla de ruedas; lo
cierto es que en diferentes ocasiones visité con ellos cafeterias o bares que no
contaban con las adecuaciones necesarias, y en la mayoria de los casos eran
demasiado estrechos; parecian disefiados para personas convencionales®. Para
una silla de ruedas se necesita un espacio bastante amplio donde pueda entrar
completamente ésta, para que asi ellos puedan trasladarse de ahi a la taza del
sanitario. Cuando salia con ellos a establecimientos de Puebla, para comer o tomar
algo, siempre se encontraban en constante alerta de que a donde acudiéramos
debia haber un bafio lo bastante amplio para que pudieran acceder, y cuando esto

no era asi, en ocasiones terminabamos por buscar otro lugar.

Sin embargo, no todo es exclusion en el sentido estricto de la palabra, De Souza

Martins (1997) comenta al respecto, “la sociedad capitalista excluye para luego

10 Este término lo retomo a partir de que las personas con quienes se trabajo lo utilizan para referirse a una
persona de pie o bien para hacer una diferenciacion entre ellos y el resto.
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incluir a través de sus propias reglas, de manera precaria, marginal” (Citado en
Zuttién y Sanchez, 2009, p. 181).

De este modo, la sociedad,

...excluye del sistema escolar para incluir a través de la escuela especial; excluye
del mercado de trabajo para incluir en talleres escolares o talleres protegidos, o
trabajos precarios, inestables; excluye socialmente para incluir a través de
equinoterapias en lugar de equitacion, acuaterapia en lugar de acuaerobic,
musicoterapia en vez de musica. Olimpiadas especiales reemplazando cualquier

actividad de competencia (Zuttiébn y Sanchez, 2009, p. 181).

Estos son claros ejemplos de lo que mencionaba sobre la inclusion-excluyente: se
hace parecer que todos se encuentran dentro del sistema y, mientras tanto, al
mismo tiempo se les excluye; ésta es una forma novedosa y muchas veces eficaz
de generar la exclusion. Por ende, tanto la exclusiébn como la inclusién forman parte
de un control social en el que se les hace participes del entorno pero bajo ciertas
condiciones, bajo ciertas reglas, bajo ciertas limitantes, bajo ciertas imposiciones de
vida; se encuentran dentro y fuera de la norma, o mejor dicho, encarnan la norma
de una forma contradictoria: los incluye segun ciertas exigencias y modelos de
idealizacion corporal, y al mismo tiempo los excluye de la posibilidad de participar
de los espacios, las dinamicas y demas actividades configuradas en funcion de las

corporalidad normales.

Un claro ejemplo son las paralimpiadas, un evento que de alguna forma visibiliza a
los sujetos, los hace participe de un ambiente deportivo, y los hace formar parte de
la colectividad, aunque solo lo que dura el evento. En la semana de competencias
los sujetos acaparan los medios de comunicacion, se brindan diversas facilidades y
comodidades por parte del Estado y el comité organizador, y sin embargo, como
claro ejemplo de lo que puede ser una inclusién-excluyente, por un lado se exalta a
los sujetos discapacitados y se brindan ciertas condiciones para que se lleven a
cabo todas las actividades, y por otra parte, en realidad no se cuentan con las
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instalaciones adecuadas porque en la mayoria de los casos casi todo esta disefiado
para recibir a personas convencionales, como daria cuenta el que no se consiguen
hoteles con elevadores. Por ejemplo, la primera ocasion que acudi a un evento de
este tipo, el hotel que se nos dio tenia bastantes elementos que no ayudaban a las
personas con diversidad funcional motriz que se alojaban en el lugar. Los accesos
eran uno de los problemas, puesto que para llegar a cada habitacion eran distancias
muy largas; la entrada a los cuartos en la mayoria de los casos contaba con dos o
tres escalones, y ya estando dentro para el acceso al bafio habia que sortear otros
dos escalones. Como yo iba de apoyo, me llamaban constantemente de otras
habitaciones para que pudiera brindar ayuda y trasladar a alguien al bafio y

regresarlo a su cama.

Eventos como estos deberian contar con las adecuaciones necesarias para el libre
acceso, desplazamiento y traslado de las personas, sin embargo, cada lugar que es
sede suele tener una arquitectura y organizacién muy diversa, y no siempre cuentan
con las instalaciones necesarias o adecuadas para llevar a cabo un evento de este
tipo. El traslado resulta ser bastante complicado si no se cuenta con vehiculos
adaptados al tipo de necesidades, como lo es el contar con elevadores y lugares
disefiados para acomodar una silla dentro de un camién; cuando esto no es asi, es
el equipo de apoyo quien tiene que realizar la labor de desarmar sillas, subirlas al
camion, subir la gente, y luego, ya llegando al lugar, vuelve a ser el mismo

procedimiento.

La paralimpiada, como ejemplo de inclusion excluyente, es una teatralidad creada
por el Estado, asi como todo un orden social capitalista, que tratan de crear una
ilusién en la que dichas personas son integradas. En este tipo de evento se centra
la atencién en los sujetos por un breve tiempo, durante el cual, focos, camaras y
multiples escenarios se focalizan en las personas; una vez concluido el evento, el
resto del afio vuelven a permanecer invisibles, ya que no se les ve en un ambito
publico y muchas veces terminan recluyéndose dentro de sus hogares. Sin duda
ésta es una forma de inclusién excluyente. Hay que tomar en cuenta que este tipo

de eventos son organizados por personas convencionales que pueden no tener
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conocimiento de lo que implica tener una diversidad funcional, y por lo tanto, toda la
organizacion se planea desde su propio punto de vista, imaginando desde una vaga
idea las necesidades que pudieran surgir. Con eventos asi, se mantiene el mismo
orden social a partir de una supuesta integracion. El evento seguira siendo
paralimpiadas, no olimpiadas.

Destaquemos que para las personas que participan dentro de estos eventos, ésta
es una gran oportunidad de poder adquirir alguna beca, apoyo gubernamental,
medalla, o incluso el beneficio del viaje con gastos pagados. Pero la gran mayoria
de ellos, o en el caso de mis informantes, tenian un desgate fisico bastante intenso
porque hay todo un esfuerzo fisico en los entrenamientos previos al evento. Muchos
buscan obtener un lugar dentro del medallero para ir escalonando y asi llegar a la
seleccion nacional de cierto deporte: basquetbol, atletismos, ping pong, entre otros;
lo que les permitiria acceder a becas completas al deporte, y acudir a competencias

nacionales e internacionales.

Si bien las paralimpiadas son un ejemplo de inclusién excluyente, habria que decir
gue para ellos no representa eso, sino mas bien la oportunidad de desempefiarse
activamente en una actividad y con ello demostrar sus propias cualidades, lo que
de hecho podriamos reconocer que abona a la resignificacion de “su” discapacidad.
Quizas tendria que seguirse cuestionando la fachada con que se reviste a este tipo
de eventos, puesto que sigue reiterando la idea de incompletud y discapacidad, pero
finalmente es un espacio que también ayuda a que las personas participen,
convivan y que coadyuve esto a la resignificacién de su corporalidad, por el hecho
de reconocer el gran esfuerzo que constantemente estan realizando, tema que

retomaré de lleno en el tercer capitulo.

La inclusién-excluyente la podemos observar en otros aspectos de la vida cotidiana,
por ejemplo: el cine. Hay un facil acceso a la mayoria de ellos, y en el caso de la
ciudad de Puebla se ubican en las principales plazas comerciales, las cuales
cuentan con amplios accesos, rampas y otras facilidades. Al ingresar podemos notar
que también cuentan con asientos especificos para personas con diversidad

funcional, sin embargo, estos asientos se encuentran ubicados en la peor zona de
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toda la sala, generalmente en la parte de abajo, donde hay que levantar la cabeza

para poder ver la pelicula.

En este contexto en realidad no se les brinda la posibilidad de poder ver una pelicula
desde un mejor lugar, se les incluye, pero de manera precaria; entonces, al mismo
tiempo se les excluye porque no se les da la posibilidad de poder elegir o acceder
a una mejor condicion de la que se les brinda. Esto tiene que ver sin duda con el
tipo de arquitectura normativa con que se disefian los accesos hacia las butacas.
Considero entonces que una forma de incluir reconociendo la diferencia corporal de
manera no precaria, seria permitirles un mejor acceso y la posibilidad de hacer
disposicion de cualquier butaca al igual que todos, y no que solo se les remita a un

par en una zona alejada.

El capitalismo se alimenta de diferentes desigualdades para seguir manteniéndose,
y en particular, retoma a la discapacidad para crear todo un mercado que genere
ganancias. En conjunto, se crean toda una serie de disciplinas, saberes,
medicamentos, tratamientos, aparatos ortopédicos, utensilios, avances
tecnoldgicos, asi como literatura, libros pedagdgicos, y demas. Toda una serie de
saberes especializados e instituciones que atiendan las necesidades de este sector
que poco los acoge, pero que también aprovecha la situacion para que les sea
redituable al capital.

Como ya anotabamos, la creacién del Teletén se enmarca bien en estas dinamicas
puesto que, si bien parte del dinero esta destinado al apoyo de estas personas,
también habria que decir que las grandes empresas se aprovechan de sus historias
para seguir manteniendo la teatralidad de la deficiencia al evadir impuestos mientras
explotan afio con afo, en televisibn abierta y en cadena nacional, imagenes y

discursos sostenidos en la lastima y la compasion.
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24.1 Segunda dimensibn de la exclusion:

Reconocimiento cultural y simbdlico

Desde esta dimensién, los procesos de exclusion, entonces, son los que se expresan en la
actualidad como injusticias de reconocimiento o falta de reconocimiento adecuado y/o falta
de respeto a las diferencias. Esta falta de reconocimiento implica una situacidon de
subordinacién social ya que impide la participaciéon, como actores sociales posicionados, a
miembros de algunos grupos étnicos, minorias sexuales y nosotros podriamos decir a los
discapacitados. Lo que esta en cuestion es la valoracion social y cultural de tales actores
como inferiores, excluidos, absolutamente otros, o simplemente invisibles (Almeida, 2009,
pp. 222-223)

En este apartado haremos mencién de algunas experiencias de vida de los sujetos,
ya que el reconocimiento es un aspecto que se ve reflejado en su vida cotidiana, en
situaciones que han tenido que enfrentar en algunos casos desde nifios y, en otros,
desde que adquirieron esta diversidad; situaciones que ademas influyen en su
personalidad. Zuttion y Sanchez (2009), sostienen que las desigualdades que el
entorno les presenta a las personas con discapacidad, les genera un sentimiento de
resignacion por el hecho de pensar que esa fue una manera desafortunada de vivir

en este mundo; que asi les toco vivir.

Estas situaciones impactan de manera directa en su forma de sociabilizar entendida
como “la aptitud de vivir en grupo y consolidar los grupos mediante la construccién
de asociaciones voluntarias” (Agulhon, 1994, p. 55). En algunas ocasiones puede
provocar una marginacion voluntaria o, mejor dicho, una automarginacién en donde
el sujeto prefiere aislarse de los demas y, en algunos casos mas graves, la persona
no puede vivir en paz con su propia personalidad. Dicho de esta forma, “las
personas en el medio en el que se encuentran forman una vision de su mundo a
partir de las experiencias vividas y de la recepcion de informacion trasmitida
generacionalmente, que integra contenidos culturales” (Vargas, 2006, p.1). Por
ejemplo, Karla, quien cuenta con mielomeningocele, me cont6 que durante un

tiempo no le gusto salir a la calle, y cuando lo hacia era siempre en compaiia de su
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mama. Sentia que la veian raro; incluso para pedir algo que requeria en algun lugar
publico lo hacia por medio de la otra persona que le acompafaba, y asi evitaba el
contacto o la interaccion con su entorno. Lo anterior forma parte del impacto
psicosocial que puede provocar la representacion del discapacitado como un ser
incapaz, lo que deviene en el hecho de que prefieran aislarse completamente; esto

es también la encarnacion de la discapacidad.

Sobre la falta de respeto hacia las diferencias, podemos decir que es algo muy usual
que se dé entre los nifios; es desde ahi donde se comienzan a generar las
discriminaciones y los maltratos a los otros. Cuando los nifios comienzan a tratar de
manera negativa a los sujetos con discapacidad, lo que regularmente hacen es
aislarlos y faltarles el respeto. Tal es el caso de Carolina, la chica del pie equinovaro,

quien nos comenta:

Si algo tienen los nifios es creatividad para joderte la vida me han dicho pie pequefio
el personaje de los dinosaurios, me han dicho pata chueca, me han dicho Garfio,
me han dicho varias cosas, pie de vaca me dijo una vez mi tia porque sabia que se
llamaba equino varo y decia que tenia pie de vaquita y varias ofensas (C. Cisneros,

comunicacion personal, 2015)

Por su parte, Karla también comenta:

En muchas escuelas no me querian aceptar porque decian que a la hora del recreo
corrian y si me empujaban me fueran a tirar y no querian un problema o algo asi,
entonces no, no me dejaban entrar, si me costd trabajo buscar escuela...en la
primaria ya empezaron a ver como mas cosas porgue habia niflas que a veces me
hacian caras, y si sentia feo porque me hacian asi, y ya le contaba a mi mamay me
decia que no les hiciera caso y después dije: pues si, a mi qué me importa, yo voy
a estudiar... me sentia muy incbmoda de que me vieran, me chocaba, obviamente
sabia que era por como caminaba... muchas veces si llegaba llorando y decia que
¢Por qué me pasa esto a mi?, y después se me pasaba y me ponia a pensar que
tenia que quererme como soy porque esto no se me iba a quitar ya siempre iba a

estar asi (K. Porras, comunicacion personal, 2016)
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Este es un claro ejemplo de lo que mencionaba con anterioridad: se encarna la idea
de que desafortunadamente de esa forma les toco vivir en este mundo. Este tipo de
situaciones propician el que no quieran salir para poder evitar esos momentos
incomodos. Podemos considerar que éstas son una serie de barreras simbdlicas,
incluso en el hecho de que las personas se suelen detener en la calle para centrar
la mirada en ellos como si fueran una especie de extrafios seres; esto no
necesariamente podriamos considerarlo discriminatorio, y sin embargo les afecta,
tanto que en algunas ocasiones prefieren no salir para evitar enfrentarse a

situaciones asi.

El hombre que sufre una discapacidad visible no puede salir fuera de su casa sin
provocar la mirada de todos. Esta curiosidad sin descanso es una violencia tanto
mas sutil cuanto que se ignora a si misma en cuanto tal y se renueva con cada

transeulnte que pasa (Le Breton, 2002, p. 79)

Las miradas que se centran en ellos es una de las maneras mas sutiles de marcar
la distincion corporal y de generar una barrera que en muchos casos es hostil, ya
que, al no reconocer la diversidad funcional, se les separa con cada mirada de
curiosidad. Podemos decir que éste es uno de los momentos constituyentes de la
exclusion: aquellas miradas que no reconocen la diferencia, centrada en elementos
corporales distintos a lo que se considera “normal”, son lo que en ocasiones justifica
el trato diferencial hacia ellos. Las miradas parecieran inocentes, pero son algunos
de los elementos centrales que generan el que los sujetos prefieran quedarse en

casa, puesto que ellos lo perciben como un acto de violencia.

