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CONSIDERACIONES PREVIAS

Antes de entrar en materia, creo relevante hacer algunas advertencias previas a la lectu-
ra con la intenciéon de dar sentido a muchas de las hipétesis y argumentos con los que
se lidiard y al mismo tiempo de ofrecer un documento ordenado, sistemdtico y critico,
capaz de ofrecer al que lo lee una panoramica general de lo que aqui se pretenderd
demostrar conforme las paginas se sucedan. La idea es generar las condiciones para una
lectura placentera.

Lo primero que hay que decir es que este libro surge de los resultados finales de la
investigacion La representacion social del cuerpo y la discapacidad como instrumentos de integra-
cion laboral entre personas con discapacidad fisica. Actores, instituciones y practicas en Guadala-
jara, México y Barcelona, Espana, realizada entre septiembre de 2008 y diciembre de 2010,
para obtener el grado de Maestro en Ciencias Sociales por la Universidad de Guadala-
jara, contando con el apoyo econémico del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
(CONACyT) del Gobierno Federal a través de su Programa Nacional de Posgrados de
Calidad (PNPC). El objetivo central de la tesis es ofrecer una perspectiva comparativa del
estado que guarda el bienestar de las personas con discapacidad, centrando la mirada
en el especifico destinado a promover la integracion activa de este colectivo al mercado
laboral y la clase de representaciones sociales sobre el cuerpo y la discapacidad que di-
chos procesos institucionales de atencién generan entre sus usuarios. La tesis se asienta
sobre tres pilares fundamentales y la interaccién que mantienen cotidianamente en el
espacio social: mercado laboral, discapacidad como constructo social y regimenes de
bienestar e instituciones.

El primero de ellos es la estructura de trabajo y la busqueda activa de un empleo
como légica imperante de integracién social, una especie de “légica del trabajo” a la
usanza teérica de Bauman (1998). Detrds del trabajo se esconde la clave para la integra-
cién, pero no cualquier trabajo, sino aquel remunerado, formal, sujeto a las leyes mads

basicas del mercado y, sobre todo, reconocido. El papel que juega el trabajo para las

personas con discapacidad es importante por la serie de discursos que se han vertido al
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respecto en las mas diversas palestras, pues se asume de manera general que éste es la
puerta de entrada hacia la integracién a la sociedad. No basta mds que observar las for-
mas que toman las leyes o instituciones que tienen el objetivo de apoyar a las personas
con discapacidad en su proceso de integracion laboral para darse cuenta de lo anterior
y por consecuencia se puede decir que hay un cierto reconocimiento de que estas per-
sonas viven en situacién de vulnerabilidad o cierta exclusion social.

Esta caracteristica se desprende del concepto mismo de discapacidad y sus efectos
sobre la socializacion y la presentacion de estas personas en la vida cotidiana. En Ia
forma que toma la discapacidad, de acuerdo con el contexto social de referencia, esta
la posibilidad de saber el sentido o la forma en que el proceso de integracién laboral
concebido por el colectivo. Explorar lo anterior implica poner en el centro de la discu-
sion social a las manifestaciones mas claras de la discapacidad entre las personas que la
tienen: los cuerpos, sus interacciones y las cosas que se pueden hacer en funcién de
las posibilidades que brinda el entorno social. La investigacion se centra en el estu-
dio del cuerpo, lugar donde convergen todas las formas de concebir a la discapacidad,
desde las mas estandarizadas y politicamente correctas hasta las que nacen del sentido
comun y la vida cotidiana, que se hace presente con s6lo verlo, pero la manera en que
es significado resulta la fuente primaria de informacion. Es un “cuerpo narrado”, una
discapacidad que se platica, que se construye a la manera de un co-relato, en el que
se encuentran condensadas las instituciones, la familia, la cultura, la sociedad y, por
supuesto, la biografia de la persona con discapacidad, depositaria pero sobre todo cons-
tructora de todas esas representaciones que no sélo estan disponibles para si misma
como persona individual, sino también para el colectivo al que pertenece. Accediendo
a todo ello, a esas formas poseidas y mentadas de significacion (como se senala en la
propuesta metodoldgica clasica de Weber, 2006: 175) es que puede darse cuenta de lo
que significa hoy en dia tener discapacidad.

Todo esto lleva a un analisis de las formas que toman los regimenes de bienestar y
las instituciones en torno a la atencién de la discapacidad, en especifico la centrada en
su integracion laboral. Entre las personas con discapacidad estas estructuras adquieren
una relevancia considerable, pues aunque no omnipresentes, si atraviesan muy buena
parte de sus vidas y actuaciones en el cuidado de la salud, en la rehabilitacion, en la
asistencia social, en la dotacién de servicios de apoyo o en la educacién especial. En el
proceso de investigacion se enfocé la mirada en instituciones que apoyan y promueven
la integracion laboral de las personas con discapacidad derivadas de lineamientos ge-
nerales de politica publica social o asistencial. Se escoge a éstas en concreto por lo que
ya se ha mencionado con insistencia en parrafos anteriores: la 16gica contemporanea
es la del trabajo (y en muy buena medida la del consumo), por tanto, todo proceso de

rehabilitacion fisica, médica o social en general perseguira el fin dltimo de restablecer

la ruptura en el mercado de trabajo que dej6 la baja temporal o permanente de una
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persona con discapacidad. Las instituciones con las que se tuvo contacto durante el
proceso de investigacion fueron, en Guadalajara, el Centro de Rehabilitacién Integral
(CRI) del Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) del estado de Jalisco, el
Programa de Atencién a Personas con Discapacidad (PAD) del Sistema DIF del munici-
pio de Guadalajaray el Centro de Rehabilitacién Integral del Sistema DIF del municipio
conurbado de Tonala. En Barcelona y su zona conurbada se pudo acceder al Equipo
de Asesoramiento Laboral (EAL) del Institut Municipal de Persones amb Discapacitat
(IMPD) del Ajuntament de Barcelonay el Servicio de Integracion Laboral (SIL) operado
de manera desconcentrada por la Fundacié ECOM y el Ajuntament de L’Hospitalet de
Llobregat, conurbado a Barcelona.

El punto central, sin embargo, estd mds alld de las instituciones. De lo que se habla
aqui de manera preponderante es de los regimenes de bienestar que le dan solidez y
estructura a toda esta institucionalidad. Si se tuviera que reconstruir esa ruta que sigue
la construccion social de la discapacidad que desde parrafos atrds se viene anticipando,
ésta pasa primero por la configuracion particular a cada contexto estudiado del bien-
estar en general y de aquel especifico para la atencion a las personas con discapacidad,
sus marcos juridicos y normativos, sus estrategias generales de accion, sus politicas pu-
blicas y sus modelos de atencion, luego por las instituciones como una materializacion
concreta de lo anterior, y por ultimo depositarse en la persona usuaria de estos servicios,
que conjunta esta vision con la que construye a partir de su interaccién y experiencia
personal en la vida cotidiana. Los regimenes de bienestar, finalmente, obedecen a un
momento histérico y a necesidades de atencion concretas, que se construyen a partir
de lo que la misma sociedad ha construido sobre los problemas que mas le interesa
contrarrestar. Como siempre que se habla del Estado, hablamos de una discursividad
intencionada la que se intenta imponer de alguna manera a través de las practicas de las
instituciones, pero son las personas que se encuentran ante ello las dltimas que deciden
como usan (o0 no) esos elementos.

El planteamiento de esta base analitica persiguio el objetivo de identificar las re-
presentaciones sociales sobre el cuerpo y la discapacidad existentes entre los usuarios
de los servicios e instituciones de apoyo a la integracion laboral, asi como la manera
en que influye dicha construccién en las interacciones que las personas con discapa-
cidad mantienen cotidianamente con los regimenes de bienestar que los atienden,
las instituciones y el mercado de trabajo en sus multiples manifestaciones practicas.
Para alcanzar este objetivo, se opté por un diseno metodolégico de tipo comprensi-
vo, fenomenolégico e interpretativo, en el sentido que se busca dar cuenta de dos
procesos concretos que convergen en la construccion de representaciones: “conocer

los significados que los individuos dan a su experiencia” y “aprehender el proceso de

interpretacion por el que la gente define su mundo y actia en consecuencia” (Rodri-
guez, Gil y Garcia, 1999: 42).
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Operativamente se cont6 con el apoyo de diversas técnicas cuantitativas de investi-
gacion tales como la entrevista como un método biogrifico y el analisis de los discursos
y su contenido, lo anterior en congruencia con lo ya descrito en torno a la “vuelta al
sujeto” que la investigacion se plante6 desde un primer momento y con la idea clara de
optar por un método que, aunque centrado en la narrativa de una de las dimensiones
sociales abordadas por la investigacion, fuera capaz de aportar un conocimiento dina-
mico y continuo sobre su interaccién con las estructuras en las que llevan a cabo sus
practicas cotidianas de busqueda activa de empleo y de un espacio simbélico propio
para la enunciacion. Ademas, el uso combinado de estos métodos permite resaltar una
serie de pugnas discursivas en donde las personas con discapacidad encontradas (once
en total, cinco en Guadalajara y seis en Barcelona) son capaces de reconocerse dentro
de un colectivo social, al tiempo que identifican los factores que los desafiliarian de éste.

Finalmente estd la puesta en funcién de un modelo heuristico comparativo, punto
culminante del analisis, por medio del cual se pretende obtener una visién panordmica
del estado que guarda el trabajo, el bienestar y la construcciéon misma de la discapaci-
dad en los dos contextos estudiados con sus instituciones: las zonas metropolitanas de
Guadalajara, México y Barcelona, Espana, en donde se analiz6 a instituciones publicas
principalmente de actuaciéon municipal, pero cuya accion esta fuertemente enmarcada
en una serie de lineamientos normativos, juridicos y programaticos cuya fuente es el
Estado mismo y su forma especifica de bienestar. Esta comparacién pretende poner
en perspectiva comparativa tres aspectos que, al ser explorados en las narrativas de las
personas con discapacidad, dan cuenta de ese grado de apertura sentida hacia el tema
de la discapacidad en cada contexto de andlisis: autonomia en la toma de decisiones en
torno al bienestar personal y colectivo, posibilidades de integracién social y laboral, y
capacidad reconocida de movilidad social a partir de las formas operativas del bienestar.
Estas categorias se hacen visibles a través de adjetivaciones y demds componentes del
discurso que den cuenta de simbolos y significados que apuntan en estas direcciones.
Mads que comparar instituciones o incluso experiencias individuales (y por tanto aisla-
das en apariencia), lo que se obtiene con este modelado heuristico es complejizar los
hallazgos hasta convertirlos en una expresion de la realidad social en cada contexto
y el papel que juega la discapacidad dentro de ésta, pues como menciona Harré, “las
abstracciones heuristicas no hacen otra cosa que representar la naturaleza de las cosas
que observamos en una forma manejable” (2003: 692). A partir de estas consideracio-
nes metodoldgicas se da cuenta de la existencia de los fendmenos, representaciones y
estados sociales de los que se ha venido hablando en estas paginas, y que constituyeron
el cuerpo analitico central de la investigacion que antecedi6 al presente documento.
Estas consideraciones metodolégicas y sobre todo a los hallazgos, gracias a su aplicacion

pueden encontrarse en el anexo metodolégico. Incluso recomiendo se lea primero esta

seccion para entender mejor de dénde salen muchos de los argumentos que dan senti-
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do al trabajo de andlisis posterior y sobre todo la forma en que se trabaj6 con las narra-
tivas obtenidas de las personas con discapacidad entrevistadas, como si de una guia de
lectura mas especifica se tratara. La base operativa de esta metodologia son una serie
de categorias de andlisis que subrayan segmentos discursivos de las narrativas que se co-
rrespondan con la construccion teérica de cada una de éstas, y cuya primera evidencia
son una serie de tablas de frecuencia sobre las cuales se asientan muchas de las reflexio-
nes que se iran presentando en las paginas siguientes.

Por supuesto que intentar resumir en unos cuantos parrafos la construccién teérica
y metodologica de una tesis de posgrado es un ejercicio a cual mas de reduccionista. Sin
embargo lo presento porque hay varios puntos que quiero resaltar y que son aspectos
nodales tanto de los hallazgos de la investigacion como de la construccién del presente
documento. El primero tiene que ver con la naturaleza comparativa del estudio, que
parte del hecho de reconocer que uno de sus conceptos clave, es la idea de los regime-
nes de bienestar que sirven de sostén a las politicas y practicas institucionales para la
discapacidad, es eminentemente comparativo, se nutre de esa clase de insumos y busca,
con su aplicacién, generar conocimiento en torno a las respuestas que las naciones han
dado a los grandes problemas de marginacién, desempleo o pobreza que les aquejan.
Sin embargo, aunque la intencién central con la aplicacién de dicho concepto es hacer
resaltar las divergencias paradigmaticas entre un modelo con respecto a otro (u otros),
son notables las convergencias simbdlicas, politicas y operativas que salen a la luz con
su aplicacion en dos sociedades en apariencia tan distintas como lo son la mexicanay la
espanola en su variante catalana. Estos puntos en comtun se convierten en una primera
fuente de retos sobre los cuales las politicas para la atencion a las personas con discapa-
cidad deben reparar.