Son este tipo de situaciones que tienen que vivir a diario, las que les hace cambiar
la forma de concebir el mundo, un mundo que se muestra hostil y en el que suceden
casos que les afectan de forma fisica y psicologica, de hecho, aunque estas
situaciones hayan ocurrido en la infancia, parece que permanecen y repercuten en
su vida diaria. Carolina hace mencién del cambio de comportamiento que tuvo a

partir de las experiencias recabadas en su infancia:
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Tienen que ver que contigo no se juegay es algo que tal vez estd mal, pero al menos
a mi me funciona, si ven como eres tienen cuidado de como te tratan y de lo que
hablan de ti, porque saben que contigo no van a estar jugando a diferencia de ser
una persona completamente amable que dobla las manitas y todo eso; son los que
se llevan completamente al baile siempre, entonces ya saben con quién se meten y
con quién no... Hasta ahorita tengo estragos de depresion crénica eso es algo que
ya no puedo controlar yo, tanto tiempo de baja autoestima y todo eso
psicolégicamente me afectdé a un nivel médico que es con depresion; la verdad la
depresion crénica es una jalada, porque solamente te dan vitaminas para que te re
animes pero pues al menos no es algo que yo quiera, simplemente hay dias en los
gue yo me despierto a toda madre y hay otros dias en los que me levanto y quiero
gue me trague la tierra y no sé ni porqué y cuando no sé ni porqué o no tengo una
razon, ya sé que tengo que tomar medicina, ya hasta sé qué comportamientos tengo
cuando tengo esa depresion...Te invaden todos los recuerdos, muchas veces
pienso que no voy a lograr nada por ejemplo: me dio depresion regresando de la
competencia, de la paralimpiada nacional y no quise venir a entrenar porque dije:
“bueno si no gane medallas de qué sirve, si no pude llevar a cabo lo que yo queria
para qué voy a entrenar”, que después me di cuenta de qué era depresion. No vine
en una semana, me quedé acostada, no me levanté en dias de verdad, entonces
después me puse a pensar bien y hablé mi mama conmigo y me dice: “ya levantate
tienes que ir a entrenar, si no lo lograste hoy hay tiempo...” yo no queria venir a
entrenar, pero me sirvié las cosas y me manda a entrenar, llegué temprano y ya aqui
ando porque tienes razén, no puedo lograr nada si no sigo trabajando en lo que fallé

(C. Cisneros, comunicacion personal, 2015)

La esfera de reconocimiento, pensada desde una dimensién simbdlica y cultural, se
encuentra presente a lo largo de la vida de Caro. Ella ha sentido y sufrido la
exclusion y la discriminacion desde pequeiia. Esta esfera de reconocimiento se da
de manera paulatina, desde lo que parecieran diminutas situaciones, miradas,

comentarios ofensivos y segregacion, hasta situaciones como agresiones o0 actos
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de exclusion mas directos. En suma, repercuten en la persona y se reflejan de

distintas maneras, como seria el caso de depresion crénica en Carolina.

Situaciones como el no haber ganado una medalla en las paralimipiadas abren paso
para que se sienta afectada de manera inmediata y que se refleje en el hecho de no
querer salir. La suma constante de todos estos acontecimientos impacta en un plano
psicolégico e incluso en su forma de sociabilizar. Karla comenta: “Me sentia muy
incomodaba de que me vieran, me chocaba; obviamente sabia que era por como
caminaba...muchas veces llegaba llorando y decia que ¢ porque me pasaba esto a
mi?” (K. Porras, comunicacion personal, 2016). La incomodidad que implica el
hecho de que siempre se te queden viendo repercute mucho en su persona, es una
forma de violentar la diversidad de una manera sutil. Karla me comentaba que esto
le provocaba tristeza y ya no queria hacer muchas cosas a tal grado de querer

abandonar la escuela.

La falta de reconocimiento que se ve reflejada en situaciones que afrontan en su
vida diaria, a nosotros podrian parecernos situaciones normales, simples; pero para
ellos es todo lo contrario al no ser reconocidos como sujetos completos, capaces o
normales, que también tienen participacion, pero que no se les incluye. Por ejemplo,
aludiendo a un sistema arquitecténico, que es una de las principales barreras
simbdlicas que se hace tangible en todos los espacios en que se desenvuelven,
podriamos percatarnos de que no hay accesos para una persona que hace uso de
una silla de ruedas, y cuando los hay, en muchos casos estan demasiado inclinados,
tienen grietas, o simplemente hay un poste a la mitad de la rampa; cuestiones con
las que uno se encuentra y que para una persona convencional pueden pasar

totalmente desapercibidas.

Y es que en nuestro caso solemos hacer cosas con tanta naturalidad que no nos
ponemos a pensar cOmo es que las personas con discapacidad tienen que lidiar con
todo ello. Para nosotros, ante una banqueta o cualquier barrera que pudiera
bloquear nuestro paso bastaria con levantar el pie unos cuantos centimetros; sin

embargo, para ellos no es de esta forma, debido a que implicaria tener que pedir
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ayuda o tener que bajarse de la silla; después subir la silla al borde que se quiere

sortear, y tener que subir a la silla de nuevo.

Son cuestiones que a mis sujetos ya no les importaba del todo, que formaban ya
parte de su vida diaria y ante las que suelen tomar una postura que haga frente a
eso. Esto, por supuesto, no trata de un final feliz, porque si bien asumen este tipo
de posicionamientos, también se encuentran contantemente en un vaivén, como en
el caso de Caro. Las experiencias que han tenido forman parte de su proceso de
resignificacion de la discapacidad, ya que, si bien constantemente se encuentran en
un entorno excluyente, muchas veces ya no lo conciben de esa manera, y no le
prestan la misma atencién con que antes lo hacian. Todo forma parte de un proceso

de transformacion subjetiva que se acompafia de diferentes afectos y emociones.

Otro elemento que influye en que ellos quisieran o decidieran salir, era el transporte
publico (Situacion que haremos mencién en este apartado, pero que analizaremos
mas detalladamente en el tercer capitulo). En el caso de los que hacen uso de la
silla de ruedas, el poder desplazarse resulta ser bastante complicado ya que un
microbus no cuenta con los elementos necesarios para que alguien en silla pueda
subir, y si llega a hacerlo es por medio de la ayuda de terceras personas que cargan
a la persona y a la silla para poder subir y bajar. Para evitar estos casos, hacen
mayor uso del taxi puesto que facilita su movilidad y por la comodidad que implica
gue los lleven hasta sus hogares o que los lleven al lugar deseado. No obstante, el
uso constante del taxi también implica un gasto considerable a diferencia de lo que
gastan en un microbus, lo cual, tiende a limitar sus salidas, no les permite realizar
las actividades que quisieran, y terminan por preferir, 0 mas bien, no les queda mas

gue guedarse en sus casas para evitar una carga econémica extra a sus familiares.

Recuerdo que hace un tiempo miraba un comercial que abordaba este tema y
mostraba algunas personas en silla de ruedas que podian desplazarse libremente
por el camino; pareciera a simple vista que esto puede ser asi, y sin embargo, si

ponemos atencion a las barreras arquitectonicas que nos rodean en la vida cotidiana

83



nos damos cuenta de que esa no es la realidad cotidiana. Un informe realizado por
Jiménez y Huete (2002) en Espafa, arroj6 que un 60% de las personas
entrevistadas han sufrido discriminacion en alguna ocasion, y un 15% respondio
haberlo sufrido muy a menudo. Esta discriminaciéon estd relacionada con la
condicion fisica en la que se encuentran y el 34% se relaciona a las inadecuaciones

del entorno para poder realizar sus actividades cotidianas.

La accesibilidad y el transporte, como sefiala el informe del Comité Espafiol de
Representacion de Personas con Discapacidad (CERMI, 2010, p. 111-112), nos dira
gue debido a las barreras fisicas y sociales no se puede tener un ocio normalizado.
El mayor nimero de entrevistados arrojo que entre sus principales actividades esta
escuchar musica y ver la television. Como sefialan estos mismos autores, uno de
los inconvenientes de esto radica en que dichas actividades no fomentan las
relaciones, ademas de que pueden afectar su bienestar psicologico y social. Ese es
el caso de Lalo, de 23 afios, con lesion en la médula espinal, y quien anteriormente
hacia uso de una silla de ruedas tipo ortopédica, una de tamafo relativamente
grande en la que era muy dificil desplazarse. Lo hacia siempre con el
acompafamiento de un familiar ya que a él se le dificultaba hacerlo por si mismo
debido a las numerosas barreras arquitecténicas, situacion que repercutia en el

hecho de que no pudiera de socializar como él hubiera querido.

Ante estas situaciones, quiza intervenga el dominio del entorno el cual se define
como la “habilidad personal para elegir o crear entornos favorables para satisfacer
los deseos y necesidades propias” (Ecija, Velasco, Pefiacoba, Cigaran, 2018, p.65).
Segun esta nocién, las personas con un alto dominio del entorno tienen una
sensacion de control sobre el mundo y se sienten capaces de influir en el contexto
gue les rodea. Sin embargo, no podemos reducir la complejidad con que se
constituye la experiencia de la discapacidad, y la manera en que puede enfrentarse
0 no el entorno desfavorable en el que se desenvuelven, a solo una habilidad de

indole personal.
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Consideremos que, en principio, para poder hablar de un dominio del entorno,
tendriamos que identificar los distintos elementos culturales, politicos y econémicos
gue condicionan las habilidades y las posibilidades de accién de las personas. La
creacién de entornos favorables no puede depender de una habilidad personal,
puesto que la capacidad de los sujetos para influir nunca es unidireccional. Cuando
miramos la realidad aplastante del entorno, y reconocemos que no depende del
deseo el que no se puedan solventar gastos de taxi; cuando reconocemos que hay
dificultades para el desplazamiento, cuando hay una multiplicidad de barreras para
la movilizacion y cuando se requiere del apoyo de un otro que tenga cierta fuerza
muscular en los brazos para poder cargar la silla de ruedas, entonces la ilusion de
una habilidad individual, definida como un dominio del entorno, pierde toda validez

ética y epistémica.

Este es también un asunto de matices: ni dominio ni resignacién absoluta. Para el
caso de los sujetos de esta investigacion que contaban con mielomeningocele,
podian caminar con el apoyo de muletas y podian sortear este tipo de situaciones
con mayor facilidad, pero también tenian sus propias complicaciones, por ejemplo,

Micaela, quien nos comenta:

A veces las rutas no se paran, se siguen derecho sélo porque ven que tengo
muletas, se pasan derecho, te voy a contar una anécdota, con Karla una amiga que
también tiene discapacidad. Un dia fui a su casa y ya cuando veniamos de regreso
le dije: pues veme a dejar a la parada, estabamos en la parada, pasaron como cinco
combis y ninguna me quiso hacer la parada y ya era muy tarde y me dice: -ya sé, a
lo mejor es por las muletas y me dice, ve a esconderte-, porque a ella casi no se le
nota cuando esta parado normal, caminando si se le nota porque cojea pero ya
parada no, entonces le hizo la parada y si se par6 y dije: -que coraje-, se vio muy
gracioso porque ya fue cuando sali de ahi (donde se encontraba escondida )y ella
se quedd ahi y el de la combi solamente se la queddé mirando (M. Méarquez,

comunicacion personal, 2016)
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A su vez, Alan, con lesién medular, comenta:

Por parte de los microbuceros o por parte de los taxistas, porque luego los taxistas
les  digo, cme  puede llevar a tal lado? Y me dicen
-Si, y Jla silla también?-
Osea y todavia dices, pues obviamente la silla es con lo que me muevo y que el otro
tipo diga, pues qué onda, que con la silla no, pues entonces no se puede. O igual
no se, en cualquier lugar si vas a comer en un lugar publico, alguna plaza pues luego
luego se te queda viendo toda la gente y asi, pero pues es normal por lo mismo que
no estan acostumbrados a ver a una persona en silla de ruedas, de hecho esa
discriminacién es como un aliento...de echo cuando sales a un antro o una discoteca
o lo que sea pues llegas y luego luego se te quedan viendo, asi de que no, no puedes
pasar porque tu silla raya el piso o cosas asi, que dices pues son llantas no pasa

nada (A. Frimo, comunicacién personal, 2016)

Deciamos que la exclusién simbdlica se hace presente muy a menudo, y se ve

reflejada en la forma de actual, de socializar. En algunos casos, esto responde a

una estrategia o0 a un modo de prevencion para no sufrir algun tipo de maltrato,

como si estuvieran alerta, aunque claro esta, que no es el caso de todos. Segun

Karla:

Era negativa por lo mismo, de que creia que no podia hacer cosas, pensaba
diferente, no salia y solo veia tele y sentia que mi vida era aburrida y ahora me doy
cuenta de que puedo hacer muchas cosas estando en mi condicién...a mi no me
gustaba hablar con las personas, yo les hablaba, pero si me hablaban (K. Porras,

comunicacion personal, 2016)

A su vez, Carolina menciona:

Me chocan muchas personas, mi problema es que soy muy visual, entonces primero
veo a la persona como se comporta, si se rie o no se rie, si llega a ser la persona el
mas minimo detalle que me encabrona o que quiera pasarse de lista... ese es mi

problema para sociabilizar, cuando la persona me cae mal me la paso insultando
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como jugando, ahi si soy bien hipdcrita, esas son mis tacticas para poder sociabilizar
con los que me caen mal por ejemplo a ti al principio (C. Cisneros, Comunicacion

personal, 2016)

En mi experiencia, la relacion que tuve con Caro cuando recién nos conocimos fue
un poco distante. Yo ya conocia a los demas integrantes del grupo de un afio atras,
pero ella era nueva ahi; me saludaba de manera agradable, pero cuando veia la
practica de danza, tendia a hacer comentarios burlones; era una manera de insultar
jugando, como ella misma comenta. Conforme la fui tratando logramos hacer una
buena amistad, y tiempo después, ya en confianza, me coment6 que eso lo hacia
para molestarme porque le caia mal. Su manera de socializar era esa: no de manera
inmediata y confiable, sino manteniendo cierta distancia; se mostraba a la defensiva
mientras conocia a la persona. Una tactica que utilizaba debido a las experiencias
de maltrato que ella habia tenido con otra gente y que la habian ido forjando la
actitud que mantiene ahora; una Caro que no confia de manera inmediata, tal como

ella misma lo narra:

Todas las experiencias que he tenido han ido cambiando lo que soy, te digo yo era
una nifia muy dulce, ahorita me cuesta mucho trabajo ser amable y ta lo sabes, pero
y si tengo caracter porque digo, no es por presuncion, que diga soy bien fregona,
pero yo sé que lo que tengo es porque he afrontado muchas situaciones
tltimamente, he afrontado a personas que me han tratado de hacer menos, son
cosas que yo no podria afrontar si no hubiera vivido las cosas que vivi, porque digo:
he vivido tanto como para que una persona, un pendejo, un menso llegue y me diga
algo y yo me vaya a sentir mal, al menos las opiniones de terceros o que lleguen y
me digan algo como: que tu no lo vas a lograr, yo se las ganas que le estoy echando,
sé lo que estoy dando, entonces si me ayuda bastante, es todo lo que vives lo que
te da la madurez que tienes para afrontar las cosas (C. Cisneros, comunicacion

personal, 2015)

Como ya se ilustrd, la exclusion que reciben en diferentes ambitos de su vida

cotidiana se da a partir de la lectura y el sefialamiento que se hace de un cuerpo al
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gue se le ve con extrafieza, y al que, en consecuencia, se le trata de manera
diferente; se le excluye. Esto, deciamos, impacta de manera directa en su forma de
ver el mundo, de relacionarse o de socializar. En todos los casos esto sucede de
diferente manera, pero considero que en lo general puede provocar una auto
marginacion, el deseo de no hablar con nadie, el que prefieran quedarse encerrados
para evitar estas situaciones, o0 para evitar este tipo de comportamientos agresivos,
incluso aunque se utilicen como defensa 0 como una respuesta ante un entorno
que, hemos visto, se muestra fundamentalmente hostil. A propésito de todo este
complejo escenario, considero que el deporte puede ser un medio por el cual su
forma de pensar, actuar y socializar, pueda tener un proceso de resignificacion y

cambio; tema en el cual ahondaremos en el siguiente capitulo.
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Capitulo 3

¢Actividad incluyente? Diversidad funcional en el
deporte, y resignificacion de la discapacidad a

partir de la participacion en esta actividad

Alli

No son siempre tiernas,

las puntas de las dagas de quienes luchan

por el falso respeto,

No son rectos los caminos,

que siguen quienes, perdidos, se buscan

en el espejo del otro,

No son cortos los tiempos,

que se extienden en un pasado

de identidades perdidas,

Son cortos, rectos y tiernos los vientos,

de las luchas, caminos y tiempos que me llevaron alli,
Alli, donde t1 y yo somos el mismo,

el que nunca es igual, el que siempre enriquece al otro,
Alli donde se espera a alguien,

para ser td mismo,

Lee, te espero.

Javier Romanach

Para el tercer capitulo entraremos de lleno al ambito deportivo, donde los jovenes
con quienes se hizo trabajo de campo, observacion participante, entrevistas

dirigidas e informales, realizan diversas actividades como basquetbol, pista o
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atletismo (carreras en silla de ruedas), ping pong de mesa, danza deportiva, entre

otras.

El objetivo de dicho capitulo es poder dar cuenta como se desarrollan las nuevas
maneras de significar y encarnar la discapacidad que se dan a partir de la
incorporacion al deporte; para lo cual, en un primer momento haré mencion de los
elementos que considero influyen para que la resignificacion de la discapacidad se
lleve a cabo; por tanto primero hare alusién del como llegan a ser participes en el
deporte, quiza por iniciativa propia, otros mas a través de sus padres, quienes
quieren gue sus hijos realicen mas actividades o por la invitacion de alguien mas.
Por otro lado, la influencia de los padres y el factor econémico, asi como el
desarrollo que ellos tienen dentro del deporte; entrenamientos, desgaste fisico,
competencias y experiencias para poder ir dando cuenta de los elementos que se
entretejen y en conjunto gestionan la resignificacién de la discapacidad, hacia una

nocion no deficiente de la diversidad funcional.

3.1 Del ¢como te acercas al deporte?

Para iniciar este capitulo me parece de suma importancia hacer mencion del como
los sujetos llegan a incorporarse al grupo de Deportistas Paraolimpicos Poblano. En
este grupo se acercan a actividades deportivas que sean de su agrado, incluso

pueden pertenecer a varias simultaneamente.

En algunos casos, la incorporacion a determinado deporte, depende del tipo de
lesion motriz que pudiera o no favorecer su desempefio y movilidad para cierta
actividad; bajo la l6gica del capacitismo y el factor médico que en ocasiones
restringe su participacion, por lo que, desde ahi comienza una clasificacion y
seleccion de las personas para ubicarlos en cierto deporte de acuerdo a sus
caracteristicas fisicas. Existe una clasificacion dentro del deporte adaptado, por

ejemplo: el caso de Lalo, si bien sus piernas no seran “idoéneas” para atletismo, ya
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gue cuenta con una lesion medular, se consideran otras caracteristicas corporales;
en Lalo permea la caracteristica de brazos largos, que podran ser viables para
considerarlo en otro deporte, bien pudiera ser basquetbol, ping pong de mesa,
danza deportiva, no obstante, la primera no es de su agrado, por tanto, se inclin6 a
participar en las otras dos. Sin embargo, sigue latente el cuestionamiento de ¢ hasta
gué punto sigue imperando una légica capacitista? Puesto que, en el fondo también
habla de eficacia con base en los brazos de Lalo, pareciera que en el deporte existe
una légica subyacente del capacitismo, ya que se presenta como una clasificacién
en funcion de las caracteristicas que, si tienen los sujetos, con las cuales, si cuentas

y que influyen en la realizacion de cierta actividad deportiva.

En algunos casos la maestra Ariadne Hernandez Rodriguez (Medallista olimpica
en los Juegos Paralimpicos de Sidney 2000), quien es presidenta de la asociacion,
da su opinion para ubicar en los diferentes deportes a quienes llegan al grupo, en
funcién de las caracteristicas corporales que tienen cada uno de ellos; ya que los
deportes también se clasifican por categorias e influye el estado fisico en que se
encuentren los sujetos, pues algunas pruebas son de velocidad o resistencia como

es el caso de atletismo.

La seleccion del deporte va muy de acuerdo a sus gustos, no obstante se considera
la condicion fisica en que se encuentran, ya que para algunos como es el caso de
Lalo pudieran perjudicar su salud actual debido a que la lesibn medular que tiene le
impide sentarse en lugares rigidos y tomando en cuenta que la silla que se utiliza
para atletismo es un poco reducida y rigida podria sufrir algin dafio, mientras que
deportes como ping pong de mesa y danza deportiva le permiten emplear su silla

de uso diario a la cual, él colocé un cojin acolchonado que reduce la rigidez de ésta.

Si bien, como ya se mencion0, pareciera que sigue operando una légica capacitista,
también trasciende a ambitos médicos, sin embargo, la légica de salud/bienestar
forma parte del sistema normativo que termina por excluir al sujeto; estos entornos
se manejan bajo el discurso de que se prioriza el bienestar de los deportistas, se
podria pensar que la selectividad del tipo de deporte también esta condicionada de

una intencionalidad por cuidar al sujeto, por generar cierto tipo de cuidados
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corporales, posteriormente, al no cumplir con las adecuaciones, con las
caracteristicas necesarias, con la corporalidad requerida, con los estandares
corporeos, es que se les termina restringiendo la participacion en el deporte que
pudiera ser de su interés; se les considera en el deporte donde pudieran tener un
buen rendimiento de acuerdo a las caracteristicas corporales que si tiene, con las
cuales si cuentan; es donde nuevamente encontramos una logica capacitista, ya
gue para estas competencias existen ciertos parametros de velocidad, distancia o
rendimiento con los cuales se debe cumplir, sin embargo, en algunos casos como
ya se menciono, también se encuentran condicionados por ciertos cuidados
corporales que pudieran tener mayor peso para la selectividad a cierto deporte,
habria que cuestionarnos entonces los alcances que el capacitismo pudiera tener

dentro de estos entornos.

La maestra Ariadne, presidenta de la asociacion Deportistas paraolimpicos
poblanos es encargada de registrar cualquier asociacion deportiva Unicamente de
motricidad a nivel estado. Dichas organizaciones que quieran reconocimiento por
parte del gobierno de Puebla, tendran que llevar a cabo su registro con ella. Para el
caso de “discapacidad” intelectual, sensorial o psicolégicall existen otras
asociaciones respectivamente que se encargan de estos asuntos; basicamente la
labor de estas personas a cargo es conseguir apoyos economicos del Estado a
través de CONADE (Comision Nacional de Cultura Fisica y Deporte) para los
grupos deportivos, por tanto, debe existir un registro para poder conseguir ciertos

recursos.

Cuando se acerca una competencia oficial, por ejemplo: la Paralimpiada Nacional
gue se realiza cada afio, se hace una documentacion previa de las personas a
participar para que se les pueda brindar apoyo en transporte, hospedaje, alimentos,
incluso uniformes. Para este tipo de eventos nacionales el apoyo es bastante
completo y no solo se contempla a deportistas sino también a entrenadores y
personal de apoyo que casi siempre son familiares de los jévenes deportistas y que

en la mayoria de los casos van mas al cuidado de sus propios hijos, sin embargo,

11 De las cuales se hablé con mayor detalle en el primer capitulo.
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este tipo de apoyos se realizan una vez al afio, después del evento los apoyos son
escasos, ya que posteriormente, si acuden a algun otro evento deportivo casi

siempre lo tienen que hacer solventando sus propios gastos.

La maestra Ariadne, es quien ha invitado a pertenecer al grupo a la mayoria de los
jovenes que se encuentran participando con ella; cabe hacer mencion que ella
cuenta con secuelas de poliomielitis y fue deportista en Atletismo y entrenadora
del mismo. Actualmente se mantiene a cargo del grupo que se encuentra
entrenando en la Unidad Deportiva Ignacio Zaragoza, en la colonia Maravillas a un

costado del Estadio Cuauhtémoc, en la Ciudad de Puebla.

Como se mencioné con anterioridad, yo conoci a este grupo de jovenes por
casualidad; antes de comenzar a trabajar con ellos, estuve realizando trabajo de
campo con unos chicos sordos que practicaban futbol y al ver a este deportivo no
dudé en acercarme y platicarle directamente a la maestra Ariadne mi propoésito para
la investigacion y experiencia en el baile; fue ella quien me brind6 las facilidades

para poder integrarme al grupo.

Pude notar que entre la maestra Ariadne y los chicos existe una relacion bastante
cercana y de confianza; por una parte, debido al gran tiempo que comparten
diariamente tanto en eventos deportivos, entrenamientos, momentos de descanso
y momentos de ocio, incluso en eventos mas personales donde ya se tiene una
incidencia con las familias, donde se dan situaciones de broma entre todos los
miembros del grupo: Mika, Karla, Lalo, Alan, el Coach Gonzalo y algunos
entrenadores en turno, ademas del personal de apoyo como yo. Situaciones que
han generado un vinculo cercano. Por otro lado, encontramos el hecho de que la
maestra permite un vinculo de confianza, esta abierta al dialogo en todo momento

y que comparte situaciones similares debido a la diversidad funcional que tiene.

Me parece que la invitacion y las experiencias que la maestra Ariadne comparte
con estos jovenes es un elemento importante para que tomen la decision de
incorporarse, mas alla de que el deporte sea algo que les agrade o no, me parece
que ven en ella una figura emblematica, ven una manera de encarnar la

discapacidad no deficiente, de una forma diferente a la que ellos conocen, ven una
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serie de expectativas con relacidbn a como les gustaria mirarse ellos mismos, de
cierto modo las caracteristicas corporales que comparten hacen que puedan
identificarse, ademas el hecho de la trayectoria deportiva que la maestra tiene,
funge como un elemento bastante atractivo, ya que ha participado en diversos
evento deportivos mundiales como fueron los Juegos Paralimpicos de Sidney 2000
o Juegos Parapanamericanos de 2003 y del 2007; podria decirse que ven un
ejemplo, se identifican con ella que les resulta favorable seguir sus pasos. En esto
sin duda también interviene el como ellos comienzan a ver o percibir a este cuerpo
discapacitado de una manera diferente, de una forma en la que ellos previo a

realizar deporte no podian concebir.

Para lo cual Mikaela (21 afios)*? narra su experiencia que tuvo cuando recibi6 la

invitacion de la maestra Ariadne:

Ellos antes entrenaban en el parque ecoldgico (el grupo de deportistas) y nosotros
teniamos un negocio en el parque ecoldgico (familia de Mika) de hecho ahi fue toda
mi infancia hasta creo que la adolescencia...La profesora Ariadne le estuvo diciendo
(se refiere a sumama) mucho tiempo que me dejara hacer deporte, que me iba a
servir mucho para mi en lo personal y ella no queria, pero después un dia llego;
bueno asi se la paso como 3 afios la profesora Ariadne, cuando llegé mama a casa
y dijo que me habia inscrito en nataciéon entonces yo empecé en natacion en DM
(Discapacidad Motriz), a mi me gustaba mucho yo no sabia, ni nadar, ni flotar, ahi
aprendi muchas cosas, a moverme en el agua; entonces ahi fue como empecé en
lo del deporte, después tuve una quemadura en el pie derecho en la planta del pie,
entonces, eso me impidi6 meterme al agua, tenia prohibido meterme al agua, asi
estuve ocho meses y como ya se acercaban las Paralimpiadas tenia que meterme
a otra cosa y me enfoque mas en pista, me gustdé mucho y ahi me quedé (M.

Marquez, Comunicacion personal, 2016)

2 Solo para recordar a Mika (21afios) con mielomeningocele, dicha condicién se aclaré al inicio de la
investigacion; ésta es una condicién que repercute en la funcién de piernas, como una falta de desarrollo fisico,
como bien lo sefiala la medicina, pero que con terapias y rehabilitacion les permite caminar con el apoyo de
muletas, en ocasiones también hacen uso de silla de ruedas para poder desplazarse de manera mas rapido
cuando hay necesidad de tener que hacer largos recorridos, por tanto recurren al uso de éstas.
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Sin embargo, previo a realizar deporte, sus actividades se centraban en quehaceres
hogarefios o bien tareas que su mama le ponia. Las actividades que realizaba no

propiciaban una relacion de mayor sociabilidad con su entorno:

Teniamos el negocio en el parque ecoldgico los fines de semana era de ir a trabajar
con mama o papa, les ayudaba en lo que podia me sentaban en un banco pelaba
pepinos, jicamas, les ayudaba pero sentada, en casa sélo era de llegar a ver la tele
todo el dia, era de ver la tele, terminar de hacer la tarea y seguir viendo tele, era de
estar todo el dia en casa...yo no podia ni siquiera hacer la comida, ni barrer, mi
mama no me dejaba, ni barrer, ni hacer mis cosas personales, todo era de la mama,
mi ropa ella me la lavaba toda y desde que ella se dio cuenta de que podia moverme
sola, de qué podia hacer las cosas por mi misma, bueno ahora es otra, esta libertad
fuera del hogar también se vio a partir del deporte, me dio mucho gusto el hecho de
gue ella me dejara entrar a la cocina, ayudarle a hacer la comida y cuando mama
llegaba a la casa, ya estaba hecha la comida o el quehacer y fuera de mi hogar yo

ya me muevo sola, subo y bajo las rutas (M. Marquez, comunicacién personal, 2016)

Sin duda la libertad que su mama le proporciona ahora, forma parte del proceso de
romper con el esquema deficiente que se tiene de la discapacidad como un
elemento incapacitante. Cuando Mika ingresé al deporte, su mama formé parte de
la resignificacion que se va dando de manera progresiva, esto quiere decir, que es
un proceso paulatino y continuo; podemos hablar de un momento previo a esto,
situacion en la cual Mika como ya lo hacia mencién se remitia a pelar fruta en el
trabajo de sus padres; cuando su mama al fin tomo la decisidén de inscribirla en el
deporte de natacion podriamos decir que dio pauta para dicha resignificacion, ya

gue Mika comenzé a realizar actividades que nunca habia realizado.