Esta primera l6gica se corresponde con un nivel de analisis macrosocial y estructural,
en donde lo mismo se toca la configuracién del bienestar, la operaciéon de las institucio-
nesy la conformacion de los mercados de trabajo contemporaneos en torno al problema
de la discapacidad. Pero también existe una dimension microsocial, en la medida en que
estos fendmenos se rastrean en las experiencias cotidianas de las personas que las viven,
tratando asi de reconstruir una vision del grupo en torno a sus problemas y necesidades,
que al final se convierte en una segunda fuente de retos a atender de manera prioritaria.
Esta “vuelta al sujeto”, como se dice en muchas teorias sociolégicas contemporaneas, pre-
tende ponerle rostro humano al bienestar, sobre todo con la intencién de conocer como
éste es vivido y es vivido en la cotidianidad de las interacciones y de los procesos formales
y activos de busqueda de empleo de las personas con discapacidad. Como sucede con lo
descrito en parrafos anteriores, se encuentran diferencias notorias entre lo dicho (pero
sobre todo lo experimentado) en ambos contextos sociales de analisis, pero al ser visto en

una perspectiva mas amplia, se pueden encontrar una serie de riesgos y retos comunes,

que una vez identificados son tratados aqui con el mismo nivel de importancia.
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Recorrido este camino, tanto en la investigacion como en este libro, se vuelve de
nuevo a la sociedad tratando de proyectar los hallazgos hechos a través de las palabras
de los casos de estudio como un problema social global. Y esa es en mi opinién, y ade-
lantandome muchas paginas a la presentacién de los argumentos que sostienen esto,
la principal aportaciéon de la investigacion realizada a los estudios sociales de la disca-
pacidad: ver que la discapacidad no sé6lo es una construccion social (que lo es), sino
un problema sobre el cual son necesarias actuaciones intencionadas y dirigidas con el
objetivo de generar mayor apertura y posibilidades de integracion al colectivo. Esto es
importante, porque implica ver a la discapacidad como un fenémeno complejo, diverso
y polisémico, que adquiere diversas formas, pero que por si sola representa un reto para
las sociedades contemporaneas, por el muy mundano hecho de que nadie puede ser
dejado atras, no importa qué condiciones afecten su funcionalidad fisica o su cuerpo.

La apuesta analitica implica por lo tanto un esfuerzo por dar cuenta de ese conti-
nuum que es la sociedad contempordnea, en las formas que adquiere tanto en México
como en Espana, con tal de ofrecer las condiciones para un andlisis general, panorami-
co, pero con un buen grado de profundidad a la hora de ofrecer casos concretos, del
fenémeno social que es la discapacidad hoy en dia. Aunque esto en la tesis original esta
ausente, en este libro si se intenta activamente aplicar una metodologia de integracion
micro-macro, en donde los fenomenos se analicen de forma correlacional e interde-
pendiente, o como diria Ritzer para ponerlo en palabras mads diddcticas, se opta por
esta clase de acercamiento tedrico y metodolégico porque “la cuestion micro-macro no
puede analizarse independientemente del continuum objetivo-subjetivo” (2001: 448). Es
asi como se transita de los fendmenos mds macrosociales y objetivos (que en este caso
toman nombres propios: Estado, Bienestar, Familia, Instituciones, todas con mayuscula
inicial) a los mds intimos, propios de los actores y sus interacciones (como la busqueda
de un empleo o la vida misma con una discapacidad), para al final volver sobre lo macro
y lo objetivo y generar conclusiones al respecto.

Esta propuesta analitica, aun con todo, no estaria completa sin una forma adecuada
de presentacion. Es por ello que he optado por un método mas bien diddctico que haga
honor a esta forma de concebir la realidad social, basado en la identificacién de retos
concretos, transversales a las sociedades industrializadas contemporaneas, con la idea
no s6lo de ponerlos en evidencia, sino de observar cudl es la interaccién que tienen
entre si y como al final, viéndolos en conjunto, forman ese mosaico bizantino que es
la sociedad hoy en dia y su apertura hacia la integracién de las personas con discapa-
cidad. Podria decirse que este es un mapa de ruta con el cual se pretenderia ordenar
el conocimiento social en torno a la discapacidad con la intencién de intervenir en el
problema y dar solucién a sus mas apremiantes necesidades, sin que esto se convierta en

ninguna especie de evaluacién institucional o de politicas del bienestar. Antes bien, es

apenas una radiografia ambiciosa de lo que las sociedades contempordneas tienen para
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dar a las personas con discapacidad, lo que éstas hacen con dichos recursos y la sinergia
que todo ello provoca al interior del contexto en las dimensiones social, econémica,
politica, cultural y simbolica.

Esta forma de organizacién, como mencionaba desde el primer parrafo, lo tnico
que pretende es ofrecer un documento ordenado y sistematico, pero al mismo tiempo
didactico, ladico y placentero, aunque muchos de los fenémenos de los que aqui se
hablan no lo sean por las consecuencias que provocan. Soy un convencido practicante
de la sociologia, pero también creo que una sociologia que se aleja de su fuente prin-
cipal de origen (la vida cotidiana y sus multiples avatares) no es una ciencia completa.
Al optar por presentar los principales hallazgos de la investigacién en la forma de retos
que mas bien asemejan corolarios, lo que intento es llegar a un publico mucho mas
amplio que el especializado en la materia. Este documento estd dirigido a los policy
makersy demas actores involucrados en la toma de decisiones en torno a la forma que va
tomando el bienestar en nuestras sociedades, no para que conozcan a las personas con
discapacidad y sus problematicas (porque quiero pensar que lo hacen), sino para que
reconozcan en los métodos de las ciencias sociales y la sociologia una forma significativa
y diferente a la que se ha venido usando de acercarse a aquellos que son susceptibles
de recibir cualquier tipo de atencion. He pretendido siempre ofrecer un conocimiento
relevante sobre lo que es y significa tener una discapacidad hoy, y no es la excepcién con
la investigacion y este libro, instrumentos que pueden llegar a convertirse en verdaderas
herramientas del bienestar.

Antes de cualquier otra cosa, espero que este material sea leido por las personas con
discapacidad misma, en primer lugar como un documento que intenta dar cuenta de
la mejor manera posible y con el uso de ciertas herramientas tedricas y metodologicas
lo que significa ser quiénes son y conocer las condiciones de discapacidad que tienen,
pero también con el objetivo de generar un debate rico en torno a sus dias, sus expe-
riencias y sus necesidades sociales, laborales y de todo tipo pero cuyo punto de partida
sean precisamente ellos.

He intentado de la mejor manera posible usar los testimonios de once personas
como botones de muestra de lo que estoy seguro es un problema social urgente, pero
que requiere mas voces autorizadas “desde adentro”, mas organizacion y sobre todo una
apropiacion real del espacio publico. Por ahora mi objetivo es servir de intermediario
a modo entre las personas con discapacidad y ese debate del que he mencionado ante
las circunstancias académicas que me tienen escribiendo sobre ellos desde la trinchera
académica. Pero ese, espero e insisto, s6lo serd un primer paso. Como se vera posterior-
mente, la respuesta al problema de la discapacidad reside en las personas con discapa-

cidad misma.

Y esa es la apuesta.
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CAPITULO 1

La discapacidad como un problema social

(Dicen) que nuestras vidas son una carga para nosotros,
apenas dignas de ser vividas.

Pam Evans. “Orgullo contra Prejuicio”

Entre los muchos problemas sociales contempordneos que pueblan la realidad de nues-
tros dias, tal vez no haya uno tan singular como el de la discapacidad. Sostener esta
afirmacion en primera instancia parece dificil (y emitirla un tanto pretencioso), pero
hay formas concretas en las practicas y los discursos de la vida cotidiana que nos ayudan
a entenderlo. Dos mil anos de historia occidental arrojan claves de las mas diversas
indoles, en donde el fenémeno de la discapacidad siempre ha ocupado un papel pre-
ponderante. En el pasado, como una de las tantas situaciones y estados susceptibles de
abandono, segregacion y rechazo. Mas recientemente, como un problema necesario
de analizar a través de los ojos de las ciencias biomédicas y del comportamiento. Las
estructuras del pasado, no solamente en este fenémeno, sino en muchos otros, parecian
determinadas por dicotomias sencillas de comprender. ¢Y qué hay de nuestros dias? Hoy
la complejidad nos ha llevado a otro momento social, a uno por definicién mas diverso
y rico, con capacidad de cambiar radicalmente de un momento a otro. Asi lo demuestra
la economia, el mercado, las practicas culturales. ;Qué hay de la discapacidad? ;Dénde
estan las claves para entenderla como un fenémeno actual, contemporaneo vy, sobre
todo social?

Las claves estan en los sujetos mismos que la tienen como una condicién que atra-
viesa sus vidas. Pensemos por un momento en la vida de una persona con discapacidad,
cualquier que ésta sea. A lo largo de ese trayecto vital, esta persona se ha enfrentado co-
tidianamente a las diferentes formas de lo social: sus simbolos, sus practicas, sus discur-
sos, sus instituciones. No es muy diferente a “cualquier otra persona”, todos lo hacemos

todos los dias. ;Entonces donde estd el dilema? No s6lo en las formas, que parecen de-

masiado obvias cuando hablamos de la discapacidad, pues se manifiestan como la pér-
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dida del uso de un sentido o de las facultades mentales y cognitivas, o la disminucién o
afectacion fisica y motriz. El dilema estd en el fondo, en el backstage que hace que “todos
los demads” veamos en esas diferencias motivos suficientes para el surgimiento de los mas
diversos sentimientos, en una gama que transita de la ternura a la lastima, y que ademds
se convierten en simbolos que guian acciones concretas, actitudes hacia estas personas,
algunas mas adversas que otras, y que casi todas tienen un mismo final: la exclusion.

Decir que las personas con discapacidad viven en un cierto estado de exclusion
social no es gratuito. Ahi estdn, compartiendo un nicho con otros tantos “parias” cu-
yas practicas han roto la armonia del tejido social contemporaneo que se basa en el
trabajo y el consumo como formas de vida, “seres humanos residuales”, les llamaria
Bauman, gente a quienes una cierta combinacién de circunstancias sociales les ha
arrebatado su capacidad de enunciarse a si mismos y de encontrar un espacio “dentro”
de las estructuras sociales normativas. Estan fuera de ellas, como “una consecuencia
inevitable de la modernizacién y una companera inarable de la modernidad (...), un
ineludible efecto secundario de la construccion del orden (...) y del progreso econ6-
mico” (2005: 16). Esta afanosa busqueda del orden y el progreso, como si se tratara de
una segunda época victoriana, ha reportado ganancias y prodigios para muchos. Pero
siempre al voltear a un lado, se deja de ver el contrario, en donde viven y sobreviven
las personas que han quedado fuera de las curvas de beneficios y de distribucién de las
ganancias, ejemplos vivos de las consecuencias perversas del avance del mercado sobre
la vida, su vida, nuestra vida. Y que como he insistido hasta el momento, en el caso
de las personas con discapacidad, las consecuencias cobran especial relevancia. ;Por
qué? Por las potencialidades truncas que parecen quedar confinadas a una cama o una
silla de ruedas, no sélo porque sus cuerpos asi lo demanden, sino porque la sociedad,
pareciera, asi lo determina.

El pasado, como ya se menciond, es basto en cuanto a estos ejemplos se refiere, y es
quizd un ejercicio necesario para reconstruir, en condiciones tedricas, a la discapacidad
y su evolucién hasta nuestros dias. Reconocer este recorrido historico es dar cuenta de
la sociedad y su accién normativa y muchas veces opresora, como se vera a continuacion,
sobre las personas con discapacidad. Milenios han transcurrido desde los primeros testi-
monios historicos que relatan el nacimiento y existencia de personas que por sus carac-
teristicas fisicas o mentales eran senalados, segregados e incluso condenados al olvido o
la eliminacién. Ninos que son mudos, personas que escuchan voces dentro de su cabeza,
mujeres que se ostentan como tal pero configuradas genitalmente como hombres, pe-
quenos recién nacidos que vienen al mundo sin brazos; estos ejemplos son tan diversos
como interminables. Las condiciones fisicas que aquejan a aquellos que hoy conocemos
como “personas con discapacidad” no han cambiado mucho, e incluso hoy en dia estin

mejor delimitadas gracias a los avances en la medicina y las ciencias del comportamien-

to. Lo que si ha cambiado son los nombres y las formas de convivir con estas personas,
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principalmente por la cultura, la estética, la ética y el discurso hegemonico dominante.
“Los lineamientos de la moral en turno”, diria Jaime Sabines.

Aunque no pretendo hacer a continuaciéon una historia exhaustiva de la discapaci-
dad y sus formas, creo que bien pueden explorarse en la historia y la literatura botones
de muestra significativos, fieles representantes de unos tiempos en los que la discapa-
cidad era muy diferente a lo que hoy se nos presenta, aunque muchas de sus formas se
sigan guardando de manera evidente o mas bien velada. El primer ejemplo, ubicado
en la llamada cuna de la civilizacion occidental, la Grecia clasica (1100-146 a.C.), una
sociedad organizada bajo una serie de valores morales y estéticos muy arraigados. La
cultura de la “mente sana en el cuerpo sano” ve ahi su nacimiento, y hasta nuestros dias
llegan esculturas y relieves en marmol en donde los cuerpos perfectos, el ejercicio fisico
e intelectual y la belleza se ostentan como valores a los que se aspira activamente como
sociedad. Una de las ciudades-estado mas emblematicas de la Grecia clasica y que 1llevo
hasta el extremo estos valores fue Esparta, en donde la costumbre obligaba a las madres
a entregar a sus hijos recién nacidos a los ancianos y jerarcas. Ellos evaluaban al infante,
lo pesaban, revisaban el color de sus ojos y su tono muscular, y si consideraban que no
era apto para llevar a cabo las duras faenas que se le exigirian como soldado espartano,
era condenado al despenadero o a los buitres. Imaginemos si tal nino nacia con alguna
deformidad evidente. La evaluacion en este caso era ociosa, y la madre, resignada al
destino, entregaba al nino que jamas podria ser un ciudadano pleno. Todo esto llega a
nuestros dias en el relato histérico de la Batalla de las Termopilas (480 a.C.) hecho por
el historiador griego Herodoto (1974).

Como se ve en este ejemplo, una hegemonia ideolégica y politica impuso una forma
de ver la realidad social y las implicaciones que tenian para las personas con discapa-
cidad. Con cada una de estas maneras de ver y pensar a la sociedad, se aparej6é un mode-
lo de discapacidad, algunos mas adversos que otros. Por dar otro ejemplo, se puede ana-
lizar en la historia el orden social hegemonico establecido por la Iglesia catélica durante
siglos, y que impuso una tendencia en donde el pecado y la busqueda de expiaciéon se
convirtieron en los factores dominantes de la vida de los creyentes.

Testimonios de lo anterior hay cientos, y otros tantos mas dedicados a las posibles
interpretaciones que desde este punto de vista se daba a la discapacidad: una vida en el
pecado se castiga con el precio de la deformidad y la aberracién a manera de peniten-
cia. Un relato literario que puede dar cuenta de lo anterior lo encontramos en el relato
de Victor Hugo Nuestra Seiiora de Paris que, aunque fechado en 1831, habla de las condi-
ciones sociales del Paris del siglo XV y en especifico, de la vida y muerte de alguien que
por su condicioén fisica fue condenado a una suerte de destierro simbdlico: Quasimodo,
el ligubre campanero jorobado de la célebre catedral parisina. Este personaje, descrito

por el autor como un hombre recio, de prominente joroba, con la cara deformada por

una protuberante “verruga” y con una expresion “que mezcla la maldad, el asombro y
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la melancolia” (1999: 62), naci6 de padres gitanos en medio de una terrible persecu-
cién contra éstos y las minoria judia (en la forma de progroms, levantamientos populares
dirigidos al exterminio del grupo) en la Francia del siglo XV. Entonces, la apostasia de
pertenecer a una minoria de tales caracteristicas era castigada con el confinamiento.
Sin embargo, el nacimiento de una criatura aberrante como Quasimodo s6lo podia ser
entendido como un castigo divino a los pecadores, a los no creyentes, a los sodomitas y
alos incestuosos; “pecados” imputables a los gitanos, mds que a nadie. Quasimodo pasa la
vida sonando las campanas de la catedral, aterrorizando al pueblo con su sola leyenda.
Pero mas que nada, haciendo propia la idea de que su condicion es el producto de una
vida alejada de la virtud.

Haciendo un resumen apresurado de lo anterior (y de mds de 1 500 anos de historia
occidental), la discapacidad fue vista durante mucho tiempo como un estado evitable y
repugnante, cuando menos. No es sino hasta el siglo XVII que la discapacidad es aborda-
da como un objeto de estudio por parte de las ciencias médicas y del comportamiento.
Con el empuje del renacimiento, cientificos como Vesalio y otros elaboraron complejas
cartas anatémicas que abrieron nuevas vetas para el estudio del cuerpo humano y su
funcionamiento (o no-funcionamiento, como era el caso aparente de la discapacidad
como tal). A partir de este momento y hasta bien entrado el siglo XX, el modelo médico
prevalecié como un referente obligado a la hora de establecer las caracteristicas de las
deformaciones y demds manifestaciones, con miras a conformar un cuerpo de conoci-
mientos que auxiliara a las labores de diagnéstico y tratamiento.

Sin embargo, el auge de esta vision coincidié con un renacimiento, también, de
los mas elevados valores estéticos: la época victoriana en el extenso Imperio britdnico.
En muchas partes del mundo occidental los ideales de belleza habian retornado y se
consolidaban como un imperativo para el progreso social y el desarrollo. Ante estas
circunstancias, cualquier manifestaciéon “desviante” (como la criminalidad, la pobreza
o la misma discapacidad) tenia que ser alejada de la luz publica, por significar una
amenaza al “orden natural y perfecto” de esta nueva sociedad, y asi, se crean las institu-
ciones asistenciales e internados a partir de una estructura secular y civil producto de la
modernidad, muchas veces sostenida por los propios gobiernos a través de instituciones
cientificas, en donde la Iglesia, con un papel disminuido pero aun importante, ofrece
caridad, resignacion y consuelo a quienes la necesiten en funcién de tener una disca-
pacidad o ser un pariente de una persona con discapacidad (Garcia Cedillo, 2002: 22).

Con el inicio del siglo XX, surgen nuevas necesidades sociales aparejadas con las ram-
pantes sociedades urbanas e industrializadas que dejaron como herencia las rapidas evo-
luciones técnicas y cientificas de los dos siglos anteriores. Los problemas de discapacidad
tuvieron que ser vistos a través de un lente diferente, pues por un lado se tenian los pa-

decimientos y condiciones que durante toda la historia habian existido, pero por el otro,

los riesgos de trabajo, la polucion y los crecientes problemas de explosion demografica,
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aparejados con sendas guerras mundiales (1914-1919 y 1939-1945) pusieron en el centro
del debate sobre la discapacidad a las condiciones adquiridas, propias de una sociedad con
nuevas formas de organizarse y nuevos riesgos. Ademas, es durante estos anos en los que se
da el surgimiento y consolidacioén de la psicologia como campo disciplinar, identificindo-
se algunos referentes mentales que se llegan a convertir en condiciones con discapacidad.
Estas llamadas “pasiones humanas desbordadas” vinieron a sustituir (aunque no completa-
mente) a las “posesiones demoniacas”. La psicologia se dedic6 al estudio de las “deficien-
cias mentales”, rasgos mentales y del comportamiento que derivaban en una imposibilidad
muchas veces créonica de interaccion e integracion social (Flores Camacho, 2008: 18).
Tras el fin de la segunda guerra mundial, las organizaciones internacionales trata-
ron de establecer puntos de acuerdo general en diversos dmbitos de la vida social, y la
cuestion de la discapacidad no se vio ajena de estos debates, sobre todo al observar el
creciente problema en torno a las mutilaciones de guerra que se le esperaban a los siste-
mas de salud y asistencia social de los paises involucrados en el conflicto, como explica
Giraud (2009). Desde el establecimiento de la Organizacion de las Naciones Unidas y
sus diferentes agencias, diferentes declaraciones han sido promulgadas para garantizar
el respeto de los derechos de las personas con discapacidad, la primera de ellas en
1959.! Aunque la nomenclatura tardé mucho en estandarizarse, se puede hablar ya de
esfuerzos multilaterales para abonarle a la comprension del problema. Sin embargo,
durante este tiempo se habla indistintamente de minusvalidos, discapacitados (que no
“personas con discapacidad”), lisiados, retardados o deficientes. La critica a esta nomen-
clatura es que sélo hace referencia directa, en estos casos, a la condicién desviante o a la
imposibilidad de hacer cosas, y reduce el andlisis de la persona a simplemente un ente
con un racimo de sintomas susceptibles de ser tratados (Garcia Cedillo, 2002: 53-55).
Es en 1981 cuando la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) declara el estandar
sobre el concepto de discapacidad a utilizar por organismos médicos-asistenciales: la dis-
capacidad (ahora si con este nombre) surge cuando debido a una situacion intrinseca
en el organismo del sujeto, “hay restricciéon o ausencia de ciertas capacidades necesarias
para realizar alguna actividad dentro del margen que se considera ‘normal’ para el ser

humano” en los dmbitos sensorial, neuromusculoesquelético e intelectual® (Sanchez

1 La Declaracion mundial de derechos de los lisiados y deficientes mentales fue la primera de una serie de
declaraciones y conferencias. Nétese qué palabras se usan para referirse a lo que hoy conoceriamos
como “discapacidad”.

2 Aunque también se incluyen ciertas enfermedades cronicas (conocidas en algunos textos como
“discapacidad visceral metabdlica”, cfr. Sinchez Escobedo, 2002) y desérdenes mentales (que tam-
bién forman parte del DSM IV Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (Lopez-Ibor y

Valdés, 2002), segun la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud

(ICF) de la Organizacién Mundial de la Salud adoptada en 2001.
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Escobedo, 2002: 215). De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, la discapa-
cidad es un “fenémeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del
organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive” (OMS, 2009b). Este
reconocimiento es importante, pues considera a la discapacidad como un fenémeno
complejo, ya no sélo supeditado a la atencion y el estudio desde las ciencias médicas y
del comportamiento, sino también suscrito a los ires y venires de las sociedades contem-
pordneas, dando por resultado un concepto maleable y, sobre todo, interactivo.

Esta caracteristica de la discapacidad es recalcada anos después, en 2007, cuando
la misma Organizacion de las Naciones Unidas y sus paises miembros publican la Con-
vencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, que establece que éstas incluyen a
aquellas personas que tengan “deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
alargo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su participacion
plenay efectiva en la sociedad” en condiciones de igualdad y respeto (2007: 4). Con esta
definicion se establece un patrén de diagnéstico general de la discapacidad basado en
cuatro ejes de observacién®y que a la postre se vendrian a consolidar como los elemen-
tos diagnodsticos mds importantes de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (ICF, 2009¢ por sus siglas en inglés).

Lo anterior es un avance notable hacia una de las preguntas que planteaba al inicio
de este capitulo: ¢dénde estan las claves para entender a la discapacidad como un pro-
blema social contemporaneo? Estan en la complejidad, esa que al mismo tiempo provo-
ca dificultad para entender las cosas, pero que bien encaminada (como pretende ser el
caso de esta investigacion) ayuda a identificar esos multiples factores que hay detras del
surgimiento de un problema. Y si, la discapacidad es entonces un problema polisémico,
uno que se corresponde muy bien con el concepto actual de salud, entendido como
un estado de bienestar biolégico, psicolégico y social. Un problema que no solamente
apela al cuerpo o la mente, sino a la persona misma y el entorno social en el que se en-
cuentra. La discapacidad ya no es vista mas, desde este punto de vista, como un estado
definitivo del cual no se puede escapar. Antes bien, la discapacidad es tan flexible como
las sociedades mismas, y ésta se concibe y delimita contextualmente, culturalmente, a
través de practicas, discursos, simbolos y significados propios de cada espacio.

Sin embargo, y aunque las altimas tendencias ya proporcionen una suerte de dis-
curso estandarizado y neutral, peoples-first dirian los estadounidenses, en el grueso de la
sociedad €stos o no existen o no se conocen, y justamente es ahi donde la discapacidad
se convierte en un problema social. Salir a la calle y observar con cuidado la relacién
que existe entre la sociedad en general y las personas con discapacidad nos proporciona

pistas sobre los discursos que se traducen en practicas de segregacion. Como en el pasa-

3 Los cuales son: funciones corporales, estructuras corporales, actividades y participacién y factores

ambientales (ICF, 2009).
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do (sobre todo en la primera mitad del siglo XX) se usan indistintamente categorias que
hacen referencia a la anormalidad o imposibilidad de accién del individuo con discapa-
cidad (“lisiado”, “minusvalido”, “retardado”, “incapacitado” y demas con terminacion-
ado), que apelan a la condicién especifica del individuo pero que van de la lastima a
la agresion (“cieguito”, “mudito”, “deficiente mental”, “mongol”) o, los mds nuevos,
que rayan el eufemismo y lo politicamente correcto (“personas con discapacidad”, por
supuesto, “invidente”, o el novisimo “personas con capacidades especiales-diferentes”).

Y con certeza no hay que olvidar expresiones mds enraizadas en la tradiciéon y la
cultura. Foucault (2002) identifica en su genealogia de la anormalidad los adjetivos y
expresiones imputables a los anormales y hermafroditas franceses de los siglos XVII y
XVII y, peculiarmente, éstos siguen vigentes al momento de referirse a las personas con
discapacidad, al menos en su logica: la dicotomia del bien y el mal, lo bello y lo feo, lo
virtuoso y lo aberrante. “Es tu cruz”, “es una prueba que te pone Dios”, “algo malo has
de haber hecho en tu otra vida”, entre otras, son expresiones que podemos escuchar en
una plitica de sobremesa, a la salida de la escuela o en la cola de supermercado (Islas
Azais, 2005). Este curso unidireccional del discurso genera que los blancos de éste (en
la forma de las personas con discapacidad o los que estin a su alrededor inmediato),
internalicen las condiciones expresadas, generando rupturas epistemologicas y ontolo-
gicas muy profundas.

Todo lo anterior sirve como justificacion para entender la intervencién de ciencias
como la sociologia o la antropologia para aportar conocimiento sobre la discapacidad,
lo cual no es menor. La complejidad del mundo contemporaneo necesita un pensa-
miento igualmente complejo, abierto y flexible, pero sobre todo integrador de todas
las posibilidades. En este caso, no s6lo esta la posibilidad de entender a la discapacidad
como una condicién biolégica o del comportamiento, en donde aprender su taxono-
mia, sintomatologia y etiologia sean los objetivos supremos. Estamos ante la posibilidad
de trascender al cuerpo y la mente y observar como todo eso es procesado en el campo
social en donde los sujetos se desenvuelven. Entonces si, otra vez, tenemos a un pro-
blema que de estrictamente personal (o de plano muy microsocial) se convierte en
uno de cardcter social. Reconociendo lo anterior, las posibilidades se siguen abriendo,
ofreciendo nuevas vetas de andlisis social, cultural y antropolégico. Ante ciertas practi-
cas y discursos sociales, y sobre todo ante las preguntas y retos que plantean, el Estado
aparece interviniendo en la solucién, disminucién o tratamiento del problema plan-
teando politicas e instituciones de las mas diversas indoles, que van desde la asistencia al
bienestar, pero siempre teniendo como principal objetivo la integracion de las personas
con discapacidad a la vida social, como se vera en paginas siguientes. También estan las
organizaciones y grupos de interés, que a veces desde sus reducidos espacios de acciéon

plantean sus propias perspectivas. Pero las mds importantes en mi opinién, y en donde

convergen todas estas inquietudes y se convierten en un relato condensado, pero sobre
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todo reconstruido en funcién de la experiencia, son las mismas personas con discapaci-
dad. Aqui, a diferencia del Estado, las organizaciones o la misma sociologia, la pregunta
es diferente, y por tanto, sigue un fin muy particular: squé significa tener discapacidad
hoy? Y al responderla, sobre todo partiendo de estas experiencias, nos damos cuenta
que lo que hay detras de ella es una necesidad intrinseca de reconocimiento, integra-
cién... sobrevivencia.