Ese cuerpo considerado incapaz salié6 de su entorno familiar para dar cabida a
nuevas actividades, actividades que fomentan su participacion activa, fuera del
nacleo familiar al que estaba acostumbrada. Ese cuerpo tullido, no solo se volvié
habil para la natacion, no solo adquirié técnica, destreza y fortaleza para lograr una
mayor movilidad, sino que mas alla de eso se re descubrig; Mika se dio cuenta de

que era capaz de hacer actividades que ella pensaba irrealizables, ya que la rutina
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gue tenia y el entorno en que se desenvolvia le restringia la apertura hacia un
mundo de posibilidades; se mantenia aislada en un mundo que le segregaba y que
no permitia su participacion. El hecho de que Mika emprendiera nuevas actividades
le sirvid para percibirse de manera distinta, ya no de una forma incapaz. Cada
entrenamiento y cada logro adquirido en el deporte, moldean poco a poco la nocién
de un cuerpo capaz que se ird construyendo a partir del emprendimiento de nuevas
actividades, un cuerpo que rompera con la representacion incapacitante que se

tiene de la discapacidad.

Si bien la resignificacion es multidimensional (situacion que ahondaremos mas
detalladamente en lineas posteriores), también forma parte de la agentividad a
manera de resistencia del sujeto, para poder hacerle frente a un estado de
precaridad. Dicha agentividad se ve atravesada por un cambio de percepcion
respecto a la condicion corporal con la que se cuenta, en funcidn de las habilidades
del sujeto y las nuevas actividades emprendidas que se llevan a cabo durante los
entrenamientos y las competencias, lo que en conjunto se tomardn como logros
adquiridos y los cuales fungiran como puente para percibirse fuera de la
incapacidad, sin embargo, al mismo tiempo también pareciera que sigue imperando
una légica capacitista puesto que la nocién de “ser capaz de hacer” esta sustentado
en la competitividad del deporte, y esta a su vez, en los filtros mediante los cuales
se clasifica a unos y a otros sujetos para practicar determinada actividad deportiva.

En mi opinién, en realidad no se reinstala como tal una légica capacitista en dicha
resignificacion, puesto que esta no opera de la misma manera. Si la esencia del
capacitismo -como el sistema de diferenciacién jerarquica con base en las
capacidades que se les suponen a los cuerpos- opera negando la posibilidad de
una diversidad funcional puesto que reinstala constantemente el ideal de una
morfologia completa y normalizada, en el caso del analisis que presento observo
que la resignificacion corporal, como acto de resistencia, cuestiona la logica
capacitista en tanto se reivindica la diversidad funcional aludiendo a la
diversificacién y al reconocimiento de la misma, y se opone a la estratificacion

corporal y a la inferiorizacion de los sujetos.

96



Habria que cuestionarnos ¢ hasta qué punto deja de imperar dicho capacitismo? o
los alcances de éste, ya que, si bien trastoca muchos puntos de la vida social
conforme a la diversidad funcional, me parece importante sefal sus alcances y que
no parezca entonces, que todo es capacitismo, posiblemente en futuras
investigaciones seria interesante ahondar mas en dicha discusién. Si bien la
resignificacion se lleva a cabo durante el deporte, dicha resignificacion se traslada
a un ambito cotidiano, mas personal que hara frente a las exclusiones que implica
encarnar una discapacidad e iran abriendo espacios para un reconocimiento de las

diversidades corporales; es ahi donde radica la funcion de la resignificacion.

3.1.1 ¢Dejar participar a mi hijo(a) en una actividad
deportiva? Intervencion de los padres para la

participacion al deporte. Una postura desde los jovenes

Este proceso de resignificacién no es aislado, no es un proceso del todo propio de
los sujetos, ya que intervienen otros actores, principalmente familiares; finalmente
el permiso o el apoyo para que los sujetos incursionen en el deporte recae en gran
medida en los familiares y sin duda no es tan sencillo por parte de los padres dejar
participar a los sujetos en actividades que ellos, como en diferentes ocasiones me
comentaron, consideran peligrosas o creen pudieran dafiar de alguna manera a sus
hijos. Esto forma parte de la representacion de vulnerabilidad que se tiene sobre la
discapacidad; por tanto, me parece importante hacer énfasis en ellos, ya que son
quienes en gran medida dan pauta para que la resignificacion de una corporalidad
se pueda gestar y también nos habla mucho del contexto que envuelve a los sujetos

y que los sumerge en un estado de precaridad.

La participacion a este tipo de actividades que implican un desgaste fisico notable
por el constante esfuerzo al que se someten, se ve permeado por la familia y es

que, por parte de ésta existe una proteccion demasiado marcada, y mas en cuanto
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a relacién madre-hijo se trata, en este punto, la lectura que puede notar en esta
relacion familiar, es que se juega el rol de madre cuidadora y padre proveedor, ya
gue existe un elemento sobreprotector por parte de algunas madres de estos
sujetos; en la mayoria de los casos es la madre quien se encuentra mas al cuidado
cotidiano de sus hijos, Caro por ejemplo, en platicas, hacia explicita dicha relacion
familiar, haciendo énfasis en que su padre se centraba Unicamente en aportar
econdémicamente, por su parte Karla y Mika coincidian en dicha situacién, haciendo
alusion a que sus padres casi hunca se encontraban presentes y dicha relacién la
podemos notar implicita en las entrevistas que se han desarrollado a lo largo de la

investigacion.

Para el caso de estas personas considero que el cuidado es mayor, cada uno de
ellos ha tenido entre cinco a diez intervenciones quirdrgicas, que de cierta forma, no
es una decision tan sencilla para los padres dejar participar a sus hijos en este tipo
de actividades que ellos consideran riesgosas o peligrosas y mas aun cuando se
tiene una idea de vulnerabilidad en asociacién con la representacion que se tiene
de la discapacidad de estos cuerpos y que se sustenta por un lado en elementos
de caracter médico. “La vulnerabilidad es el resultado de la exposicion a riesgos,
aunado a la incapacidad para enfrentarlos y la inhabilidad para adaptarse
activamente» (CEPAL-ECLAC, 2002, s/p)” (Araujo, 2015, p. 2). Podriamos decir
entonces que, todos somos susceptibles a un estado de vulnerabilidad al estar
expuestos corporalmente a riesgos que la vida diaria presenta, sin embargo, dicha
vulnerabilidad se encuentra de manera mas activa cuando un contexto mantiene un
estado de precaridad en dichas vidas, tal es el caso de una persona considerada
discapacitada.

Por tanto, para el caso, se entiende que la vulnerabilidad resulta del discurso de
discapacidad que se ha construido y de la interaccion con un entorno excluyente,
en conjunto construyen un ideal ficticio de deficiente y fragil que se hace cuerpo y
se asumira asi en diferentes esferas publicas. Lo cual va ligado a las intervenciones
gue se realizan hacia este sector por parte del estado, con los principios de

integracion, rehabilitacion e inclusion que se mencionaban en el capitulo uno.
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Una vez que los grupos son etiquetados como “vulnerables” dentro del discurso de

los derechos humanos o los regimenes legales, esos grupos acaban siendo
reificados, devienen “vulnerables” por definicidén, quedan fijados en una posicion de
indefension y falta de agentividad. Todo el poder pertenece al estado y las
instituciones internacionales que a dia de hoy se supone que han de ofrecerles
proteccion y apoyo. (Butler, 2015, pp, 13-14)

Cuando yo comencé a realizar observacién participante con este grupo en la
actividad de danza deportiva en la modalidad combinado que se realiza en pareja
donde uno esta de pie y el otro en silla de ruedas, recuerdo que en mi primer ensayo
precisamente con Mika nos colocaron de frente tomados de las manos para
comenzar. El impulso que se realiza para desplazarse se lleva a cabo por parte de
la pareja de pie, sin embargo, a mi me costaba trabajo y no porque fuera dificil sino
porque no podia tomarla con fuerza, llegué a pensar que podia lastimarla, mientras
ella me decia que la tomara con mayor firmeza que no pasaba nada, sin duda en
ese momento y los siguientes ensayos fue de esta manera, yo también llegué con
esa carga de ideas de vulnerabilidad hacia ellos, lo cual, me hacia actuar de cierto
modo a la hora de interactuar con Mika, situacidon que surge como consecuencia de

considerar al sector discapacitado como un sector vulnerable.

Creo que tenia una representacion errénea de lo que es contar con una diversidad
funcional ya que jamas habia convivido con una persona en silla de ruedas y me
encontraba en el primer acercamiento hacia ellos; de cierto modo el trato con
delicadeza que guardaba hacia Mika debido a la idea de que podria lastimarle,
hablaba de la idea de vulnerabilidad que yo mantenia impregnada de estos cuerpos
y supongo que el descubrir las cosas que pueden realizar, de las cuales no tenia ni
idea, o las pensaba irrealizables por medio de una silla, rompié completamente con
mis preconcepciones, de cierto modo me manejaba bajo la misma l6gica capacitista
que abunda hacia este sector; gran parte de la cuestion radica en que a estas

personas no se les ve siendo participes de una vida cotidiana que llevaria a cabo
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un cuerpo estandar, por tanto, imaginarlos realizar actividades que podriamos
nombrar comunes, como salir a pasear, ir a cine, visitar algun bar, etcétera. Es
impensable; esto se debe precisamente a la forma en que se perciben a estos
cuerpos, lo cual, se ve reflejado en la manera de relacionamos con ellos, pero
también sucede lo mismo a la inversa, del como ellos perciben su propio cuerpo y
gue con base a eso se vea reflejada la manera en que ellos se relacionan con su

entorno.

El cuerpo es un fendmeno social; es decir, que esta expuesto a los demas, que es
vulnerable por definiciébn. Su persistencia misma depende de las condiciones e
instituciones sociales, lo que, a su vez, significa que, para poder «ser», en el sentido

de «persistir», ha de contar con lo que esta propiamente fuera. (Butler, 2010, p. 58)

La concepcion que ellos pudieran tener de su cuerpo se forma a partir de la
representacion que se tiene de lo que implica ser un discapacitado; ideas que se
van formando, de lo que se dice desde un discurso médico, de lo que les dice la
sociedad que son, y el trato que reciben por parte de sus familiares o cercanos que
en ocasiones no generan su participacion mas alla de actividades simples como en
el caso de Mika el pelar fruta. La idea de vulnerabilidad restringe la participacion de
dichos sujetos para evitar ain mas la exposicién corporal, sin embargo, la capacidad
de agencia de los sujetos, a manera de resistencia, es una respuesta a este tipo de
cuestiones; se buscan con actividades como el deporte romper con ciertos
esquemas prestablecidos y dar paso a una significacién de la discapacidad que

pueda encarnarse fuera de la deficiencia.

Por supuesto, hay muchas razones para oponerse a la vulnerabilidad, pero en la
ltima parte de mis observaciones quiero discutir la idea de que la vulnerabilidad es
lo opuesto a la resistencia. De hecho, quiero exponer afirmativamente que la
vulnerabilidad, entendida como una exposicion deliberada ante el poder, es parte

del mismo significado de la resistencia politica como acto corporal (Butler, 2015, p.

11)

Esto quiere decir que se entendera a la vulnerabilidad,
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(...) como una suerte de exposicion deliberada al poder, puede asumir otro tipo de
condiciones para entonces mutar y convertirse en un acto de resistencia. Esto es, la
vulnerabilidad como tal no desaparece, sin embargo, agenciarla hace posible que
devenga el motor que la movilice y la torne por tanto en un resistir (Hernandez,
2015)*3

Es decir, reconocer que existe un estado de vulnerabilidad es lo que posibilita

habilitar, accionar una resistencia.

En mi caso, conforme paso el tiempo y la convivencia diaria con todo el grupo, estas
preconcepciones que yo tenia se fueron diluyendo, considero ahora que lo que se
encuentra latente de trasfondo, es un constructo social deficiente hecho cuerpo, por
es0 como se planteaba en el capitulo uno, el discurso que se ha creado en torno a
dichas diversidades tiene la capacidad de crear los efectos que nombra, “el lenguaje
actla sobre nosotros antes de que actuemos y continlda actuando en el mismo
momento en que actuamos, tenemos que pensar en la performatividad [...] primero
como una asignacion [...]” (Butler, 2015, p. 6). Por tanto, es importante agregar un

nuevo concepto a la discusion, el de permormatividad.

Asi que vamos a asumir, pues, que la performatividad describe tanto los procesos
de ser representados como las condiciones y posibilidades para actuar, y que no
podemos entender esta operacion sin ninguna de ambas dimensiones. Las normas
gue actian sobre nosotros implican que somos susceptibles a su accion,

vulnerables a ciertos nombres desde el principio. (Butler, 2015, p. 7)

Si bien Butler emplea dicho término para hablar sobre la construccién del género,
también podriamos plantearlo para explicar los paradigmas de la discapacidad, ya
gue como menciono Butler, vivimos en un mundo que ya se encuentra construido y
de ser asi, somos sujetos que estamos expuestos a la estructura y normas ya
establecidas, se es vulnerable a dicha situacion. Se nos asigna un rol que habria

que desempefiar en un plano social, tal es el caso de la discapacidad. Ahora bien,

13 HERNANDEZ, ALINE. 2015. “Judith butler: vulnerabilidad y resistencia / parte i, por aline hernandez”.
arteinfalible. retomado de: http://gastv.mx/opinion-judith-butler-vulnerabilidad-y-resistencia-parte-i/
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la performatividad requiere de dos elementos: del actuar del sujeto y del entorno
hacia el sujeto para poder existir, es el medio en que diariamente nos encontramos

inmersos.

Cuando inicialmente comencé la investigacion me tocé formar parte de esta
escenificacion de la que Butler nos habla y encontrarme de lado del contexto social
que actuaria sobre el sujeto y como mencionaba con anterioridad, mi actuar se
desempefiaba en funcion de la representacidon que yo tenia de la diversidad a partir
de nombrarlos discapacitados. El convivir con ellos me hizo ver que realizan algunas
actividades de manera diferente a la que una persona convencional de pie las
realiza; influye mucho la dificultad que se les presenta para poder desplazarse o
acceder a ciertos lugares que ayuda a justificar estas ideas de incapacidad; cuando
alguien ve a una persona en silla que no puede subir un escaldn se llega a pensar
el que “no puede subir’ y esto lo digo porque lo he escuchado en platicas con
conocidos, por ejemplo: cuando comentaba con amigos o familiares sobre mi
investigacion, y sobre la actividad participante de danza en la cual estaba inmerso,
me cuestionaban de manera incrédula el ¢como ellos en silla realizaban dicha
actividad? y algunas otras, al argumentarles la manera en que realizan estas
actividades, cambiaba en ese momento la perspectiva que tenian sobre una

diversidad funcional.

El contexto en que se mueven los sujetos, es decir, el lugar donde se desarrolla
dicha performatividad influye en la manera de percibir la discapacidad; no se les ve
bailando en un contexto cotidiano o bajando escalones de manera comun; el no
visibilizar a los sujetos permea el hecho de que una representacion de incapacidad
se siga reproduciendo y adhiera a la diversidad funcional. La no visibilizacion de los
sujetos, las inequidades o bien los dificiles accesos justifica su no capacidad, pero
¢,como acceder a un lugar o hacerse participes en un lugar comun de ocio que
practicamente restringe su acceso? Existen barreras arquitectonicas y simbdlicas,
como ya se plante6 en el segundo capitulo. Si esto no fuera asi las cosas serian

diferentes; por tanto, considero que influye mucho desde donde es que se percibe
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a estos sujetos, lo cual permea las ideas de lo que implica tener un cuerpo

discapacitado y el trato que se les pudiera dar.