Hasta este momento se ha hablado de manera genérica de personas con discapa-
cidad, reconociendo en un principio que apelar a este término implica abarcar una
generalidad de situaciones y condiciones cuyas manifestaciones son tan diversas en sus
origenes como en sus formas concretas de aparicion. Por supuesto que las historias aun
en un grupo tan diverso podran tener muchos puntos en comun, pero definitivamente
son las diferencias las que hacen que cada situacion, casi cada persona, tenga algo tinico
que relatar. Es por ello que cuando se hable de personas con discapacidad a partir de
este momento, la imagen a la que debamos remitirnos es a la de una persona con una
discapacidad fisica, tal y como los ejemplos expuestos hasta el momento han apuntado,
con afectacién en el sistema neuromusculoesquelético que puede influir en la estruc-
tura motriz del cuerpo o no. ¢Esto por qué? De manera muy singular, las personas con
discapacidad fisica se han convertido en el centro y objeto de las mas diversas senaliza-
ciones por ser, precisamente, las mas visibles entre su colectivo, las que han provocado
las reacciones mds notorias ante sus muy evidentes defectos, malformaciones o incapa-
cidades, las que mas cargas han representado para sus familias o los Estados en cuanto
a cuidados, atencién e integracion se refiere.* Una discapacidad fisica pasa primero por
el cuerpo, como ya se ha insistido, y éste actiia lo mismo como carta de presentacion
que como destino inexorable y blanco de las mas diversas opiniones, en un rango que
va de la lastima al asco. Lo anterior sin contar ademads con las dificultades cotidianas
(ya no simbdlicas) de movilidad y acceso con las que la sociedad contemporanea se
presenta frente a las personas cuya discapacidad los obliga a usar una protesis, silla de

ruedas o bastén, o que su andar es lento o dificil por la propia constitucion del cuerpo.

4 En la tesis que da origen a este libro la decisién estd orientada principalmente por la capacidad
de establecer con la mayoria de las personas con discapacidad una conversaciéon ordenada gracias
a que la afectacién cuando se tiene una condicion fisica no pasa, la mayoria de las veces, ni por
la capacidad comunicativa ni por la objetivacion por medio de procesos cognitivos, esto tltimo
descartando a personas con enfermedad mental o discapacidad intelectual. Se podria decir que lo
que se buscaba era controlar la variabilidad y contar con testimonios ricos, capaces de relatar una
realidad tan complicada como la de la persona con discapacidad fisica. Haber optado por entrevis-
tar a personas con discapacidad visual, por ejemplo, hubiera significado una teorizacién diferente

a la propuesta, lo mismo el caso de personas con deficiencia auditiva o sordera, en donde ademas

el uso de un intérprete se hubiera vuelto necesario.
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O mas aun: aquellas personas con discapacidad que, no importando cudl sea la condi-
cién especifica que los aqueje, no cuentan con los recursos institucionales, simbdlicos,
econdémicos y sociales suficientes para poder integrarse a la sociedad y participar de sus
rituales y afanes cotidianos.

Estos fenémenos nos llevan obligadamente a decir que aun dentro de las formas tan
adversas en las que se estructura la vida en nuestros dias, hay un reconocimiento de que
toda esta masa poblacional residual (entre los cuales estoy contando a las personas con
discapacidad en general y a las que tienen una condicién fisica en particular) esta “por
fuera” del sistema-mundo contemporaneo, y de una u otra manera, hay que “integrar-
los” a sus l6gicas de funcionamiento. Y como se dijo ya, ahi estan las politicas y todo este
debate publico del que se dard cuenta mads adelante con profundidad. Sin embargo,
sus formas operativas llaman la atencion. La integraciéon no se ha dado en funcién de
un reconocimiento de las potencialidades de todas estas personas, sino antes bien,
de una “desdiferenciacién”, un proceso que lejos de reconocer potencialidades, trata
de reducir las divergencias en pos de una integracion al orden simbdlico generalizado
pero sobre todo performativo, como ya se cito; participar en los rituales, ser parte de las
fiestas, de aquello que nos hace “estar dentro” (Beriain, 1996: 111, 118-119).Y entonces
las cosas parece que no han cambiado mucho desde que Durkheim (2004) hizo sus
elaboraciones sobre la integracion en las sociedades modernas, cuya base estd ni mas ni
menos que en el trabajo, en la produccién que garantizard armonia y solidaridad. Y en
esos trances nos encontramos las politicas dirigidas a las personas con discapacidad, ba-
sadas en la rehabilitacién, educacion y, sobre todo, proyeccién hacia el mercado laboral.

Ante lo anterior, tenemos nuevos esquemas interpretativos. Linton por ejemplo men-
ciona que una primera manifestaciéon de lo anterior son los cambios de la nomenclatura
cientifica pero sobre todo social para dirigirse a la discapacidad, como ya se habia dicho
en la introduccion. “Este nuevo lenguaje concilia diferentes significados, y, significativa-
mente, los cambios han servido como metacomunicaciones acerca de las transformacio-
nes sociales, politica e intelectuales” propias de estos tiempos y en donde la distribucion
del discurso y su generacion ha sido cada vez mas apropiada por las personas con discapa-
cidad (2006: 161). Pero sobre todo, en medio de esta pugna discursiva, resalta de manera
muy peculiar las formas en que las personas con discapacidad se han apropiado cada vez
mas del espacio en el que se genera el debate para plantear sus propias perspectivas. Tan-
to Shakespeare (2006) como Giraud (2008) reconocen que estos actores han construido
una agencia tal que les ha permitido posicionar puntos en las agendas publicas, y sobre
todo han colaborado en “desmedicalizar” (Shakespeare, 2006: 191) los discursos y las
practicas, haciéndolas cada vez menos asistenciales en pos de promover una sociabilidad
mayor y la generacién de oportunidades de integracién y desarrollo.

Todos estos fendmenos en conjunto convergen en la toma de decisiones que desde

el Estado y sus instituciones se han hecho en torno a la discapacidad y el dilema de su
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integracion a la vida social. Las evidencias son tangibles en la medida en la que se puede
observar como a partir de la década de 1980 se han generado en todo el mundo cambios
considerables en la legislacion y el reconocimiento de los derechos de las personas con
discapacidad, cuyo punto culminante es la Convencién promovida por la ONU ya descrita.

Entonces, ¢qué significa tener discapacidad hoy? Lo primero es que implica recono-
cer una complejidad conceptual, simbdlica y social en extremo amplia, y ahi estan las
paginas anteriores como testimonio. No hay esfuerzo conceptual en esta materia que
se quede corto al intentar dar una explicacion general a la evolucion histérica de las
formas y los fondos en torno a la discapacidad. Pero esto no es siquiera una respuesta,
es apenas una justificacion sobre la ausencia de la misma. Seria ocioso, sin embargo,
pretender ofrecer una respuesta total a la pregunta que ha detonado todas estas re-
flexiones. Lo que queda entonces son aproximaciones, intentos profundos de proponer
respuestas en funcién de ciertas interacciones. Y aqui va la mia, y que bien podriamos
considerar como la hipétesis de trabajo a probar con los argumentos que se presentaran
mas adelante: tener discapacidad hoy implica estar en medio de una encrucijada social
por la que discurren diferentes caminos, pero quizd el mas importante es el de la institu-
cionalizacion intencionada con el fin de integrarse a la sociedad, y mas especificamente
al trabajo. Tener discapacidad hoy implica reconocer una accion institucional por parte
del Estado y los gobiernos dirigida a las personas con discapacidad, pero no solamente
eso, sino la manera en que la persona con discapacidad interactia con esas estructuras,
les da sentido y las significa en su vida cotidiana y sus esfuerzos personales por hacerse
de un lugar en el espacio social.

La discapacidad hoy es un relato vivo de nuestras sociedades y sus tiempos, de sus
practicas y discursos de verdad. Entender a la discapacidad permite acceder a una
porcion de esa realidad tan adversa para muchos que ha resultado ser el siglo XXI,
una porcion vivida en donde los actores se encuentran en apariencia desprovistos de
cualquier proteccion ante los grandes vaivenes de nuestros tiempos, ya sean emer-
gentes (como las crisis econémicas o las del empleo) como las que han prevalecido
como mecanismos de exclusién a lo largo del tiempo y el espacio (esos simbolos y
significados que se han reificado como argumentos de verdad y destino inexorable
para muchos). Entender a la discapacidad implica concebirla antes y sobre todas las
cosas como un objeto de estudio social y por tanto como una preocupaciéon sobre
la cual los colectivos humanos contemporaneos deberian reparar con mayor énfasis,
con miras a hacer de este mundo ese “lugar mejor” del que tanto se habla en las leyes
y los discursos politicos. La discapacidad es entonces un problema social que toma
muchas formas segun sea el caso del que se hable, pero que al final de cuentas genera
una serie de movimientos en los que los actores estan fuertemente vinculados (a veces

atados) a los vaivenes y desajustes del sistema y sus estructuras. Tener discapacidad

hoy es estar parado en medio de un mundo de crisis, de incertidumbre, de deses-
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tructuracion. No es ir montado de ese juggernaut desbocado del cual habla Giddens
(1993) cuando caracteriza a nuestros tiempos, es peor: es ir agarrado de un extremo,
esperando no caer en un estado social aun mds adverso, en el cual la indefension es
sustituida por un total abandono, y el riesgo de ruptura en una verdadera pérdida de
los anclajes. Tener discapacidad hoy, pues, es vivir en medio de los riesgos sociales que
identifican a las sociedades contemporaneas.

En concreto se pueden identificar cinco retos ante la emergencia de los riesgos so-
ciales de vulnerabilidad y exclusion mas apremiantes, que aparecen bajo la forma de
una representacion social concreta de cada dimensién social analizada en este trabajo.
Opto por este concepto por ser una herramienta analitica profunda que permite dar
cuenta, precisamente, de la forma en que interactian las estructuras y los sujetos de
manera completa, pero sobre todo ayuda a reconstruir esa forma en que las personas
con discapacidad conciben estos procesos sociales, les dan forma y los usan pragma-
ticamente en sus interacciones. Ademds de todo, porque su construccién tiene como
punto de origen la persona que enuncia y el grupo social al que pertenece, por tan-
to se reconstruye una cierta vision del mundo que, al ser compartida, se convierte en
realidad en una cosmovision. Para redondear mejor esta idea, podemos pensar que
las representaciones sociales permiten a quienes las tienen y enuncian ejercer diversas
acciones para ordenar el conocimiento del mundo que les rodea, en el desempeno de
cuatro funciones bdsicas: permiten comprender la realidad (funcién de saber); definen
la identidad y permiten salvaguardar la especificidad de los grupos (funcion identitaria);
guian los comportamientos y las practicas (funcién orientadora); y permiten justificar
a posteriori de la acciéon posturas y comportamientos asumidos (funcion justificadora)
(Abric, 1997: 16-18). Estas funciones se sintetizan en una expresiéon muy sencilla: las
representaciones sociales significan y dan sentido a la experiencia de vida dentro del en-
samble social. Y al ser significativa la experiencia, al tener sentido, ésta trasciende al
plano mas subjetivo (el plano de la cognicién) y le da la oportunidad al individuo de
construir el conocimiento social necesario para la supervivencia dentro de su contexto.
El hecho de estudiar las representaciones sociales brinda la posibilidad de explorar de
manera directa y profunda la manera en que la persona con discapacidad construye sus
practicas, la manera en que la significa, le asigna un valor, la normaliza, la interpreta,
la usa como elemento de identificacion y para justificar su propio accionar o pensar,
siempre tomando en cuenta la manera en que establece sus interacciones, en primer
lugar con la estructura institucional a la cual se encuentra inserto y sus dispositivos, con
sus pares y con su grupo de origen.

Bajo esta logica es que se identifican cuatro retos sociales contemporaneos cuya re-
solucién, considero, es apremiante si lo que se quiere es garantizar una mejor calidad

de vida a las personas con discapacidad y cuyo origen (al menos discursivo) estd en las

narraciones que sobre la experiencia social se generan desde adentro de este colectivo.
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Estos ritos se pueden agrupar en tres diferentes tipos, segun esa escala de aparicién y
sobre todo en funcién del tipo de interacciones que establecen con niveles anteriores y
posteriores. Un primer tipo es aquel en donde se encuentran problemas derivados del
origen y el funcionamiento de las estructuras normativas e institucionales de atencién
a la discapacidad, sus practicas y la forma en que son representadas e incorporadas
cotidianamente por las personas con discapacidad. Aqui se encuentran contenidos los
primeros dos retos a exponer: una estructura del bienestar social mds cercana a las per-
sonas con discapacidad y sus necesidades, asi como una experiencia institucional mas
estructurada, ordenaday sistematica que permita cumplir con los objetivos de la politica
publica y llenar las expectativas de sus usuarios.

En el segundo tipo de retos nos encontramos con aquel (s6lo es uno para el caso)
que plantea en perspectiva personal y grupal la necesidad de esos espacios de inte-
raccién y de significacién de la experiencia cotidiana tan necesarios para todos, pero
que en las personas con discapacidad cobran especial relevancia pues han sido lugares
simbdlicos que histéricamente se les han negado. El resto es, entonces, lograr un acer-
camiento sistematico y profundo a las personas con discapacidad, en primer lugar por
su potencial explicativo de la realidad que les rodea, y en segundo porque, al convertirse
en depositarios de representaciones en torno a las estructuras de la sociedad, se con-
vierten en los mads autorizados para hablar de la funcionalidad de éstas en el alcance de
sus objetivos u orientaciones pragmdticas mas elementales. Se explora en este punto la
importancia de sus relatos de vida en la construcciéon de mejores condiciones politicas,
econoémicas, culturales y sociales, y la capacidad que tiene todo esto de convertirse,
como en el caso de la investigacién que antecede a este libro, en una invaluable herra-
mienta de medicion de la sociedad y establecimiento de nuevos parametros para esta-
blecer los triunfos y victorias de cualquier opcién, régimen o institucion.

El Gltimo tipo de reto, y por consiguiente el dltimo reto también, tiene que ver con
la sociedad en su conjunto, vista en una perspectiva compleja e integradora en funciéon
de lo visto en los otros dos tipos de fenémenos. Este implica la bisqueda activa e inten-
cionada de un cambio social en las practicas y los discursos hacia la discapacidad desde
las politicas y el bienestar, pero sobre todo de los simbolos culturales y las practicas
sociales cotidianas, que al mismo tiempo pasa por una transformacion profunda de los
mercados de trabajo con el objetivo de convertirlos en mds incluyentes de la diversidad.
Dicho en palabras llanas, la lucha por el “cambio social” que permita tener una socie-
dad mads abierta e integradora de la discapacidad, accesible para todos y que brinde los
suficientes elementos para el desarrollo auténomo de dichos actores. Este reto en espe-
cial parte de una identificacion del grado actual que tiene la integracion del colectivo
de personas con discapacidad en las sociedades contemporaneas, para tomarlo como

punto de partida hacia la construccion de algo que, de entrada, aspira ser mas venturo-

so para estas personas en los aspectos politico, econémico, laboral, social y, como ya se
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dijo, cultural. La maxima senal de que “los tiempos van cambiando” la vendra a dar el
ritmo con que las expresiones hacia la discapacidad pasen de ser ofensivas a integrado-
ras y sensibles de la diversidad, y cuando se pueda garantizar un ambiente de equidad,
justicia y democracia para todos, sin importar ninguna condicién de discapacidad, raza,
color, religion, preferencia ni nada, tal como dicen las constituciones del mundo, mu-
chas veces basandose en una generalidad irritante y excluyente.

Reconocer lo anterior es preocupante, por supuesto, pues implica saber que las con-
diciones de vida de quienes estan atravesados por una condicion de discapacidad se ven
trastocadas en un grado considerable. Pero ese no es el inico problema. Para confirmar
la existencia de estos fenémenos, acompanaré mis argumentaciones con ejemplos de
dos contextos sociales que he podido observar con cierto grado de profundidad en los
altimos anos, junto con sus instituciones y sus personas. Hablo de los contextos mexicano
y espanol y sus manifestaciones concretas del bienestar y las instituciones para la discapa-
cidad: las instancias municipales derivadas del Sistema para el Desarrollo Integral de la
Familia en la zona metropolitana de Guadalajara, México, asi como sus pares catalanes
del Institut Municipal de Persones amb Discapacitat y el Servei d’Integracié Laboral de
la Fundacié ECOM en Barcelona, Espana. Por supuesto que en este proceso de analisis no
pueden quedar fuera las personas con discapacidad encontradas en cada contexto. Es en
su relato donde los problemas y retos que se presentaran en las siguientes paginas surgen
y cobran un sentido real y tangible, es el lugar simboélico en donde se encuentran sus
caracteristicas mas importantes y sus logicas de operacion y funcionamiento, de ahi que
considero tan importante un acercamiento sistemadtico a las personas con discapacidad.
Su testimonio es el método de contraste por excelencia, con el cual lo mismo se puede
medir la efectividad de los modelos y los servicios para la discapacidad que los simbolos y
significados que se le da a esta experiencia. Quisiera, antes de entrar en materia, hablar
de éstos que en su momento fueron casos de estudio, para tener en claro el lugar desde el
cual se enuncian los fenémenos que se explicaran en las siguientes paginas.

En México y en concreto en la ciudad de Guadalajara y su zona metropolitana se
encontré a cinco personas con discapacidad en las instituciones antes mencionadas.®
Sus testimonios estan llenos de cotidianidad y de historias en donde el esfuerzo se pone
por delante, sobre todo aquellos que estan enfocados en la busqueda del trabajo o en la
preservacion de éste como fue el caso de dos personas en concreto.

En primer lugar esta Penélope, una joven de 29 anos que desde el ano 2000 padece
de esclerosis multiple, una enfermedad crénico degenerativa que “afecta el tejido nervio-
so del cerebro o de la médula espinal (...) que da a lugar al endurecimiento del tejido

nervioso”, lo que provoca un deterioro general de las funciones motrices, y en especifico

5 Por respeto a la privacidad de estas personas y al proceso institucional que llevan hoy en dia, sus

nombres han sido modificados y no se menciona la institucion en la cual reciben apoyo.
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pardlisis (Diccionario de educacion especial, 1986: 845). A Penélope la enfermedad le ha pro-
vocado una pérdida considerable de la movilidad de sus piernas, siendo la mas afectada
la izquierda, lo que la ha llevado a moverse con silla de ruedas desde hace cuatro anos,
sin contar ademas con el padecimiento de dolor crénico y el conocimiento de que la
enfermedad puede llegar a afectarla mucho mas. Licenciada en derecho titulada, su vida
laboral ha estado siempre relacionada al ejercicio de su profesion en el sector publico en
el area de auditoria, en una radiodifusora como asesora legal y actualmente como colabo-
radora de un programa de atencion a la discapacidad dentro de la estructura asistencial
en el estado de Jalisco. De hecho, su conciencia de grupo es notable, pues busca con su
profesion trabajar en pro de la integracion de las personas con discapacidad, sobre todo
en el ambito politico, en el que tiene aspiraciones. Otra forma en la que ha trabajado
para alcanzar sus objetivos es por medio de la organizacion de un evento musical para la
captacién de fondos en pro de la construccién de un centro de rehabilitacion. Penélope,
pues, no esta sentada en sus laureles. Quiza en ninguna entrevista realizada para este
trabajo demostr6 tanto compromiso por el grupo como la de Penélope. Su pugna la lleva
hasta la vida cotidiana, al ella buscar respeto a su derecho a la accesibilidad y la movilidad
alternativa en las calles, las plazas, las salas de concierto y los cines que frecuenta, asi como
al promover, dentro de su agenda politica, un cambio en las practicas institucionales. Al
verse en la necesidad de moverse con silla de ruedas, Penélope ha sido blanco de miradas
y de lastima publica, del “ay pobrecita”, como ella misma le dice y que no la satisface en
lo absoluto. Aunque reconoce que la discapacidad ha sido un duro golpe animico y exis-
tencial (y lo sigue siendo en la medida que el proceso degenerativo continiie), confia en
que su futuro y sus ganas de desempenarse en la politica reditien en algo bueno para ella
y para el grupo que espera representar algin dia.

Itzel es el siguiente caso, tiene 25 anos (los mismos que yo) y trabaja desde hace cuatro
como encargada de un negocio de renta de equipos de computo en la transitada zona de
la avenida Chapultepec en Guadalajara, conocida por su rampante vida social, artistica y
cultural. Itzel es gente pequena, la forma socialmente reconocida para referirse a las perso-
nas que por alguna cuestion del desarrollo no llegan a tener una talla normal con respecto
al grupo en que se encuentran insertos; muchas veces este problema es provocado por una
condicion conocida como acondroplasia o condrodistrofia, un “defecto congénito que
afecta el desarrollo de los cartilagos produciendo en el sujeto baja estatura disarménica”
(Diccionario de educacion especial, 1986: 50). Sin embargo, estas nomenclaturas no son las
mas conocidas por el medio social, tal como reconoce Itzel no sin esconder su pesar. A
la gente con su condicién se le ha llamado histéricamente de muchas formas, unas mas
ofensivas que las otras, siendo la mas popular la de “enanitos”. Sin embargo eso no la ha
frenado en sus actividades cotidianas, reconociendo que lo tinico que la hace diferente de

los demas es la estatura, y que mas limitaciones que eso no tiene. Ella estudi6 una carrera

técnica en protesis dental, y aunque no la ejerce, sabe que podria contar con sus estudios
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y con las buenas relaciones con las que cuenta en DIF Guadalajara y en la asociacion de
gente pequena a la que pertenece para buscar un trabajo acorde en caso necesario. Ella
reconoce que su actual empleo “le cay6 del cielo”, casi sin querer, y que de inmediato lo
tom6. La ayuda que ha recibido por parte de las instituciones de apoyo a la discapacidad
no ha sido directamente en el aspecto laboral, pero si en otros de tipo social, como la
ayuda para el transporte y las posibilidades de extension y difusion de la cultura y las acti-
vidades sociales de la gente pequena, comunidad en la que participa activamente con el
objetivo de generar un cambio en la sociedad hacia las personas como ella.

Ramoén, o el Capu como todo mundo lo apoda, un risueno hombre de complexion
delgada de 42 anos. El es diabético desde hace mas de 16 aios, y como parte de las com-
plicaciones de la enfermedad en septiembre de 2008 desarrollé una infecciéon cutinea
en su pie derecho que derivo en una gangrenay que a su vez, por el grado de avance que
ya presentaba y que Ramoén describe graficamente diciendo que “a la hora de lavarme
la herida, se me venian los pedazos” de piel, ello derivé en una amputacién transtibial
que le dejé un munon debajo de la rodilla. El proceso fue complicado, atravesado por
mucho dolor y por situaciones que €l nos explica a través de su renovada fe religiosa y
del apoyo y los dnimos que la familia y la gente que lo conoce le transmite. Y es preci-
samente esto ultimo lo que €l mismo reconoce como los pilares de su vida hoy en dia,
como sus principales motivadores para seguir trabajando literalmente en lo que sea,
pues él lo mismo hace albanileria, pintura, mecdnica y, tal vez lo mds importante, reci-
clado de palos de madera para la elaboracion de escobas y trapeadores, lo que le implica
pasar horas bajo el sol en el tiradero municipal, rescatando ese material para llevarlo a
una fabrica en donde se lo compran y de donde saca un dinero que complementa a su
pension, otorgada gracias a los anos de antigtiedad acumulados como chofer repartidor
de refrescos y lacteos. Por temporadas también se dedica al comercio ambulante a las
afueras de la empresa lechera donde labor6, vendiendo calcetines, guantes, gorras o
fundas para teléfonos celulares. La informalidad ha atravesado sus actividades desde
que le amputaron su pie, aunque su animo no decae, pues actualmente su principal
objetivo es conseguir una protesis adecuada a su miembro que le permita desarrollar
sus actividades mas libremente y por tanto aportar un poco mas a la familia y a su hija
menor (de dos), la cual lo atiende la mayor parte del tiempo y que, reconoce el mismo
Ramon, a veces tiene que descuidar sus estudios de secundaria con tal de acompanarlo
en sus actividades cotidianas. El busca convertirse de nueva cuenta en el sostén econé-
mico de su familia pero no tanto por las mismas necesidades econémicas, sino por la
inquietud misma que parece caracterizarlo. El mismo dice que no para, que le gusta
estar “de arriba para abajo”, que no quiere que digan “éste ahi se engusan6” como otros
tantos que, tras adquirir una condicién como la de €1, renuncian a continuar con su vida

y se dedican a pensar Gnicamente en su enfermedad. A esto ultimo Ramén renuncia

tajantemente y lo demuestra con su actitud ante la vida.
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El siguiente caso es el de Isaac, de 45 anos, cuyo cuerpo refleja claramente una vida
atlética, y él mismo lo reconoce: fiitbol, maratonismo y fisicoculturismo son sélo las dis-
ciplinas que mas le gustan, y todas ellas desarrolladas a nivel profesional. Sin embargo
todo eso lo tuvo que dejar en mayo de 2010 cuando, al igual que Ramoén, una infeccién
derivada de la diabetes que padece le invadi6 su pie derecho, forzando la amputacion
de su miembro hasta el espacio transtibial, debajo de la rodilla. Dado el poco tiempo
que ha pasado desde que perdi6 su pie, el proceso de duelo y aceptacién ha sido dificil,
pues aunque Isaac es en realidad un hombre de pocas palabras, su narracién refleja
nostalgia por las actividades que antes hacia, por “su antigua vida”. Sin embargo las
complicaciones producto de la diabetes no son nuevas, pues desde hace dos anos se vio
obligado a dejar sus antiguos empleos la causa del glaucoma o alta presiéon sanguinea
en los vasos del ojo que le fue nublando la visién de su ojo izquierdo. Dichos empleos
consistian en los servicios de aseo y mantenimiento de dreas verdes, parques, jardines y
cementerios en un gobierno municipal de la zona metropolitana, asi como en un taller
de artesania que era de su propiedad. Tras renunciar a ello, ha vivido con los recursos
econémicos que su familia le allega (es casado y tiene tres hijos), asi como con los aho-
rros de una vida de trabajo y la venta de unos terrenos de su propiedad. Al igual que
Ramon, Isaac espera recibir una protesis que le permita no sélo retomar su vida laboral
en las actividades que €l sabe hacer, sino sobre todo continuar con el deporte, su mayor
pasion, pues como manifiesta: “yo quiero correr, eso es lo mio”. Para alcanzar estos obje-
tivos, Isaac ha tomado como ejemplo a otros companeros que comparten su condicion,
con la esperanza también de él mismo convertirse en un ejemplo para otros, que lo vean
y para su propia familia; un ejemplo de conciencia principalmente, pues reconoce que
no es sino hasta que se vio en esta situacion que “se dio cuenta” que la discapacidad,
pero sobre todo las personas con discapacidad, existen.