De hecho, la corporalidad implicada [...] depende de estructuras institucionales y
mundos sociales mas amplios. No podemos hablar de un cuerpo sin saber qué
sostiene a ese cuerpo, y cual puede ser su relacion con ese sostén (o su falta). De
este modo, el cuerpo es menos una entidad que una relacion y no puede ser
plenamente disociado de las condiciones infraestructurales y las condiciones
ambientales de su existencia. Asi, la dependencia de las criaturas humanas y otras
del sostén infraestructural expone una vulnerabilidad especifica que tenemos
cuando carecemos de apoyo, cuando esas condiciones infraestructurales empiezan
a descomponerse, o cuando nos encontramos radicalmente desprovistos de apoyo

en condiciones de precariedad (Butler, 2015, p. 8)

Y como bien se ha venido vislumbrando a lo largo de la narrativa, estas personas
constantemente se encuentran inmerso ante un entorno normado que apela a la
completud, relegando asi a la diversidad funcional, lo que daria paso a la exclusién
y discriminacion, situaciones que pudieran condicionar dicha maximizacién de la

precariedad.

Ahora bien, tomando en cuenta lo que existe de trasfondo de la discapacidad, es
evidente que los padres se cuestionen si dejar o no participar a una persona en silla
de ruedas al deporte. Para el caso de Caro, Lalo, Karla y Mika ha habido un cierto
cuidado principalmente de sus madres, son quienes méas han estado al pendiente
de ellos, sin embargo, retomaré los casos de Karla y Mika ya que tuve mayor
comunicacién con sus mamas en platicas informales. El cuidado que ellas dos han
tenido desde pequefias por parte de su madre ha sido notable, me parece
importante ilustrar que es lo que implica tener las piernas “débiles” desde una
postura capacitista, un poco para dimensionar las particularidades de estas
personas y a lo que se enfrentan; algo que repercute en los padres a la hora de

permitirles participar en el deporte.

Tanto Karla como Mika cuentan con mielomeingocele, la cual, consiste en que los
huesos de la columna no se forman totalmente y repercute en un desarrollo débil

(bajo ciertas nociones medicas) de las piernas desde nacimiento, no obstante a
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través de terapias y rehabilitacion que han llevado desde nifias ahora pueden
caminar, Karla lo hace solo con el apoyo de férulas en las piernas a la altura de la
pantorrilla y que se sostienen a través de insertarlas en el zapato, lo cual, evita que
sea visible, pero Mika utiliza muletas canadienses, que como ya se habia hecho
notar con anterioridad, éstas permiten que, al caminar el peso no solo quede en las

piernas, sino que logre distribuirse en las 4 extremidades.

Para el caso de Mika su incursion al deporte en un principio se vio restringido por
Su mama quien tenia ciertos cuidados hacia ella por la nocién de vulnerabilidad
hacia su cuerpo, con miedo a que pudiera lastimarse en cualquier momento,
situacion que llegé a comentarme en algunas platicas informales, su participacion
se limitaba en actividades domésticas, sin embargo, existe también el caso
contrario donde los papés son el principal apoyo hacia estas actividades que puedan
ayudar a un fortalecimiento fisico o social de tal manera que puedan relacionarse
mas alla del nacleo familiar y que puedan emprender otras actividades fuera del

hogar como lo fue para Karla.

Para Karla, desde pequefia con mielomeningocele diagnosticada, su mama decidio
llevarla a terapias a la edad de afio ocho meses donde conforme iba avanzando de
edad y como reaccionaba su cuerpo le cambiaba los aparato ortopédicos, que
fueron de lo mas complejo y estorboso hasta los mas sencillos que hoy en dia utiliza,
me comentd que utilizé soportes de fierros que iban desde la cadera hasta los pies
con mangueras que le detenian las rodillas, otros mas con el mismo aparato
metdlico pero fijados a unos zapatos ortopédicos, todos estos como me comentaba
le lastimaban bastante por el tipo de estructura firme que ocupaban, conforme
avanzo la tecnologia, ahora como ya lo comentaba emplea una férulas, una especie
de soporte plastico en la parte de la pantorrilla que termina en el pie y que se puede
colocar en cualquier clase de zapato ademas de que es bastante movible, éste sin
duda le es mucho mas comodo y no le estorba. Durante este transito la madre de
Karla a la quien todos conocen como Dofla Martita siempre estuvo con ella

practicamente sola porgue su esposo trabajaba y la familia de ella radican en otro
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estado, por tal motivo, como Karla me comento: “ella veia como le hacia, pero me

llevaba a todos lados”.

Durante su infancia necesité el apoyo completamente de su madre, ya que Karla
comenzo6 a caminar aproximadamente a los 7 u 8 afios con ayuda de los aparatos
ortopédicos mientras tanto su traslado lo tenia que hacer con ayuda de ella, desde
el kinder hasta la preparatoria su mama procuré buscar escuelas que le quedaran
cerca de su casa, aunque en algunas no la aceptaban argumentando que podian
lastimarla y no querian problemas, como se mencioné en el segundo capitulo. En el
kinder llevaban a Karla en carriola y solo acudio el tercer afio ya que casi no podia
asistir por las terapias, incluso iba muy pocos dias, pero cuando faltaba, Dofa
Martita se encargaba de conseguir la tarea y trabajar en casa, y cuando llegaba a
asistir su mama se esperaba a que terminaran las clases para llevarsela o por si

necesitara ir al bafio pudiera ayudarla.

Durante la primaria, secundaria y preparatoria esta situacion fue la misma, aunque
con menor frecuencia en ésta Ultima. Las idas a dejar, a traer y las estancias en el
receso estuvieron presentes por parte de su madre, siempre con el miedo de que le
fuera a pasar algo como me comentd Karla, cuando salia con sus amigos en la
preparatoria su mama la acompafiaba o bien la iba a dejar y a traer. Esto lo planteo
asi con el afdn de mostrar un poco el panorama en el que se encuentran los padres,
para dar cuenta de las vivencias diarias que van formando la nocién de un cuerpo
vulnerable que necesita ayuda y que influyen para dejar a sus hijos participar en
una actividad que pudieran considerar riesgosa para su salud, no es una decision

tan sencilla después del cuidado dia a dia.

Sin embargo, la situacion cambi6é cuando Karla entr6 a la universidad, y cuando
Dofa Martita se dio cuenta de que su hija podia realizar actividades por si sola y
esto se vio reforzado cuando por iniciativa de ella misma incentivé a Karla para
practicar deporte, lo cual va de la mano con la resignificacién paulatina que
comentaba hace unos momentos; dicha resignificacion para alguien con una
diversidad congénita se da a lo largo de su vida, ya que para que Dofla Matrtita fuera
percibiendo el cuerpo de Karla como un cuerpo fuera de la deficiencia tuvieron que
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pasar afios, tratamientos, terapias, aparatos ortopédicos, escuelas e
indiscutiblemente vivencias que hicieran que la mama de Karla la incentivara a
participar en una actividad que implica bastante desgaste fisico, ya que, como nos

comenta Karla, la iniciativa fue de su mama.

Pues la verdad no naci6 de mi, mi mama fue la que me dijé6 que porque no lo
practicaba y si me gustaba ya me quedaba, practicamente fue para complacer a mi
mama... No se me hacia interesante, yo decia que ya en la escuela, para que
involucrarme en otras cosas y mi mama creia que podria cambiar si practicaba
deporte, porque yo era muy timida y ella creia que con el deporte podria ser mas
sociable tener otros amigos o vivir otras experiencias (K. Porras, comunicacion

personal, 2016)

Ahora bien, no es que Karla antes fuera incapaz y ahora capaz o viceversa, que es
el juego que ronda al capacitismo, sino que la resignificacién va en funcion de
cambiar la significacion de su cuerpo en torno al uso de éste. En capitulos anteriores
hemos dado cuenta de como el contexto permea que la diversidad funcional se
signifique dentro de la deficiencia, la preocupacion constante que tienen los padres
de que algo les puede ocurrir a sus hijos se encuentra atravesada por una légica
capacitista y una nocion de vulnerabilidad, es decir, la vulnerabilidad y el

capacitismo es el constructo social deficiente hecho cuerpo.

En otras palabras, Karla y Mika se encontraban en un entorno que practicamente
restringia su participacion, por tanto, su condicion corporal se significaba dentro de
la deficiencia, incluso ellas se asumian de la misma manera, el rol performativo (a
manera de escenificacion) que ellas desempefiaban se veia permeado por la
asignacion gue se presupone inherente a dichas diversidades funcionales, a todo
un sistema ya estructurado como bien lo sefiala Butler; al cambiar su contexto, por
uno que permitia su participacion, su condicion corporal se comenz0 a significar de
manera diferente, y su entorno lo percibia de la misma manera, ahora dentro de la
capacidad, y todo esto bajo un proceso de resignificacion que retoma el elemento

de capacidad no como discriminacion, sino como la herramienta que se requiere
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para significar una diversidad funcional fuera de la deficiencia, a partir de, el
reconocimiento de la diversidad funcional y no la negacion de ésta, es ahi donde

radica la esencia de la resignificacion.

Dicho lo anterior, se puede ilustrar que los padres son participes de los cambios de
escenario y de las condiciones a las que sus hijos se enfrentan dia a dia, entienden
la situacion, incluso por decirlo de algin modo el encierro que algunos deben
padecer ya que determinados padres prefieren mantener la idea de tenerlos a salvo
dentro de los hogares a tal grado que les restringen las salidas o bien las
condiciones econdmicas no son idoneas para solventar ese tipo de gastos que se

requieren diariamente, sin embargo, hay situaciones donde se es todo lo contrario.

Cuando los padres o familiares estan en toda la disposicién, en muchas ocasiones
es porque se cuenta con una situacién econémica que pueda solventar esos gastos
y pudiera ser también cuando se reconocen elementos en los sujetos como la
timidez, el encierro, la inestabilidad, es decir, un estado de precaridad. Reconocer
una situacion de vulnerabilidad genera lazos de apoyo e incentiva principalmente a
los familiares para tomar la decision de apoyarlos en actividades que pudieran

modificar los estados de precaridad en que los individuos se encuentran inmersos.

Modificar la manera de encarnar la discapacidad, accionar cierta resistencia hacia
un entorno excluyente, tal es el caso de Karla, basicamente ella no tenia interés por
emprender otras actividades que pudieran modificar su manera de sociabilizar, la
iniciativa de su madre surge cuando se reconoce que hay cierta timidez y
dependencia hacia ella, ademas de que en otras ocasiones en platicas con su mama
me comentaba que Karla no tenia interés por salir a la calle, su vida se llevaba a
cabo dentro de su hogar y la escuela, esto a raiz de la inseguridad que le provocaba
salir a la calle y que se le quedaran mirando. Esta realidad a la que se enfrentan
diariamente repercute mucho en su forma de interactuar y en su personalidad, por
tanto, su mama reconoce que su participacion en otras actividades pudiera modificar

esto y como bien me menciono ella, resulto asi.
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La incursion en el deporte le permitié a Karla hacer frente a un estado de precaridad
en que se encontraba, a raiz de la seguridad que le proporciono realizar actividades
gue antes no hacia, a partir de mirar su cuerpo ya no de manera deficiente y
diferente, sino como capaz y diverso. Actualmente Karla es una chica que realiza
diversas actividades, va a la universidad, a la unidad deportiva, diversas
competencias, sale con sus amigos; situaciones que anteriormente no se daban.
Como bien senala Hernandez (2015), “la resistencia acontece en el momento mismo

en que el individuo decide resistir a las condiciones de precariedad en las que vive”.

Diremos entonces que la agentividad de los sujetos, es un acto de resistencia a la
vulnerabilidad por medio de la resignificacién, la cual, se va permeando a partir de
las nuevas actividades y logros obtenidos que el deporte brinda, durante este
proceso paulatino se va gestando una condicion de capacidad, ya existente pero
oculta, relegada por su entorno, que rompera con la nocion deficiente que tiene
impregnada la discapacidad. En dicho proceso pareciera se entra nuevamente al
juego del capacitismo, de lo que se es y no capaz, sin embargo, dicha resignificacion
a diferencia del capacitismo que lo sumerge en un estado de precaridad, empodera
al sujeto, le brinda las herramientas para poder hacer frente a un sistema que norma
Su actuar, es decir, encara a la vulnerabilidad a partir del reconocimiento y accion
de la diversidad funcional, por eso considero que la resignificacion no podria
considerarse capacitista ya que elimina la esencia que rodea a ésta, que es la

negacion de la diversidad apelando a una nociéon que demanda la completud.

Ahora bien, para dicho proceso me parece importante hacer énfasis en el elemento
tedrico de performatividad para entender como se entretejen las nociones de
vulnerabilidad y resistencia, ya que, si bien el sujeto se ve permeado por su entorno,
éste también desempefia un papel importante en dicha estructura ya establecida.

Para lo cual Butler nos dira que existe:

la dimension dual de la performatividad, estamos invariablemente actuando a la vez
gue actian sobre nosotros, y esta es una razon por la que la performatividad no
puede reducirse a la idea de performance libre, individual. Nos llaman con distintos

nombres y nos encontramos viviendo en un mundo de categorias y descripciones
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mucho antes de que empecemos a ordenarlos criticamente y nos dispongamos a
cambiarlos o construirlos por nuestra cuenta. En este sentido, somos, bastante a
pesar de nosotros mismos, vulnerables a y afectados por discursos que nunca
escogimos. De un modo paralelo, quiero sugerir que existe una relacion dual
respecto a la resistencia que nos ayuda a entender lo que queremos decir al hablar
de vulnerabilidad. Por una parte, hay una resistencia a la vulnerabilidad que tiene
dimensiones tanto psiquicas como politicas; la resistencia psiquica a la
vulnerabilidad desea que nunca se diera la circunstancia en la que el discurso y el
poder nos son impuestos de modos que no escogemos y también busca apuntalar
la nocion de soberania individual contra las fuerzas de la historia que modelan

nuestras vidas y nuestros cuerpos (Butler, 2015, p, 13)

Dicho de esta manera la resignificacién antes planteada es un acto de resistencia
hacia una nocién de vulnerabilidad que se encuentra implicita bajo un discurso
discapacitante, que cifie a los sujetos en su dia a dia como se apunto en el capitulo
dos, “somos primero vulnerables y después nos sobreponemos a dicha
vulnerabilidad al menos provisionalmente, a través de actos de resistencia”
(Hernandez, 2015). La resignificacion como acto de resistencia se hara tangible en
las dos esferas que sefala Butler, para asi poder negar un discurso deficiente que
les fue impuesto, porgue no se trata solo de decisiones individuales, sino de cémo

se conjugan diversas relaciones en funcion de lo que se considera la discapacidad.