El ultimo caso encontrado en este contexto social es el de Martha, de 50 anos y con-
tadora publica de profesion con experiencia de poco mas de 25 anos. Su condicién de
discapacidad es derivada de la artritis reumatoide que padece desde poco antes del ano
2006, una enfermedad crénico degenerativa que, de acuerdo con el DSM 1V Manual diag-
nostico, “produce una inflamacién cronica que incluso puede dar lugar a la destruccion
articular y tejidos extra articulares” (Lopez-Ibor y Valdés, 2002), lo que a su vez produce
las deformaciones en los miembros por las que esta enfermedad es conocida (Diccionario
de educacion especial, 1986: 206). De hecho Martha hoy en dia tiene los dedos de ambas
manos totalmente deformes y presenta una dificultad notoria para caminar, aunque ella
misma reconoce que hoy ya esta mucho mejor, pues en sus etapas mds criticas, las mani-
festaciones de la enfermedad, pero sobre todo el dolor crénico que le provoca, la man-
tuvieron en silla de ruedas por mucho tiempo. Martha, por tanto, atesora como nunca

el hecho de poder caminar. Al hablar de sus expectativas laborales se muestra emocio-

nada, ya que implicaria retomar sus actividades profesionales como contadora que tuvo
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que abandonar tras la aparicién de la enfermedad y todo con la ayuda de un hermano
colega suyo que ademads es quien se encarga de su cuidado. Pero esto no quiere decir que
ella esté en la inactividad, pues imparte catequesis, asiste a cursos biblicos y colabora en
la medida de lo posible en las actividades del hogar. Ademas es beneficiaria del progra-
ma Oportunidades, con el cual se allega un dinero que sirve para pagar las cuentas de
medicinas que pueden ascender a casi 1 500 pesos mensuales. Ella confia que la rehabili-
tacion le permita alcanzar un ritmo de vida ain mejor del que ahora tiene, aunque sabe
que el proceso es largo, pues hasta el momento le ha tomado mas de dos anos retomar
un cierto tono fisico. Ayudar a su tnica hija, a su madre también enferma de la misma
condicién y a sus hermanos son sus principales alicientes.

En los casos espanoles, éstos fueron seleccionados en la ciudad de Barcelona y su
zona metropolitana, y son diametralmente diferentes en muchos sentidos a sus pares
mexicanos, tanto por sus condiciones particulares de discapacidad como por lo que
han logrado hacer con ellas. Al final, como se verd, comparte un punto comun: una
apremiante necesidad de atencién e integracion social.

En primer lugar estd Maria, mujer de 41 anos, casada sin hijos, quien al describir su
discapacidad, relata con insistencia algo que verdaderamente es notorio a todos quienes
la observan: “a mi no se me ve la discapacidad”. Sin embargo, y como ella misma también lo
describe, los dolores que ésta le provoca cuando tiene que ejercer algin esfuerzo fisico
o simplemente permanecer un buen rato de pie son muy fuertes: “luego no soy persona
al dia siguiente”. Maria tiene escoliosis lumbar estructural, una condicién de origen ge-
neralmente desconocido (ella no lo conoce con certeza) que afecta mas a mujeres que
hombres en una relacion de 7 a 1, y que implica la “desviacion lateral y permanente de
la columna vertebral” hasta que ésta llega a tomar una forma de “s” o “c” (Diccionario de
educacion especial, 1986: 845). Aunque a Maria ciertamente no se le aprecia, la forma en
que describe sus dolores y como le ha afectado a su movilidad y su rendimiento laboral
hace pensar que no es cualquier cosa. Por las condiciones del bienestar en Espana, ella
fue certificada con un grado de discapacidad de 33 por ciento, lo que le hace acreedora
de una pensién de reinserciéon y de apoyos institucionales. Esta afeccion sin embargo
no es nueva para Maria, ha vivido con ella ya diagnosticada por espacio de mas de 20
anos, sin embargo esto puede trazarse hasta mucho mds atrds, hasta casi su nacimiento,
cuando padecié neomeningitis. Maria recuerda su infancia tranquila y normal, aunque
fue conducida al colegio y jamas carg6é una mochila como todos sus companeros, siem-
pre la llevaron hasta el salon de clases, lo que la hace suponer que en efecto, esto no
es de s6lo 20 anos a la fecha. Antes de acudir a pedir orientacién a cualquier institucion
de apoyo, ella ya habia trabajado por su cuenta en dos importantes empresas en el ra-
mo de la construccién como administrativa e incluso antes de eso cuidando ninos y como

dependienta en una tienda de muebles. Es en el ano de 1998 cuando ella se acerca a los

servicios sociales de su municipio a solicitar orientacion laboral, ya que antes en ninguno
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de sus trabajos habia puesto por delante su discapacidad. Desde la institucion le consi-
guieron un nuevo empleo como administrativa en una empresa dedicada al aislamiento
acustico, lugar en el que permaneci6 por diez anos hasta que la crisis econémica de 2008
hizo que la empresa hiciera un recorte de personal que la dejé sin empleo. Ahora ha vuel-
to, y aunque no puede tomar ninguna oferta de trabajo aun porque se fue a los juzgados
a apelar el despido de su anterior empresa, esta dispuesta a seguir preparandose con las
opciones que le ofrecen en la institucion para su desarrollo.

Lasiguiente persona de la que se obtuvo su testimonio fue Jose, conocida por todos
como la Pepis, mujer de corta estatura y paso apresurado; ella tiene 49 anos y antes de
solicitar cualquier apoyo se habia dedicado desde los 13 anos como comerciante en un
mercado sobre ruedas muy famoso del centro de Barcelona, vendiendo cortineros y
piezas para su instalacion. Después de una vida dedicada a eso, y sobre todo tras la exa-
cerbacion de su condicién de discapacidad, tuvo que renunciar a ello y buscar nuevas
perspectivas, lo que la ha llevado a hacer sustituciones en una empresa de trabajo tem-
poral en el drea de atencion al publico y servicios sociales, y como aquello no ha sido
algo fijo, ha buscado el apoyo de sus servicios municipales. A Jose le diagnosticaron
a principios de los anos noventa poliartrisis degenerativa en las vértebras cervicales,
lo que le ha provocado la apariciéon de cinco protuberancias en el espacio entre las
vértebras (tres en las cervicales y dos en las lumbares), ademas de fibromialgia, una
enfermedad cuya clasificacion es relativamente reciente y en la que Jose particip6 al ser
parte de unos ensayos diagnoésticos en un conocido hospital de Barcelona hace casi 20
anos, que ademads de fuertes dolores lumbares ocasiona otro rango de sintomas emo-
cionales y psicolégicos. Todo esto fue considerado para que en el certificado de Jose
le fuera determinado un 48 por ciento de afectacion. Tras su diagnéstico y el proceso
de rehabilitacién ha pasado por muchas cosas, la que ella considera mds importante:
“deshacerse de la mochila”, o su marido, del cual se divorcié por haber utilizado la
condicién de Jose para pedir dinero prestado a conocidos y amigos. A partir de ahiy de
la insostenible condicién laboral en la que se encontraba, sin poder trabajar en lo que
sabia hacer pero tampoco sin muchas opciones por delante, es que buscé apoyo pri-
mero en la empresa de trabajo temporal y luego en los servicios sociales municipales,
alos que llegé gracias a la experiencia de su ex marido como usuario de éstos. A Jose
los sentimientos le invaden cuando se acuerda de los tiempos duros con su marido y su
condicién, pero ahora lo ve todo con filosofia, al punto de que hasta se ha ganado la
loteria en alguna ocasiéon. Hoy lo que busca es un trabajo estable y de largo plazo, prin-
cipalmente en el area de atencién al publico, en donde considera que su experiencia
como comerciante le ayuda mucho.

Sergi es el mds joven en general de todos los casos de los que se presentard su tes-

timonio. Es un joven serio y de pocas palabras de 24 anos, gustoso de los videojuegos,

las computadoras y la tecnologia en general. Al momento de ser entrevistado, se en-
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contraba trabajando como auxiliar en un estacionamiento por las noches, empleo que
consiguié gracias a la intervencién de la institucién a la cual ha solicitado apoyo. Cuan-
do tenia 18 anos le fue diagnosticado cancer, en especifico linfoma de Hodgkins, que
afecta precisamente al sistema linfdtico y tiene una incidencia considerable sobre el sis-
tema inmune. Dado el proceso de atenciéon médica que recibio, consistente en sesiones
prolongadas de quimio y radioterapia, asi como de trasplantes de médula 6sea, Sergi ha
perdido masa muscular y su sistema inmune ha quedado comprometido, razon por la
cual le fue determinado un grado de discapacidad de 70 por ciento en su certificado.
Sin embargo, aun con todo eso, Sergi minimiza el impacto sobre su cuerpo que esto
pueda tener: “noto que no estaba como antes de...de la enfermedad. Pero ya esta”. Ser-
gi es hijo Unico y vive en la casa de sus padres, en donde colabora con lo que gana para
la manutencion del hogar, aunque también gusta de hacerse de sus propias cosas (como
sus propios videojuegos). Le cuesta un poco de trabajo hablar de lo que ha pasado con
su proceso de enfermedad y como lo vivié en la familia, las pocas referencias que da
hablan de que recibi6 apoyo de su madre, quien es la que la ayuda con sus gestiones y
sus tramites. De lo que si comenta es de sus expectativas, que como las de Maria y Jose,
estan depositadas en obtener una posicién de empleado en la administracién publica.
En esta materia Sergi tiene experiencia, pues senala que se apunta a todos los concursos
de oposicién que puede (al momento de ser entrevistado estaba apuntado a “varios”,
sin especificar el nimero), y que aunque hasta el momento no ha sido escogido para
ningun puesto de los que ha aplicado, se muestra resuelto a seguir en ese camino por la
estabilidad que representa y las opciones de superacion.

Por otro lado esta Victor, un hombre sonriente que viaja cotidianamente en una mo-
tocicleta de 200 kilos tipo turismo. Este hombre de 53 anos hoy se encuentra en el desem-
pleo después de dedicarse desde los 14 anos al mundo del transporte y la construccién.
Cuando ha tenido que explicar su condicién de discapacidad, Victor dio lugar a la broma:
“di el marichalazo”, en referencia al ex marido de la infanta Elena, Jaime de Marichalar,
quien en 2001 tuvo un infarto largamente asociado en la prensa rosa al abuso de drogas.
Victor, en concreto, sufrié un infarto producto del stress y la tension de su trabajo como
transportista también en ese mismo ano, cuyas secuelas incluyen la total prohibicién de
realizar esfuerzos fisicos intensos. Aunque ha tenido que pelear su condicién de discapa-
cidad en los juzgados (la Seguridad Social se negaba a pensionarlo e incluso promovia
la reinsercién a su antiguo empleo), hoy en dia ya se le ha reconocido legalmente, y
cuenta con su certificado de grado de discapacidad con un 33 por ciento de afectacion.
El proceso de trabajo tras el infarto fue dificil, como él mismo refiere, pues pronto se tuvo
que reincorporar a su mismo lugar de trabajo, desempenando otras funciones, mientras
reclamaba su pension bajo la légica de que €l no podia tomar mas un camioén por el pe-

ligro que eso significaba para €l y los demds. Divorciado de su primera esposa con la cual

tuvo dos hijos, recuerda como el mas pequeno de ellos sufria demasiado por su estado de
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salud, y hasta la fecha atn siguen preguntandole cémo estd y como se siente. En el ultimo
ano que ha estado efectivamente en el paro acudié a los servicios sociales de su municipio
por intermediacion de otras oficinas de consejeria, y ahi ya le han ofrecido otras tres ofer-
tas laborales, una de las cuales si tom6 pero que tuvo que declinar al poco tiempo como
administrativo, dado sus pocos conocimientos de informatica. Por esa razén se ha visto en
la necesidad de seguir solicitando el apoyo de los servicios sociales, pero ahora buscando
una oferta de conserjeria que le permita tener un trabajo pero sin arriesgar su salud.
Joan, por su parte, es un senor alto de voz grave y profunda, muy risueno también,
accesible y amable con todo mundo. Sus pldticas siempre estan llenas de sus experien-
cias: la caceria, el excursionismo, el deporte, el trabajo, entre otras. Actualmente tiene
62 anos y reconoce que la edad es un factor en su contra al buscar trabajo, pero no cede
en sus intentos. Joan es otro que juega un poco con su condicioén, diciendo cosas como
“es que yo ando a pilas”, “por dentro soy un robot”, “soy todo un cuadrito”. La razén de
esta insistencia es su condicién de discapacidad: artrosis degenerativa, lo que le ha provo-
cado llevar dos protesis en las rodillas, ademas de insuficiencia cardiovascular que le ha
provocado hoy en dia padecer de apnea obstructiva de sueno, todo esto graduado con
35 por ciento de afectacion. La artrosis, en opinién de Joan, le ha venido por la edad y
el trabajo, pues se dedicé durante mas de 30 anos a la mecanica automotriz en un taller
de su propiedad. Cuando no pudo continuar con esa actividad en 2003, cambi6 de giroy
se dedicé a transportista, tal como Victor, pero ahi tuvo “dos grandes sustos”, tal como
¢l los describe, en los que se qued6 dormido al volante, casi a punto de descarrillarse. A
partir de ahi y un proceso de diagnoéstico extensivo, determinaron que padecia de insu-
ficiencia cardiovascular lo que le impedia descansar al dormir y que constituia un riesgo
por si solo por las consecuencias cardiovasculares que esto podria acarrear. De inmediato
dejo los camiones y ahora anda a la busqueda de empleo, sin importarle las condiciones.
“Yo mds que buscar un salario, busco una responsabilidad para mi”, refiere. Ademas, la

”, «

presion en casa es “grande”: “a ver si encuentras trabajo y te vas a trabajar”, dice Joan que
le dice su mujer, para luego soltar una carcajada por las bromas que luego se gastan entre
ellos. Joan sabe que tiene el tiempo en contra, pero quiere aprovechar esos anos que le
quedan antes del retiro y hacer algo para su beneficio y satisfaccion, y por lo pronto se
encuentra apuntado a una oposicién para conserje en el municipio donde vive.

Por dltimo, estd Carme, senora seria pero de mucha apertura y conversacion. A sus
61 anos, y después de mucho trabajar en la vida, sigue resultando interesante conseguir
un empleo y salir de casa, en donde no encuentra las suficientes satisfacciones que el
trabajo si le da. Carme padeci6 en el ano 2000 un cancer de ovario cuyo tratamiento
fue fuerte y prolongado, y del cual agradece haber salido con vida y con animos. Al
poco tiempo después de salir de ese proceso, y sin saber exactamente si estd relaciona-

do con el cancer o no, le fue diagnosticada fibromialgia, condicién ya descrita, la cual

le provoca brotes de dolor intenso dificiles de predecir, pero que trata de controlar lo
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mejor posible con la medicacioén regular. Su certificado de grado de discapacidad se
lo expidieron con 42 por ciento de afectacion. Al hablar de su experiencia de trabajo,
Carme se remonta hasta sus 14 anos cuando trabajaba en el negocio familiar de produc-
cién y venta de carne y otros viveres en su tierra natal (Santander). Luego, al contraer
matrimonio, se muda a Catalunya donde se une al negocio de la familia de su marido
en la introduccion de pollo y huevo en mercados y tiendas, en donde llevaba a un gru-
po de 14 vendedores. Ya que el negocio fue mal, hace unos 15 anos, cambi6 de giro
para dedicarse al comercio inmobiliario de fincas de corral como cerradora, mismo que
interrumpi6 por su enfermedad. Cuando se recuperd, empez6 a trabajar como recep-
cionista en un consultorio médico de una amiga, que la contraté bajo las previsiones de
las leyes de proteccién laboral para la discapacidad vigentes en Espana pues ya tenia su
discapacidad certificada. Las consecuencias que le ha dejado su condicién de discapaci-
dad le impiden realizar un trabajo de esfuerzos fisicos o de jornadas largas, por lo que
ahora estd buscando uno a tiempo parcial como recepcionista, de cara a la gente, como
dice que le gusta y en lo que se siente capaz y experimentada. Carme se considera una
mujer fuerte y positiva, abierta a seguir aprendiendo, a conocer nueva gente y a dedicar,
como Joan, sus anos previos al retiro para hacer algo mas.

No quisiera apurar conclusiones atin en torno a estos casos, pues esas van a ir salien-
do conforme se presenten los retos hacia la discapacidad en las sociedades de hoy, pero
hay algunas cuestiones que saltan de tan evidentes: sus perfiles sociales y demograficos
tan disimbolos, las condiciones de discapacidad que les aquejan, sus ocupaciones antes
y después de la aparicién de la discapacidad y precisamente eso, que son discapacidades
adquiridas y no congénitas. Incluso en estos breves datos se puede anticipar que en cada
contexto existe una forma muy particular de construir socialmente a la discapacidad,
s6lo con observar lo aqui relatado. Sin embargo, insisto, lo que acaba por trascender a
cualquier particularidad, nos encontramos de frente con una realidad tangible: hay ries-
gos, y muchos, entre las personas con discapacidad, hay vulnerabilidad, hay problemas
apremiantes, incluso un cierto abandono. Hay necesidades urgentes de resolver, todas
ellas presentes en estos relatos y en los testimonios que se utilizaran como botones de
muestra a lo largo de las siguientes paginas. De estas voces es que surgen los retos sobre
los cuales hay que reparar y que en este trabajo se ponen en evidencia para generar
un debate rico y amplio que permita concebir de manera compleja qué significa tener

discapacidad hoy, teniendo como primera fuente de informacién a estas personas, re-

presentantes mismas del problema y sus manifestaciones.
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CAPITULO II

Primer reto: un bienestar mas cercano

Que aquellos de nosotros cuya discapacidad es tal
que requerimos un acompanante que nos atienda
en nuestras necesidades fisicas

no somos mas que bultos sin remedio

que ademas no hacemos nada

y no tenemos nada para dar,

lo que nos lleva a tener vidas vacias y sin sentido.

Pam Evans. “Orgullo contra Prejuicio”

Ya he insistido anteriormente que cualquier modelo tedrico para entender a la disca-
pacidad hoy, obligatoriamente, pasa por un analisis de las caracteristicas mds generales
del contexto social de referencia, por esa “corteza social exterior de la sociedad, su base
morfolégica, demografica y ecoldgica, en una palabra, sus rasgos mas fisicos”, a la usan-
za de Gurvitch (Pérez-Agote, 2005: 153). La idea es reconstruir un cierto continuo social
para demostrar las interacciones estructurales que se dan entre las diferentes dimensio-
nes que participan en la construccion social de la discapacidad en nuestros tiempos, y
asi hasta aterrizar en los sujetos y su vida cotidiana, ya sea como un producto de estas
relaciones estructurales o como la fuente de origen de éstas.

La propuesta aqui es que esas caracteristicas mas basicas del contexto social en este
caso particular inician con un analisis sistemdtico y multinivel de los regimenes de bienes-
tar, que comienza obligatoriamente por las consideraciones teoricas al respecto, pues ahi
se encuentran las claves para entender la estructura y las practicas que los sostienen, sus
manifestaciones concretas en el mundo de nuestros dias. La idea no es s6lo hacer una des-
cripcién pormenorizada de los regimenes de bienestar, sino de establecer una especie de
“método de contraste”, por el cual las convergencias y las contradicciones entre el modelo

teéricoy la realidad concreta se puedan identificar mds facilmente. Esta realidad concreta

toma la forma de los regimenes de bienestar y su estructuracion politica, programatica y
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operativa en dos sociedades contemporaneas industrializadas y globalizadas: México y Es-
pana. Se describen sus caracteristicas y se busca en éstas la correspondencia con algunos
de los modelos de bienestar que se describiran mas adelante. Sin embargo, este debate no
estaria completo, como se viene diciendo desde el principio, sin integrar la voz misma de
las personas con discapacidad que se encuentran justo en medio de todos estos discursos,
practicas y conceptos. Poniendo en altorrelieve dichas narrativas se obtiene otro método
de contraste, donde puede identificarse con mayor fidelidad esos retos del bienestar
contemporaneo que deben subsanarse si lo que se busca es una sociedad mds abierta,
justa y equitativa no s6lo para este colectivo, sino para todos en general. Esta estrategia
analitica, como se vera, resulta muy ttil para el analisis de las multiples dimensiones que

conforman el problema social de la discapacidad.

La cuestion social y el orden de los regimenes de
bienestar para la discapacidad

Teoricamente el concepto se puede explorar en la sociedad que surge tras el origen y
consolidacién del modelo econémico capitalista, entre los siglos XVI 'y XVII, es la base
del ordenamiento social contemporaneo. El cambio radical en los modos de produc-
cién y el surgimiento del comercio como una actividad productiva a gran escala fueron
cruciales por las profundas consecuencias que generaron y que hasta el dia de hoy si-
guen vigentes. El trabajo se convirtié entonces en el centro neuralgico de la vida social.
Toda la solidaridad, la cooperacién, las redes de integracién y en general casi cualquier
proceso de socializaciéon pasaba por aqui. Era una ética compleja (Bauman, 1998), pero
que trascendi6 hasta no hace mucho tiempo. Sin embargo, las reglas del trabajo estaban
supeditadas a la pauta del comercio y las necesidades de interconexiéon que el modelo
econémico imponia. Ya lo veian Marx y Engels: “la demanda crecia siempre, también
la manufactura resulté insuficiente; la maquina y el vapor revolucionaron entonces la
produccién industrial” (2000: 27), y la innovacién técnica no se quedaria hasta ahi,
pues la pujanza productiva gener6 otros avances igual de relevantes como el uso de la
electricidad y la busqueda de mas eficientes medios de transporte y comunicacion. El
avance en lo técnico, sin embargo, no se puede arar de las profundas transformaciones
sociales que le precedieron. Lo anterior trajo como consecuencia la apariciéon de nuevas
clases sociales, antagénicas en apariencia pero también en los hechos: la burguesia y el
proletariado, los duenos de los medios de produccién y la fuerza de trabajo. Los que
tienen los medios de subsistencia y los que tienen que ingenidrselas para conseguirlos.
Esta nueva forma de concebir a la sociedad trajo problemas, pues al existir una clase
en condiciones precarias, incapaz de hacerse por si misma de los recursos para garanti-

zar su supervivencia (y viéndose obligada a vender lo tinico que le queda: su fuerza de

trabajo), las condiciones de salud, vivienda y desarrollo en general de ésta se deterio-
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raron. El ritmo de trabajo vertiginoso, ademas, suponia un fuerte reto al organismo de
los trabajadores, quienes por entonces no gozaban de la mds minima proteccion social
en ningun aspecto. Fue en esta época donde surge la cuestion social, la pregunta apre-
miante que preocupaba a los principales pensadores del momento: “;c6mo asegurar el
progreso econémico de la naciente sociedad industrial ante la amenaza politica y moral
generada por la condicién de pobreza de la clase obrera?” (Barba, 2010: 27). Aunque
un constructo estrictamente académico, el potencial analitico de éste permite compren-
der las diferentes respuestas que se le dan a la pregunta planteada, y que se materiali-
zaron en la forma de leyes, politicas sociales e instituciones concretas para intentar
paliar las consecuencias que la busqueda del progreso econémico estaba causando en
los que menos posibilidades de acceder a sus promesas tenian. Tratar de dar respuesta
a la cuestion social no s6lo permitia asegurar una continua corriente hacia al progreso,
sino que conciliaba con ésta a las voces criticas al capitalismo y las cada vez mas activas
demostraciones de resistencia contra el modelo surgidas desde los movimientos obreros
alo largo del mundo (idem.).

Lejos de s6lo ser una respuesta intelectual, la cuestion social se planteé como una
necesidad apremiante de practicas concretas, y es a lo largo de la segunda mitad del si-
glo XIX que se empiezan a orquestar desde el Estado diversas estrategias tendientes a la
contencion de los riesgos que representaba tener a una masa de poblaciéon pauperizada
y constantemente explotada. Esta dimension practica es la que da completo sentido a la

existencia de la cuestion social, pues como Barba senala

la cuestion social alude a una articulacion de practicas sociales, discursos sociopoliticos,
imaginarios sociales y conceptualizaciones tedricas y/o técnicas, que son relevantes para
definir los temas que exigen intervencion publica, es decir, aquellos que tematizan la
politica social, establecen su agenda y sus alcances, asi como un horizonte simbélico de

caracter sociopolitico para los actores interesados en ella (ibid.: 25).

En primer lugar, la definicion de los problemas dignos de ser atendidos por la inter-
vencién publica, de acuerdo con el concepto de cuestion social ofrecido anteriormente,
es un asunto mds que problemadtico y sobre todo volatil. Por ejemplo, Barba reconoce
que las primeras preocupaciones de los Estados modernos era la pobreza y sus implica-
ciones para la productividad y la busqueda del progreso, pero la forma en que se fue
estructurando como un problema social fue diferente con relacién al curso historico.
Asi, reconoce que para abordar este concepto en el siglo XIX fueron usados los lentes
de la moral cristiana, la desviacion social, “la naturaleza” y el imperio correctivo de las
leyes. En el mundo contemporaneo, la pobreza ha sido entendida también como un
problema de ciudadania social, de necesidades basicas insatisfechas, de organizacion

del mercado de trabajo, de escasez de recursos economicos, entre otros. Aparentemen-
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te se habla del mismo problema, pero en realidad es que cada enfoque y manera de
construirlo constituye un singular problema social.

Clarke y Cochrane proponen dos vias por medio de las cuales un “problema” (de
una persona o grupo de ellas) se convierte en problema publico, y por tanto, suscepti-
ble de la atencién de las intervenciones. El primero, “por resultado de las acciones de
aquellos que lo experimentan”, tales como campanas de activismo o posicionamiento
de agenda que el grupo de afectados llevan a cabo para demandar la atencién publica
necesaria para remediarlos, construida alrededor del argumento de que “la gente tiene
problemas” (1998: 6). La segunda ruta, sin embargo, se construye en las antipodas, bajo
el argumento de que “algunas personas son problemas” y donde la demanda social es
que “se haga algo con estas personas: se les persiga, se les encierre, se les trate” (idem.).
Mientras que la primera via alude a un asunto de redistribucion equitativa de los recur-
sos y los riesgos en pos de la justicia social, la segunda se relaciona con el orden social el
mantenimiento de un determinado status quo.