3.1.2 Por lainvitacién y desconocimiento de la actividad

Algunos de ellos como fue el caso de Lalo o el Entrenador de Atletismo Gonzalo
Valdovinos quien ademas es esposo de la Maestra Ariadne y cuenta con secuelas

de poliomielitis'4, se acercaron al deporte por la invitacién de conocidos que sabian

14 La condicién el entrenador Gonzalo Valdovinos es muy similar a la de la Maestra Ariadne y Mikaela, su
condicion fisica afecta principalmente a las piernas, pero a través de rehabilitacién y uso de aparatos ortopédicos
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de alguien que practica algun deporte, algunos otros, por la invitacion directa de los
deportistas como es el caso de la Maestra Ariadne, quien realiza invitaciones a
gente con alguna diversidad motriz que se encuentra, para que se unan al grupo,
como lo fue para Mika, a quien veia trabajando en el parque ecolégico y le hizo la
invitacion.

De alguna forma el ejemplo que estas personas ya insertas en el deporte pueden
brindar, es un detonante para que decidan acercarse a dichas actividades, las
experiencias que se comparten mostrando un cambio radical de modos de vida y el
percibir a un cuerpo discapacitado de manera diferente a la que estaban
acostumbrados, influye para que ellos se inclinen a participar, tomando en cuenta
que vienen de entornos en los cuales no realizan actividades que fomenten una
relacion social mas alla de sus hogares y su circulo familiar, ya que las entrevistas
realizadas arrojaron que la mayoria de sus actividades se centraban en quehaceres
hogarefos, ver television, escuchar musica o pasar el tiempo en las redes sociales,
actividades que no promueven una interaccion con su entorno, lo cual, se ve

reflejado en su persona como lo fue el caso de Karla en un inicio.

Gonzalo Valdovinos, quien tiene secuelas de poliomielitis, actualmente se
desempeiia como entrenador de atletismo; comentaba respecto a la forma en que

incursiond en el deporte:

Donde yo trabajaba, por ahi pasaba diario una persona con discapacidad, €l era
uno de los mejores nadadores de Michoacan, él siempre me invitaba, va a haber
una carrera en tal fecha y me gustaria que fueras, no pues como van a correr en
silla de ruedas, decia pues ¢,cémo?, yo nunca he visto correr, después se dieron las
cosas y vieron mis cualidades fue que me invitaron y me gusto, pues aqui sigo.

(G.Valdovinos, comunicacion personal, 2017)
Eduardo Lopez Luna con lesion medular también nos comenta al respecto:

Conozco a una persona que me dijo: no pues yo tengo en Puebla un hermano que

practica deporte, dice vete a verlo vive por tal lugar, entonces resulta que vivia como

como son las muletas canadienses principalmente pueden caminar, aunque constantemente hacen uso de silla
de ruedas como para poder desplazarse mas rapido.
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a cinco cuadras de mi casa... entonces lo fui a ver y fue como me dijo, no pues
vamos a entrenar el sdbado y ya de ahi me meti al deporte (E. Luna, comunicacion

personal, 2015)

Podemos observar que existe un cierto desconocimiento de dichas actividades
deportivas, por un lado, se debe a la poca difusion; si actualmente hay una
ignorancia de estos deportes, hace varios afos era una situacion aun mas
agravante, pocos eran los que se informaban y llegaban a incorporarse y por otro
lado, considero que dentro de la representacion que se tiene de los cuerpos
discapacitados no se les ve participando en actividades que una persona
convencional pudiera realizar cotidianamente, por ejemplo: salir a pasear, bailar o

realizar deporte.

Basicamente no existe una relacion que pudiera hilar a un sujeto con alguna
diversidad motriz realizando este tipo de actividades, no hay forma de relacionar a
éstas con un cuerpo discapacitado, es impensable, incluso para los mismos sujetos.
El mismo discurso discapacitante que se les otorga es el mismo que terminan
encarnando, acaban por creerse esas ideas de no poder realizar ciertas actividades
y lo viven de acuerdo a lo que la sociedad normalizadora les dicta. Cuando el
entrenador Gonzalo menciona en la entrevista que se citdé con anterioridad, que es
invitado a los eventos de carreras, lo ve de manera incrédula ya que piensa ¢ De
qué manera se realizarian carreras de ese tipo? él mismo duda de la posibilidad,
incluso de la capacidad que pudieran tener para realizar deporte, ya que no se les

relaciona con actividades que implican un arduo trabajo fisico.
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3.2 Para el caso de alguien que tuvo un accidente.

Importancia de la familia

En el caso de personas que sufrieron algun accidente la decision de participar en
actividades deportivas se ve permeada en su mayoria por el apoyo que sus
familiares puedan brindarles, al momento que sufren algun incidentes quedan
momentaneamente en un estado de shock, tal él es caso de Alan quien al subirse
a una torre de alta tension y levantar el brazo creando asi el campo de tierra-
corriente que es un conductor eléctrico, recibid una fuerte descarga que le provocé
quemaduras de tercer grado y una fuerte caida desde lo alto de la torre que le
genero una lesion en la medula espinal, lo que le impide la movilidad de sus piernas
y el que deba hacer completamente uso de la silla de ruedas, similar al caso de

Lalo quien también sufrié un accidente.

Cuando surgen dichos incidentes entran en una etapa temporal de asimilacion, se
dan cuenta que su estilo de vida ha cambiado de manera radical, “después del
accidente fue traumatico...es demasiado feo los primeros dias, el primer afio me
costo trabajo, lloraba mucho, no queria saber nada de mis amigos, de mi familia,
decia porque a mi, si fue feo los primeros dias, no queria llevar una vida asi...” (E.

Luna, comunicacién personal. 2015).

Y tanto Lalo como Alan en platicas hacen referencia que sus familiares fungen como
ese soporte hacia ellos que los mantiene a flote mientras superan esa etapa de
crisis, después de un tiempo con apoyo de sus familias deciden salir y emprender
actividades de una manera distinta de la que estaban acostumbrados. Este
momento es de suma importancia ya que es una doble resignificacion, la primera al
momento del accidente, cuando se dan cuenta que su vida como la conocian ha
cambiado, deben acoplarse a un cuerpo que ahora es diverso, un cuerpo que tendra
que apoyarse del uso de un aparato ortopédico, que en primera tendran que
aprender a usar como una extension mas de su cuerpo, un aparato que sustituye

las piernas a las que estaban acostumbrados.
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Tanto Lalo como Alan tuvieron que aprender a utilizar la silla; como bien menciona
Alan

Al principio tenia mucho miedo, no controlaba mucho mi cuerpo entonces si tenia
mucho miedo de caerme de la silla o de levantarla en dos puntos (lo cual significa
dejarla solo en dos llantas, siendo que la silla tiene 4; esto lo hacen para moverse
en diferentes terrenos) entonces eso era lo que se me complicaba mas, subir
banquetas, rampas, bajarlas, las escaleras eso era lo que me daba mucho miedo y

ya después con el tiempo fui aprendiendo (A. Frimo, comunicacién personal, 2016)

El proceso de asimilacion, es una manera de significar su cuerpo, de un estado
normal a uno anémalo, patolégico y asumirse como discapacitados, porque ahora
debido a las nuevas caracteristicas eso se les dira que son, y claro en conjunto con
todo el entorno que se muestra incapacitante, los sujetos lo asumiran como algo
incuestionable, se entra en un estado de dependencia y vulnerabilidad en funcién
de la precaridad que ronda a la discapacidad, se evitara en la menor medida posible
la exposicion corporal y las nuevas formas de desplazarse formaran parte de los
nuevos retos. EI cambio radical de vida les es impactante, influye mucho en su
persona, ya que se es parte de una significacién que se da de manera tajante y no

paulatina o llevadera como lo pudiera ser en el caso congénito.

Al hecho de acostumbrarse a este nuevo ritmo de vida podriamos sumarle todo un
entorno que no siempre ayuda a una buena movilidad, de modo que, genera que
signifiquen su cuerpo dentro de la deficiencia y se entre un estado de precaridad
que vulnera los cuerpos a partir de generar una constante exposicion corporal. Por
tanto, un nuevo momento, un segundo proceso de asimilacién dara paso a que
decidan emprender a realizar nuevas actividades, pero esto se vera permeado en
un primer momento por el apoyo moral y econdmico de sus familiares; moralmente
por el empuje que les dan dia a dia por decirlo de algin modo y econémicamente
solventando los gastos que implican por ejemplo: el traslado, ya que no es lo mismo
pagar una micro que tiene un costo de seis pesos a un taxi que va de los treinta
pesos en adelante y el hecho de tener que pagar constantemente, si es que reciben
alguna clase de tratamiento, rehabilitacion o aparatos ortopédicos, que implican un

gasto considerable o incluso pagar salidas para incentivar al sujeto a relacionarse.
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Por otro lado, la capacidad de agencia que el sujeto tendré para lidiar con una nueva
corporalidad y seguir con su vida como un sujeto activo, tener que acostumbrarse
al uso de la silla y al manejo de su cuerpo, el decidir emprender nuevas actividades
y darles seguimiento, de tal forma que, podriamos ubicar como el momento de
resignificacion, sin embargo, esto procede como ya se menciond con anterioridad,
después de reconocer que existe un estado de vulnerabilidad, “Butler menciona que
precisamente los cuerpos se mueven y dependen a su vez de ciertas
infraestructuras y en el momento en que esas infraestructuras fallan, es que esa
falta de soporte material convierte también al sujeto en propenso a dicha
vulnerabilidad” (Hernandez, 2015). Y dicha infraestructura como se ha hecho notar
a lo largo de la investigacion, constantemente cifie a los sujetos; cuando se
permitieron entrar al deporte y probar actividades que ellos no conocian o que
llegaron a pensar, no poder realizarlas, se asumiran ahora de una manera diferente,
ahora fuera de la deficiencia, lo que les permitira convertirse en sujetos activos y

esto formara parte de la resignificacion como acto de resistencia.

Para el caso de las personas que sufrieron un accidente, el trato que reciben por
parte de sus familiares es diferente al de una persona que tiene una diversidad
motriz congénita, ya que para el caso de los que tuvieron un accidente los familiares
tienen una manera diferente de percibir a estos cuerpos, ya que previo al accidente
estaban acostumbrados a ver que realizaran cualquier tipo de actividad, esto sin
duda cambia cuando ocurre el incidente y ahora perciben a este cuerpo diferente
pero en relacion a lo que ya estaban acostumbrados de ver, es decir, un cuerpo que
realizaba todo tipo de actividades, por tanto, no es tan dificil dejar que lo vuelvan
a hacer, a diferencia de la relacion que existe entre la familia y la persona que tiene
una diversidad motriz congénita, ya que el cuidado dia a dia influye en la manera
de percibir a este cuerpo, del cual se considera que requiere un mayor cuidado, por
ello, el hecho de que cierta diversidad funcional sea adquirida o congénita influye
en la toma de decision para dejar participar a sus hijos en el deporte, no es lo mismo
para el caso de Dofia Martita que ya se mencion6 con anterioridad, que para los

padres de Alan.
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Por un lado, encontramos la influencia de los padres y, por otro lado, la capacidad
de agencia de los sujetos como ya se mencionaba con anterioridad; la decision de
incursionar en el deporte si bien se ve influenciada por los familiares, también habria
que hacer mencion de los propios sujetos ya que son quienes al final deciden acudir
a dichas actividades. Lo que pude identificar durante las entrevistas es que esto
ocurre cuando reconocen la falta de movilidad, es decir, la falta de actividades en
su entorno cotidiano, ya que como me han comentado, la mayoria de actividades
radican en ver television, escuchar musica y navegar en las redes sociales, lo que
no permite una relacion con su entorno social y los mantiene dentro de sus hogares;
ademas de todo un contexto que como ya se hizo notar, cifie, discrimina y excluye

al sujeto.

En este punto, antes de incursionar en el deporte, lo sujetos reconocen esta
situacion, es decir, un estado precario que los impulsa a querer salir de la zona de
encierro en que se encuentran, por decirlo de algin modo. Reconocen gue su vida
diaria no gestiona una relacion activa con el medio que les rodea, esto les incentiva
a emprender una actividad que los incluye en un ambito dinamico, una actividad que
se centra en su participacion que para tal caso lo fue el deporte y como lo ha hecho

notar Butler es el momento preciso para generar actos de resistencia.

3.3 Importancia del factor econémico para practicar
deporte

La participacion en el deporte ademas como ya se mencion6é con anterioridad,
depende mucho de un factor econdémico, éste es un elemento que evita la
participacion a muchas personas, si bien el acceso a las instalaciones vy el
entrenamiento  no tiene costo alguno, porque el material que emplean
principalmente, sillas de ruedas, ya sean para atletismo o basquetbol y que son

disefiadas especialmente para cada actividad respectivamente, son prestadas, asi
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como el entrenamiento que reciben es totalmente gratuito, ya que los instructores
de cada deporte acuden de manera voluntaria, no obstante, cabe resaltar que todos
los deportistas que asisten son estudiantes y dependen econémicamente en gran
medida de sus padres quienes tienen que solventar los gastos como: pasajes,
comidas o herramientas que se requieran en cada una de las disciplinas que
practican, por ejemplo: la ropa deportiva adecuada ya sea guantes, calzado,
raquetas, balones, etc. Asi como cualquier reparacion o accesorio que se pueda
requerir para el uso adecuado de la silla. Aunque en ocasiones han realizado
trabajos temporales que les permiten tener un ingreso econémico extra, ademas de
las ganancias que pudieran obtener por su participacion en algun evento deportivo,
lo cual, ocupan para futuras competencias, asi como solventar algunos gastos
personales, que pudieran ser ropa, accesorios para sus sillas o bien, algunas salidas
de ocio.

Por ejemplo: cuando las llantas se llegan a ponchar, ellos tienen que repararlas con
material que adquieren, o bien podrian hacer uso de material especial por ejemplo,
el de una especie de gomas que se amolda a la mano en forma de pufio, que se
moldea al aro que llevan por fuera las llantas de la silla de atletismo y sirven para
tener un mejor agarre a la hora de dar la brazada para impulsar la silla, para asi de
esta forma lograr una mayor velocidad y que tiene un precio de aproximadamente
130 pesos. Accesorios como estos tienen que ser cubiertos por su propia cuenta.
Los gastos también incluyen salidas para participar en competencias o torneos, por
ejemplo: de basquetbol o atletismo, aunque en ocasiones cuentan con
patrocinadores que pudieran ayudar a minimizar los gastos como bien lo menciona

Karla:

Se puede decir que es un 50 y 50 (De gastos) porque a veces nos ayudan algunos
patrocinadores o los de la carrera, dependiendo ya sea que nosotros paguemos
pasaje y alla nos dan el hospedaje o a veces pagamos el hotel y nos consiguen el
transporte, como que varia, pero casi si tenemos que pagar ya sea la comida o el

transporte o el hospedaje o algo (K. Porras, comunicacion personal, 2016)

Sin embargo, habria que tomar en cuenta que de pasajes son alrededor de 500
pesos lo cual, varia de acuerdo al lugar de la competencia, mas 150 pesos la hoche
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de hotel pensando en uno relativamente econémico y alrededor de 50 pesos por
cada comida aproximadamente. En suma, si es un gasto considerable el cual, debe
cubrirse cada vez que se tenga que acudir a una competencia y si no se cuenta con

una condicion econdmica que pudiera solventar estos gastos seria casi imposible.

La esfera econdmica incide en la produccion de desigualdades, ya que, si no se
cuenta con cierto capital, o con cierta condicién corporal que pudiera dar paso a
obtener un empleo remunerado no se puede acceder a ciertas practicas como lo es
el deporte. Como bien lo mencionaba Nancy Frazer (2010) en el capitulo dos, esto
se da por la dimensién de reconocimiento donde se excluye a los sujetos de formar
parte del sistema econdémico, situacion a las que se enfrentan cuando se trata de
solventar gastos en actividades que propician su participacion. Ahora bien, dicho de
esta manera, el factor econémico incide directamente en que se propicie una
resignificacion de la corporalidad discapacitada, ya que como se mencionaba con
anterioridad, se debe contar con el capital para solventar los gastos que implican
las salidas, entrenamientos, material requerido, transporte, comidas, etc. Y si no se
cuenta con esta condicion los familiares prefieren mantenerlos en casa para evitar

ese tipo de gastos.

Cuando ya se esta inmerso en el deporte, y podriamos decirlo de algun modo la
resignificacion esta en proceso, ahora sera cuestion de mantenerse al margen, ser
constante y costear los gastos que implica el estar ahi, ya que para algunos eventos
principalmente en el deporte de atletismo o carreras en silla de ruedas como se le
conoce, por obtener algunos de los primeros lugares se pude adquirir una
bonificacibn econdmica o material, lo cual ayuda a mantenerse vigente en el
deporte; la mayoria de estos eventos son maratones, de manera que, para participar
en estas actividades se requiere un fuerte entrenamiento previo. Si logran obtener
alguno de los primeros lugares la ganancia econOmica que se adquiere da para
pagar sus gastos en el lugar de la sede, ya sean comidas, hospedaje o trasporte y
algo de dinero extra y la posibilidad de obtener una beca, situacién que es bastante
atil cuando se esta en este ambito deportivo, pero si esto no es de dicha manera,

los gastos corren completamente por su cuenta.
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Del mismo modo el trasporte que requieran para acudir al lugar de entrenamiento,
gue es la unidad deportiva ubicada en la colonia Maravillas en la ciudad de Puebla.
Es uno de los principales elementos que en muchos casos restringe la participacion
en la actividad deportiva y otras muchas que pudieran realizar, como por ejemplo:
salir a pasear, a la escuela o a realizar otras muchas labores, ya que el transporte
evita su movilidad por la dificultad que implica subir a una micro con la silla de
ruedas, de modo que muchos optan por utilizar taxi por la comodidad y accesibilidad
que el servicio brinda, no obstante el gasto que requiere solventar taxi cada vez
gue lo necesiten en repetidas ocasiones es una suma de dinero bastante marcada,
lo que implica un gasto enorme y en ocasiones esto puede evitar que acudan al
entrenamiento o incluso llegan a desertar, si esto sucede, en lugar de hacer del
deporte una actividad cotidiana dentro de su rutina, podria suceder que los sujetos

se recluyan nuevamente al &mbito doméstico y familiar.

El uso completo de la silla de ruedas es uno de los escenarios que logré identificar,
sin embargo, estan también aquellos que cuentan con mielomeningocele, tal es el
caso de Karla y Mika condicién que se manifiesta como un desarrollo débil de las
piernas, no obstante, pueden caminar. En el caso de Mika lo tiene que hacer con
ayuda de muletas canadienses, pero su condicidn les permite acceder a las micros,
de tal modo que el gasto que implica pagar transporte disminuye
considerablemente, pero los gastos se trasladan a otro plano.

Realmente varia porque para venir a entrenar no gasto en pasajes utilizo la ruta y
ya vengo, pero si tengo que ir a alguna competencia y tengo que pagar transporte y
hospedaje ahi si me afecta mucho, tengo que juntar y a veces es poco tiempo y la

verdad ahi si son gastos. (K. Porras, Comunicaciéon personal, 2016).

Por tanto, la inclinacién y la decision a participar en cierta actividad deportiva no es
una cuestion tan sencilla para estas personas, es un proceso mas complejo en
donde intervienen diversos elementos, por un lado, esta que de primera instancia
se enteren de que existen estas practicas, por otro lado, la capacidad de agencia
del sujeto, el que puedan y quieran acercarse, ademas del apoyo de los padres, el

gue los dejen participar en una actividad que pudieran considerar riesgosa para su
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salud tomado en cuenta que tienen una idea de vulnerabilidad hacia estos cuerpos
y por ultimo el factor econdmico. Dicho de esta forma los elementos antes
mencionados serian los que en conjunto influyen sobre el sujeto para el proceso

de resignificacion.

Diremos entonces que el proceso de resignificacion, no es una meta como tal, si
bien podriamos decir que se propicia un cambio en ellos, a partir del reconocimiento
de la diversidad funcional que hara frente a un contexto excluyente, también habria
que resaltar que el estado de vulnerabilidad en que se encuentran, esa exposicion
corporal no se cambia del todo, lo que se pretende en dado caso es minimizar los

efectos, por ende, dicha resignificacién es un proceso continuo, es un dia a dia.

3.4 Disciplinamiento y cambios

Me parece importante resaltar el desempefio que estas personas tienen en el
deporte. Por un lado, el entrenamiento y por otro las competencias, ya que se
reconoce que dentro de la participacion en el deporte se lleva a cabo el proceso de
resignificacion del cuerpo que los llevaria a reposicionarse, si antes tenian la nocion
de un cuerpo débil, incapaz o fragil, ahora estas nociones en torno a su corporalidad,
cambian, a partir de una actividad que permite su participacion como actores
sociales, lo que se ve reflejado en una mayor seguridad. Si bien surge un
reposicionamiento en torno a la discapacidad, o el hecho de que la nocién deficiente
gue recubre a ésta se diluya, debemos matizar que no es completamente total, ni
permanente, no es el final feliz, ya que se encuentran en un constante vaivén dentro
de un sistema que los excluye, como lo es el caso de Caro que se comentaba en el
capitulo anterior, quien con depresion cronica debido a las experiencias que ha
tenido, constantemente tiene crisis y el hecho de que se llegue a pensar como
incapaz de lograr algo debido a su corporalidad. Sin embargo, dicha resignificacion

les ayuda a posicionarse o empoderar un cuerpo, como un acto de resistencia como
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bien lo sefialaba Butler, ante un contexto que los ve como deficientes; permitiendo
asi, la participacion de otras actividades, que no se recluyan a sus hogares, sino

que, al contrario, busquen el reconocimiento y equidad de la diversidad funcional.

Una vez integrados a cierto deporte se comenzara con este disciplinamiento del
cuerpo, “el atleta no nace como comunmente se cree, sino que, para construirlo
como un cuerpo atlético, es preciso disciplinarlo de manera puntual, dando como
resultado una corporalidad particular” (Torres, 2014, p. 229). Para lo cual, cada
sujeto se pone a disposicion de su entrenador, quien se encargard de poner los
entrenamientos, la duracion de éstos, técnicas y demas con la finalidad de crear un
cuerpo maquina, mediante lo que Foucault menciona como el poder disciplinario, €l

nos dira que:

de una pasta informe, de un cuerpo inepto, se ha hecho la maquina que se necesita;
se han corregido poco a poco las posturas; lentamente, una coaccién calculada
recorre cada parte del cuerpo, lo domina, pliega el conjunto, lo vuelve
perpetuamente disponible y se prolonga, en silencio, en el automatismo de los
habitos (Foucault, 1988, p. 139)

Me parece pertinente mencionar el caso de Alan quien se dedica al deporte de
atletismo, él me ha comentado que todo su tiempo se centra en esta actividad
deportiva, en hacer ejercicio que como €l mismo reconoce, puede llegar a ser
excesivo; ejercicios de tipo aerdbico y anaerdbico con la finalidad de generar mas
resistencia en su cuerpo, principalmente en los brazos, ya que este tipo de deporte
se realiza principalmente a través de ellos, debido a que son quienes se encargan
de impulsar la silla y lograr asi mayor velocidad o distancia, ya que hay pruebas de
100, 200, 400 u 800 metros de longitud, categorias de velocidad, sin embargo,
también se encuentran los maratones que pueden ser de 10, 20 o hasta 40

kilbmetros o mas.

Un cuerpo incapaz un cuerpo con pocas posibilidades fisicas se disciplina para
hacer de él, un cuerpo maquina, un cuerpo que es valorado por su eficiencia, por su
presencia. Al igual que el soldado el cuerpo atlético es algo que se fabrica, un grupo
de especialistas (médicos del deporte, entrenador, psicélogo, preparador fisico,

nutridlogo, etc.) intervienen el cuerpo de manera meticulosa a partir de sus saberes
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y conocimientos, con un objeto preciso: hacer de él, un cuerpo atlético deportivo,

que sea capaz de lograr rendimientos 6ptimos (Torres, 2014, p. 241)

Para esto Alan nos cuenta la rutina diaria que debe cumplir para generar una mayor

optimizacién de su cuerpo,

estoy de 8 de la mafana a 5 de la tarde, llego, me cambio, me subo a la silla, hago
estiramientos, calentamiento en la pista, son a veces 5 vueltas, 7 vueltas depende
el trabajo que nos toque y ya luego realizo el ejercicio, el entrenamiento (este varia
segun el entrenador), termino, vuelvo hacer estiramientos, enfriamiento, regreso, me
cambio y me bafio, desayuno, me duermo y ya hasta el siguiente entrenamiento que

es en la tarde y otra vez es lo mismo (A. Frimo, comunicacion personal, 2016)

Estos entrenamientos son rutinas diarias que ellos deben cumplir para lograr
alcanzar las métricas que se les exigen en cada categoria; bajo la l6gica capacitista
gue encontramos en todo tipo de deportes, ya que éstos se sustentan en la
competencia, por lo cual los sujetos tendran que mostrar informe de su rendimiento
a través de alcanzar el tiempo, velocidad o distancia que se les pide, tendran que
formar un cuerpo que dé resultados, en consecuencia, les permitira insertarse en
diferentes competencia con las cueles podran ir escalando; de ser una competencia
local, se escalara a una estatal, seguida de una nacional y posteriormente mundial,
de ser asi a cada momento se les exigira cada vez mayores resultados para

posicionarse como atletas de alto rendimiento y de reconocimiento.

Ahora bien, durante este disciplinamiento del cuerpo es donde se reconoce que se
va generando una nueva percepciéon de su cuerpo, una nueva manera de mirarse a
si mismos, este cuerpo considerado débil cambia y ahora ya no sera visto de esa
manera, no solo se transforma en masa muscular, fuerza o resistencia, ya que la
percepcion o significacion que se le atribuia a estos cuerpos discapacitados sera
transformado ahora en un cuerpo atlético. Si bien el discurso medico les seguira
diciendo que a partir de ciertas caracteristicas corporeas son discapacitados, desde
un plano social ya no sera de esta manera, ya no se asumiran como discapacitados

porque ahora ellos tienen la percepcion de un cuerpo capaz.
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La logica capacitista también opera en el deporte, considero que es una cuestion
indisociable ya que el deporte se maneja sobre la competitividad, lo cual implica
obtener el mayor rendimiento posible de los cuerpos que participan, por tal razon,
constantemente se les entrena para obtener mayores resultados y poder salir
victoriosos en dichas competencias, ademas de que el capacitismo se ve apoyado
del disciplinamiento que se maneja bajo la idea de crear cuerpos mas productivos
y funcionales, cuerpos que pueden servir a un fin, sin embargo, como se hizo notar
con anterioridad, a pesar de que el capacitismo hace presencia en el deporte y, por
ende, de cierta forma influye en la resignificacion de los sujetos, también habria que
cuestionar los alcances de la racionalidad esencial del capacitismo, que podriamos
sefalar como: la consideracion de capacidades del sujeto condicionadas por un
sistema de jerarquizacion que inferioriza a ciertas corporalidades -y, a su vez, la

negacion de la diversidad funcional-.

El capacitismo. que toma como base normativa al cuerpo sano, completo y eficiente,
y que visto desde una postura normativa dicta los elementos de lo que es ser capaz,
es decir, sera cuestionado a través de acciones de reposicionamientos de los
sujetos, lo que da paso al reconocimiento de la diversidad funcional e incluso a una
aceptacion de la misma, lo cual se ve reflejado su vida diaria. No quiero decir que
el capacitismo desaparezca en su totalidad, ya que es un elemento historico y
estructural que constantemente ronda a todo lo que se juzgue como discapacidad,
y tiende a reinstalar la nocién de cuerpo deficiente, por lo que, como se sefialaba
algunos parrafos atras, los sujetos tendran que hacer acto de resistencia en su dia

a dia, para tener una vida que merezca ser vivida.

En ese sentido, resulta fundamental traer a la discusion los tres elementos que
sefalaba en el capitulo dos, como parte de lo que implica encarnar la discapacidad.
En dicha discusion hablamos sobre los dos primeros puntos, sin embargo, es

prudente hablar del tercero'®, es decir, de c) las posibilidades de resignificaciéon que

15 Recordando el Capitulo 2, pagina 52. En este sentido, encarnar la discapacidad implica un proceso de
constitucion subjetiva respecto a: a) la representacion social de la discapacidad como una falta; b) los modos

en que los marcos normativos condicionan la representacion que el sujeto tiene de si mismo; c) las posibilidades
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los sujetos llevan a cabo con relacion a cdmo una sociedad capacitista suele
enunciarlos como seres enfermos; como seres incompletos; como seres en falta.
De modo que, la encarnacion de la norma discapacitante no solo debe pensarse
como el sometimiento del sujeto a un sistema capacitista que produce la inclusion-
exluyente del sujeto anormal, basado en la concepcion de una corporalidad
deficiente. La encarnacion de la discapacidad también abre la posibilidad para
reconocer la agencia de los sujetos, que bien puede denotar un proceso de

resignificacion corporal.

de resignificacion que los sujetos llevan a cabo con relacién a como una sociedad capacitista suele enunciarlos

como seres enfermos; como seres incompletos; como seres en falta.
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Reflexiones finales

En primer lugar, haré mencion de lo que se planteé al inicio de investigacion con la
intencidn de dar cuenta de los resultados que se obtuvieron, y asi establecer mas
detalladamente las conclusiones a la que se llegan. La pregunta que se formuld y
que regia el resto de la investigacion fue: ¢De qué forma el deporte incide en una
resignificacion del cuerpo discapacitado hacia una nocion no deficiente? Parti de
considerar que podia existir un cambio de percepcion de los sujetos respecto a su
corporalidad, y eso me llevé a interrogar ¢ cuél es el proceso de transformacion que
se llevaba a cabo durante las practicas deportivas? Ya que parecia que era ahi
donde se podia gestar dicha resignificacion. Para llegar a ese punto me parecié de
suma importancia comenzar por desmontar la nocién de discapacidad, asi como
algunas otras definiciones que se emplean para denominar a dicho sector

poblacional, y las cuales se creen inherentes a la diversidad funcional.

El primer capitulo se desarroll6 de esa manera con la intencién de entender como y
desde ddénde se insertan las nociones de deficiencia con relacion a la diversidad
funcional; por ello recurri a la revision de ciertos discursos que se sustentan en
elementos médicos, discursos que se ubican dentro de un campo de cientificidad y
veracidad “indiscutible”. No obstante, fue importante damos cuenta de que esto
forma parte de un proceso socio historico, donde se estratifican y relegan a las
diversidades corporales a partir de una nocién de normalidad: si alguien no es
normal, es porque las diferencias tienden a ser excluidas. Dicha construccién se
naturaliza y se vuelve intrinseca a una corporalidad a la que se le clasifica a partir
de ciertas caracteristicas o “deficiencias”, creando asi seres “anormales”; todo eso
a partir de ciertas practicas, saberes y un nuevo lenguaje empleado que surge como
consecuencia del nacimiento de la medicina moderna en los ultimos afios del siglo

XVIII, como bien lo sefiala Foucault (2004).

Ahora bien, cdmo se hace mencién en el capitulo dos, dicho constructo social,

entendido como 6rdenes discursivos, tiene la capacidad de generar los efectos que
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nombra (Butler, 2007). De esta forma, los sujetos a los que se considera
discapacitados constantemente son excluidos de dos esferas sociales, como bien
lo sefiala Nancy Fraser (2000), la primera es la de distribucion, la cual va vinculada
a la injusticia que se da en la estructura econdmica-politica de la sociedad y la
segunda dimension es de la exclusion es la de reconocimiento cultural y simbdlico.
Sin embargo, no todo es exclusion en el sentido estricto de la palabra, ya que, como
hace mencion De Souza Martin (1997), “la sociedad capitalista excluye para luego
incluir a través de sus propias reglas, de manera precaria, marginal” (Citado en
Zuttion y Sdnchez, 2009, p. 181). El estado precario en que se encuentran inmersos
los sujetos, genera una exposicion corporal que pudiera crear de estos cuerpos, un
sector considerado vulnerable, situacion que pretende generar politicas que
pudieran ayudar a minimizar esta situacion, no obstante, en muchas ocasiones nos
topamos con que se trata de una inclusion excluyente, es decir, que pareciera que

efectivamente se les incluye, pero al mismo tiempo se les relega.

Ahora bien, la vulnerabilidad est4 permeada por el contexto en que se encuentran
inmersos lo sujetos, es decir, se trata de una sociedad que inferioriza la diversidad
funcional; este hecho tiene diferentes consecuencias, por ejemplo: la discriminacion
y exclusion, y dentro de éstas, encontramos al capacitismo, ya que atraviesa a
ambas y es un elemento importante de mencionar, ya que se encuentra incidiendo
en el deporte. El capacitismo, que dicta los elementos de lo que se es ser capaz,
produce la figura estandar, el molde que delimita los elementos corporales
“correctos”, para, a partir de eso, relegar los cuerpos que no cumplen con esos

estandares, volverlos abyectos.

Pareciera que lo que impera es la lectura que se le da a las practicas, ya que es el
escenario donde cobra vida el capacitismo; la discriminacion que se efectlia por no
poder realizar cierta actividad, 0 no contar con ciertas caracteristicas, en términos
generales, sin embargo, analizando la situacion mas detalladamente, nos damos
cuenta de que lo que impera de manera implicita es una estratificacion de las
corporalidades, lo que se considera patoldgico tiende a ser relegado, por lo que el

disciplinamiento y el fortalecimiento de los cuerpos abyectos tiende a legitimar los
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cuerpos deslegitimados y otorgarles el caracter de capaz, dando por resultado un
proceso de resignificacion; si bien en este punto se trastoca al capacitismo, debido
a la lectura que se le da a las practicas dentro de la capacidad. Sin embargo, lo que
diferenciara a uno y a otro es que la resignificacion pretende reposicionar al sujeto
y hacer resistencia frente al contexto en que se encuentra inmerso, tomando como
base un reconocimiento de la diversidad funcional, un modo de pensar que no haga
alusion a la estratificacion de dichas corporalidades; es ahi donde se cuestiona la

esencia del capitalismo.

En todo este complejo escenario, considero que el deporte puede ser un medio por
el cual su forma de pensar, actuar y socializar, pueda tener un proceso de
resignificacion y cambio; sin embargo, no solo es una cuestién de agentividad
individual del sujeto, ya que existen elementos culturales, politicos y econémicos
gue condicionan las habilidades y las posibilidades de accién de las personas, por
tanto, la resistencia que posibilita dicha resignificacion no es un proceso aislado,
como ya se hizo notar durante la investigacion; por lo que son indispensable los
lazos de apoyo que se crean y se mantienen. Lo importante a destacar es que, Si
antes existian ideas relacionadas con la incapacidad o fragilidad, éstas se iran
transformando y se dara paso a que los sujetos emprendan no solo actividades
deportivas, sino que se relacionen mas con su entorno, que salgan al espacio
publico, por ejemplo: al cine, a comer o a tomar algo, es decir, en general que
emprendan actividades que anteriormente no realizaban. La Maestra Ariadne

comenta al respecto:

creci con la idea que la sociedad me dio, es decir lo permiti, me la crei, que no podia
hacer cosas como la mayoria de la gente y con la practica deportiva cambié todo. Al
tener seguridad en uno mismo se atraen cosas positivas y afortunadamente cuento
con una familia que siempre me trato igual, y por ello, mas facil mi incorporacion a
actividades incluyentes como es el deporte. He vivido una vida normal como

cualquier otra persona. (A. Hernandez, comunicacion persona, 2016)

En estos cinco jovenes, Mika, Karla, Lalo, Alan y Caro se reconoce que ha habido
un cambio en su manera de sociabilizar o de relacionarse con su entorno a partir de

su incursion en el deporte, actividad que permite su participacibn como actores
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sociales y que posibilita una resignificacion del cuerpo, o sea, un pensarse y
asumirse ya no como discapacitados, sino como un cuerpo que, si bien esta situado

en un entorno que tiende a excluirlos, no sera mas un motivo de aislamiento.

Ahora bien, sobre dicho proceso de resignificacion es importante hacer mencion de
lo que sucede en los sujetos, lo que hay de trasfondo durante este trance, ya que,
si bien el deporte se establece como el medio, el puente por el cual sucede un
cambio de concepcion de un cuerpo considerado discapacitado, parte de este
asunto también radica en lo que los sujetos perciben, el proceso que en ellos se da
durante todos estos entrenamientos. El deporte brinda la posibilidad de que un
cuerpo tullido, considerado atrofiado y patologico, “salga” de un estado de
incapacidad. Los sujetos se ven inmersos en un entorno que restringe su
participacion en diferentes esferas del ambito publico, sin embargo, seran ellos
quienes optaran por formar parte de ese entorno ya no solo como observadores,
sino de manera activa y participativa. Aun con la persistencia de barreras sociales,
simbdlicas y arquitectdnicas, optaran por lidiar con ellas y no limitar sus acciones en
funcion de éstas, porque lo habilita la nocién de un cuerpo que puede confrontar
estas barreras. En realidad, esta situacion no solo da cabida a una nueva forma de
percibir sus practicas, sino que la resignificacion implica la conformacion de nuevas
practicas, es decir, actos de resistencia en el sentido en que su actuar posibilita

desplazarse de los roles normativos imperantes.

El entrenamiento deportivo puede formar cuerpos mas fuertes o habiles para sortear
estas barreras, pero es mas bien el posicionamiento del sujeto frente a este
contexto, la manera de asumirse, de representarse y de actuar ante su entorno, lo
gue aparece como una resignificacion. El entrenamiento y el fortalecimiento fisico
son una via para establecer cambios, pero no son en si mismos la resignificacion,
sino el modo de considerar, ahora, que lo que ellos antes creian impensable, ahora
se torna posible. No permitiran, en consecuencia, que sean sobajados, ni permitiran
gue les hagan referencia a que no pueden hacer algo. En numerosas platicas con
ellos pude darme cuenta de que comentarios discriminatorios suelen tomarlos como

retos. La incapacidad encarnada, hecha cuerpo, de cierta forma se ira diluyendo en
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su actuar, ahora asumiran una posicién que les permita dar frente al contexto
excluyente en que se encuentran. La capacidad de hacer, a pesar del entorno, es
uno de los elementos que forman parte de la resignificacibn como acto de

resistencia.

Esto es consecuente con el planteamiento de Butler (2015), quien nos dira que las
normas nos preceden, es decir, al momento que llegamos a este mundo, formamos
parte del marco significativo ya establecido y por tanto estamos obligados a
reproducirlas (en el sentido de su escenificacion), sin embargo, nos dira también
que existen formas que rompen con dicha repeticion mecanica, “desviandose de,
resignificando y a veces rompiendo bastante enfaticamente esas cadenas
citacionales de normatividad, dando cabida a nuevas formas [...] (Butler, 2015, pp.
7-8).

La nocion de capacidad, como normativa que se reproduce en el actuar, también se
refleja en un plano de indole méas personal a través de la nocion de utilidad. El querer
desempeniarse laboralmente se ancla a la exigencia capitalista por hacerse de
cuerpos utiles, pero también es ésta una normativa que se rehace, puesto que se
anida en la intencionalidad del sujeto por hacerse de un espacio que le permita
reafirmarse como alguien que “puede” hacer las cosas como “cualquier” otro, ya que
gran parte de su vida se vieron remitidos a quehaceres hogarefios y al circulo
familiar, aunado al hecho de que, por decision propia o de los familiares, no se les

permitia desapegarse de ese entorno.

Y si bien la idea de utilidad puede reforzarse al realizar actividades completamente
nuevas para ellos, el salir del estado de aislamiento y fijarse nuevas metas, provoca
que sus actividades ya no solo se centren en mantenerse en estados de exclusion,
sino que, al recurrir a actividades deportivas, asi como a otras actividades de ocio,
les permitira ya no sentirse dependientes, y se rompera con el esquema en el cual
sus salidas se realizaban o se permitian solo si alguien mas les acompafiaba, lo que
quizas no permitia entablar una relacion mas intima con otros sujetos, o dificultaba

la generacion de circulos de confianza con alguien ajeno a su familia.
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El deporte genera mayor seguridad y confianza en si mismos, como se ha hecho
notar en los testimonios anteriores; previo a realizar deporte solian comportarse de
una manera timida, sin embargo, al adentrarse en dicha actividad, esta situacion
cambid, y esto se debi6é a que aprendieron a apreciar la diversidad funcional. Esto
quiere decir que ya no se asumiran como extrafios, ya no veran un cuerpo
patolégico o diferente, sino mas bien diverso; ademas de que se posibilita el no
dejarse menospreciar y el que encaren el entorno que los excluye. En este proceso
hay que tomar en cuenta a las redes de apoyo que se forman entre ellos; el conocer
a personas con su misma condicién y dar cuenta todo lo que pueden lograr, incluso
un reconocimiento de orden mundial, como lo es el caso de la Maestra Ariadne
quien fue medallista olimpica en los Juegos de Sidney (2000), lo cual genera en

ellos un entusiasmo por querer emprender nuevas y diversas actividades.

Estas nuevas actividades que emprenden se veran acompafiadas de nuevas
relaciones, nuevas amistades y, también, relaciones amorosas. El emprender
actividades deportivas generd nuevas relaciones sociales, tanto con la gente que
entrenan como con gente que conocen fuera de la unidad deportiva en
competencias, locales o nacionales, se crea una red de apoyo que pudiera
entenderse en término de interdependencia, la necesidad de otro para poder
persistir, sin embargo, pudiera ser una categoria importante para futuras
investigaciones y en la cual, por el momento, no profundizaremos en esta

investigacion.

Durante mi participacién con ellos en las paralimpiadas nacionales pude observar
esta red de relaciones. En el evento hubo convivencia con muchas personas, ya
sea en el hotel donde se nos hospedd, como durante el traslado a las diferentes
sedes, y también previo a las competencias en la preparacion donde todos se
encontraban reunidos para esperar su turno de participacion. La convivencia
también surgio al finalizar la competencia, en las horas de comida, en los momentos
de ocios durante los descansos, e incluso en las convivencias extraoficiales que

nunca faltaron.
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Constantemente se toparon con gente diferente y de diversos estados de la
republica; algunos eran nuevos y otros incluso ya tenian una relacibn mas cercana
debido a los constantes encuentros que tenian en diversas competencias. Se
generan asi redes de amistades y relaciones sociales bastantes amplias; muchas
de estas se siguen manteniendo fuera del ambito deportivo, de tal forma que, en su
conjunto, ésta representa una situacion atractiva para los sujetos considerando el
entorno hogarefio del que provienen, ya que se les brinda la posibilidad de
interactuar con otros sujetos y ser miembros activos de una serie de eventos donde

ellos acaparan toda la atencion.

El reconocimiento por cada logro adquirido: inicio de actividad, beca, medalla,
etcétera, por parte de familiares o conocidos, da paso a generar mayor entusiasmo,
ademas de que aquellos logros los incentivan y motiva a querer conseguir un logro
mayor del que ya han adquirido. Si en alguna competencia obtuvieron el tercer lugar,
la siguiente ocasion querran obtener el segundo o, mejor aun, el primer lugar; lo que
les puede dar la apertura a una beca completa deportiva por parte de CONADE y la
posibilidad de competir en eventos de mayor reconocimiento; un reconocimiento
gue sera parte novedosa para contribuir a la resignificacién, ya que anteriormente

esto no sucedia en sus vidas diarias.

La nocién de capacidad, la posibilidad de sentirse util, la competitividad y el placer
gue se obtiene al ganar, las relaciones sociales, la posibilidad de interactuar con
otros sujetos, el ser percibidos de manera distinta por parte de sus padres, familia y
conocidos, la posibilidad de salir del encierro y el hecho de persistir en dicha
actividad; todo en su conjunto es lo que opera en el sujeto para que dicha
resignificacion pueda gestarse y actuar a manera de resistencia frente a un contexto
gue promueve ciertos discursos que estan permeados por marcos interpretativos

gue van en funcion de la inferiorizacion.

Por supuesto, no podria asumir que estos cambios son permanentes o inamovibles,
ya que esto depende de su interaccion diaria con su contexto, pero considero que
si se posibilita un escape de dicha situacion, al menos de manera temporal. De esta

manera damos cuenta de los elementos que se entretejen en el deporte para ir
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dando paso a un proceso de resignificacion que, reitero, no podria sefialar como
lineal. Como he mencionado, estos procesos no son unicausales, y, por el contrario,
estos complejos escenarios deben leerse de tal forma que nos permita mirar la
agencia del sujeto y, al mismo tiempo, nos permita visibilizar los procesos

recurrentes de discriminacion y exclusion social.

La representacién de la discapacidad depende también en gran medida desde
donde se les mira, desde dénde se le ve a la discapacidad; de ahi el trato que se
les da. Parte de la cuestion radica en visibilizar a los sujetos, hacerlos participes de
nuestra cotidianidad y representar a la diversidad funcional en su plenitud. La
resignificacion exige un reconocimiento social que suele ser negado. La
resignificacion, como acto subversivo, como acto de desplazamiento y de
confrontacion, puede ser entendida como movilidad de accion y de pensamiento, y
asi, diremos que es la forma de resistencia que permite a los sujetos tener modos
diferentes de configurar la existencia; en palabras de Butler (2015): “La cuestion era
precisamente relajar la presion coercitiva de las normas [...] sobre la vida —que no
es lo mismo que trascender todas las normas— con el fin de vivir una vida mas
vivible” (pp. 7-8).
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