Sin embargo, una vez que se ha identificado el problema social como tal, detrds
de si se viene también una forma de entender sus origenes. En este sentido Clarke y
Cochrane también proponen una tipologia para ordenar este conocimiento. El primer
acercamiento (y a veces el mas comun) es que el problema es natural e inevitable al
ordenamiento social o incluso a la “naturaleza humana” (ibid.: 16), destino se antoja
irremediable y media entre las personas y el estado social en el que viven. El segundo
acercamiento senala que el problema es resultado de la gente que lo padece (ubid.:
16-17), o como se dijo en el parrafo anterior, que la gente efectivamente es el problema
por sus actitudes y su predisposicién (también natural) a caer en el estado social que se
le imputa. La diferencia con el primer acercamiento es que aqui la persona es conside-
rada el centro del problema (como si se dijera que la pobreza es culpa de los pobres),
y no un ente pasivo que simplemente llega a un destino porque asi debe ser. El tercer
acercamiento y el que mas se ha abierto paso en los ultimos anos para dar sentido a la
cuestion social y todo lo que se viene tras de ella es considerar a los problemas como
efectos de causas politicas y economicas (ibid.: 17-18). Aqui, se asume que los desajustes
econémicos y la precariedad politica del entorno empujan a las personas a un determi-
nado estado social en donde los riesgos de exclusion aumentan y no hay red social que
los proteja de tal estado de las cosas.

Detras de estas ideas lo que subyace es la nocioén de riesgo, sea porque un grupo
se estima que estd dentro de él o porque la sociedad senala que el grupo por si solo es
un riesgo para todos los demas. Esping-Andersen considera que los riesgos se vuelven
sociales (porque en un principio, como ya se menciono, pueden s6lo existir en el ima-
ginario de una persona o grupo) por tres razones: cuando la suerte de un individuo o

grupo tiene consecuencias colectivas, porque la sociedad los reconoce como urgentes

de consideracion publica y porque “la creciente complejidad de la sociedad por si mis-
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ma implica una cuota cada vez mayor de riesgos que se originan de fuentes mas alla del
control de cualquier individuo” (2000: 37).

Los riesgos sociales, sin embargo, son tan volatiles como la misma construccién so-
cial que los sostiene. No son estructuras continuas ni permanentes, cambian de acuer-
do con una serie de variables sociol6gicas que sin embargo permiten pensarlos como
bloques constituyentes de la forma en que estd ordenada la sociedad contemporanea.
Esping-Andersen organiza a los riesgos sociales en tres tipos mas o menos comunes que
se corresponde con las nuevas inequidades que han surgido por las transformaciones
econdmicas y politicas de los ultimos anos: los de clase, que implican una distribucién
desigual de un determinado riesgo entre un estrato social concreto; los de la trayectoria
final, en donde un determinado problema estd fuertemente asociado con el perfil eta-
rio del afectado y su grupo; y los intergeneracionales, en donde de nuevo tenemos un
riesgo desigualmente distribuido en un estrato especifico, pero que ademads, pareciera
inherente a su origen (social o étnico), al heredarse y ser heredado a lo largo de gene-
raciones (ibid.: 59-74).

Teniendo como escenario cualquiera de estas logicas, surgen las politicas sociales.
De acuerdo con Esping-Andersen éstas significan “la administracién publica de los ries-
gos sociales; algunos riesgos son permanentes, otros vienen y van con el curso de la
historia” (ibid.: 36), como ya se pudo observar. Y claro, las politicas sociales se estructu-
ran en funcién de la forma en que se conciba al problema. Volviendo al ejemplo de la
pobreza, si se considera que los que estan en dicha situacién es porque sus actitudes son
abyectas por naturaleza, entonces se les perseguird con el fin de corregirlos por medio
de la violencia y la coercién (Barba, 2010). Detras de este ejemplo hay una nocion de
riesgo muy clara: los pobres. Si se cambiara el enfoque, por ejemplo, a que la pobreza
es un problema de la falta de ciudadania social, entonces tendriamos una politica social
dedicada a la participacion social, econémica y cultural de las personas con miras a
desarrollar potencialidades que permitan a las personas adquirir sus propios recursos
para salir de dicho estado. Aqui el riesgo esta detras de la exclusion de estas personas, y
la politica busca atenuar e incluso eliminar ese problema.

Presentado de esta manera el continuo cuestioén social-construccion social del pro-
blema/riesgo-politica social parece tener sentido, sin embargo, la forma en que todo
esto se articula toma una forma mucho mas elaborada y compleja, con actores en ro-
les clave y consecuencias sociales peculiares. A estas articulaciones Esping-Andersen les

llama regimenes de bienestar los cuales pueden ser entendidos como “la combinacién

1 En el diario hablar se llegan a utilizar de manera equivalente “politica social”, “estado de bienes-
tar” y “régimen de bienestar”, aunque sean conceptos disimbolos. La propuesta teérica de Esping-
Andersen, en donde se opta por la tltima expresion, resulta mas compleja en ese sentido al articu-

lar lo que se ha insistido mucho a lo largo de este trabajo: actores, instituciones y practicas.
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interdependiente en donde el bienestar es producido y distribuido entre el Estado, el
mercado y la familia” (2000: 34-35).

La combinacion de estos elementos no es gratuita para los estudiosos de los regi-
menes de bienestar. Sin duda alguna, el Estado y el mercado son omnipresentes en
esta estructura por el papel histérico que han jugado en la consolidacion del modelo
de produccion capitalista y sus consecuencias economicas, politicas y culturales. Sin
embargo, situar aqui a la familia implica reconocer su papel de la primera (y muchas
veces ultima) red de proteccién del individuo o grupo en situacién de riesgo, no sélo en
el plano simbdlico, sino en el plano de los recursos econémicos y de subsistencia, pues
en caso de perderlo todo, la familia provee de esos recursos tanto como le es posible.?

Las formas en que se articulan estos tres factores ofrecen una posibilidad muy varia-
da de combinaciones. El modelo mas clasico de entender este entrejuego es el de los
tres mundos de los regimenes de bienestar propuesto por Esping-Andersen, clasifica-
cién a partir de la cual se han venido a dar otras mds contempordneas o adaptadas a una
realidad regional o nacional precisa. En especifico, la propuesta sugiere la existencia de,
como se anticipa desde el nombre, tres mundos distintos del bienestar, cada uno con su
propia légica de configuracion Estado-mercado-familia.

El primero y tal vez el mas clasico es el modelo liberal, que ubica sus raices en el si-
glo XIX, una época de rampante desarrollo econémico pero de precarizacién y agudiza-
cién de los riesgos sociales para los trabajadores. Mucho han cambiado desde entonces,
pero en esencia su propuesta es reflejar “el compromiso politico de minimizar al Esta-
do, individualizar los riesgos y fomentar las soluciones de mercado” (Esping-Andersen,
2000: 74-75). La tesis basica de la escuela econémica liberal, presente en la forma de es-
tructurar las respuestas a la cuestion social. La caracteristica central de estos regimenes
es la residualidad en varios sentidos: las garantias de proteccioén publica se limitan a un
catdlogo acotado de “malos riesgos” identificados por medio de evaluaciones rigurosas
y excluyentes y la apuesta cada vez mayor de un mercado abierto a la competencia en la
dotacién de servicios sociales en general (ibid.: 75-76). El modelo, por ser el mds afiejo,
es también el mas representativo de las economias capitalistas mds cldsicas: el grupo de

paises anglosajones, liderados por el Reino Unido.

2'Y también el denominado “tercer sector” de las instituciones de asistencia privada sin fines de
lucro (2000: 35).

3 Una idea similar (que no equivalente) puede encontrarse en la forma en que concibe el orden
social contempordneo Touraine (1997), que grafica un tridngulo con la base quebrada que une
al mercado y al individuo, y en donde el Estado juega un papel de intermediador en el proceso,

proveyendo de alguna manera seguridad y certidumbre que de otra manera el mercado por si solo

(con su volatividad e inestabilidad intrinseca) no podria ofrecer.
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El régimen socialdemocrata, el segundo en la lista, basa su propuesta en el univer-
salismo de los servicios publicos, lo que implica “una cobertura contra riesgos global
y unos niveles de subsidio generosos” (ibid.: 78). La aparicién de este modelo se co-
rresponde con las grandes crisis del empleo de la primera mitad del siglo XX, y estd
fuertemente identificado con los gobiernos de izquierda socialdemoécrata de los paises
nordicos vividos por largas temporadas de tiempo en diferentes etapas del siglo an-
terior. Tal vez la nocién clave para entender el régimen socialdemocrata es la de los
derechos, pues se concibe que son indispensables no s6lo para el desarrollo personal
o del grupo, sino también para el avance econémico del pais (contrariamente a la no-
cion de “privilegio” que parece permea en las ideas del régimen liberal). En esta clase
de configuracién se puede observar una “tentativa deliberada de marginar el papel de
la asistencia basada en necesidades (...) y de minimizar o abolir completamente la de-
pendencia en el mercado” (idem.).

El tercer mundo de los regimenes de bienestar lo constituye el modelo conservador,
que obtiene este nombre por la clase de coaliciones politicas que le dieron origen en la
Europa Continental de la segunda mitad del siglo XX. Claro que hablar de “conservadu-
rismo” como doctrina politica es un reto, dadas las multiples facetas que puede tomar,
como menciona Esping-Andersen, su origen se inspira “en el estatismo mondrquico, en
el corporativismo tradicional o en la doctrina social catélica” (ibid.: 81). Sin embargo,
a pesar de no haber un acuerdo en torno a lo que significa “conservadurismo”,* los
regimenes de bienestar identificados con esta corriente parecen compartir dos rasgos
elementales: la segmentacion y el familiarismo (idem.). El primero consiste en la crea-
cién de complejos tabuladores de ingresos y beneficios sociales basados en el estatus so-
cial del trabajo asalariado considerado “normal”, configurados en funciéon de presiones
y acuerdos historicos (el ejemplo mds comun en cualquier pais con este régimen es el de
los burécratas organizados). El familiarismo, por su parte, implica la configuracion
de una proteccion social inclinada al modelo del varén-cabeza de familia y “al caracter
central de la familia como dispensadora de cuidados, y en ultima instancia, responsable
del bienestar de sus miembros” (ibid.: 83). Un enfoque con estas caracteristicas pro-

mueve la asistencia social paliativa antes que la generacion de derechos sociales (idem.).

4 Como tampoco lo hay, hoy en dia, en los términos “liberal” o “socialdemécrata”. S6lo basta ver
el panorama europeo mds reciente: mientras que en Inglaterra fue conformado un gobierno de
coaliciéon conformado por conservadores y democratas liberales cuya apuesta es no adelgazar el
gasto social, en Espana el gobierno socialdemocrata de Rodriguez Zapatero anunciaba, en abril de
2010, un recorte de casi 20 por ciento en el mismo rubro, a pesar de que recientemente se habia
dado a conocer que los niveles de desempleo alcanzaban casi 20 por ciento de la poblacién econé-

micamente activa.
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Tabla 1
Caracteristicas generales de los regimenes de bienestar

Liberal Socialdemécrata Conservador
Rol de
o Familia Marginal Marginal Central
o Mercado Central Marginal Marginal
o Estado Marginal Central Subsidiario
Estado de bienestar
o Modo dominante de la solidaridad Individual Universal Familiarismo
Corporativismo
Estatismo
Lugar de solidaridad predominante Mercado Estado Familia
Grado de desmercantilizacién Minimo Méaximo Alto (para el varén-jefe de
familia)
Ejemplos modales Estados Unidos Suecia Alemania, ltalia

Fuente: Esping-Andersen, 2000.

Si bien los temas principales de la cuestion social desde la consolidacién del mo-
delo de produccién capitalista han sido el trabajo y la pobreza, en general cualquier
problema socialmente construido como tal ha recibido su cuota de atencion publica
que se corresponde con alguna de las tipologias descritas en el apartado anterior. En
el caso de la discapacidad, cada configuracion de los regimenes de bienestar ha traido
implicada una forma de concebirla y abordarla. Las consecuencias se mantienen vivas
hasta nuestros dias en muchos sentidos, sea en la construccion identitaria misma de las
personas con discapacidad o en la impronta dejada sobre las politicas e instituciones
que se mantienen hasta el dia de hoy para su atencion.

Quiza la forma institucional mas cldsica de aproximarse al problema de la discapa-
cidad en las primeras etapas de la economia liberal consistié en el encierro y la repre-
sion de aquellos quienes tuvieran alguna. El orden social capitalista clasico distinguia
a la discapacidad como un tabu, pues como explican Douglas y Barnes, al ser consi-
derado el problema como tal “cumple una funcién mayor de sutil control social (...),
(convirtiendo) al mundo en un lugar mas ordenado y mas facilmente clasificado para
el establecimiento de barreras claras entre ‘normal’ y ‘anormal’, ‘seguro’ y ‘peligroso’,
‘natural’ e ‘innatural’” (citados en Hughes, 1998: 45). Los tabus, como todo lo prohibi-
do, se esconden y reprimen en las trastiendas de la sociedad.

Esta l6gica trascendio hasta la primera mitad del siglo XX, cuando importantes cam-

bios politicos y sociales se gestaron en los paises capitalistas que dieron paso a la apa-

ricion de los modernos estados de bienestar. En ellos incluso “se promulgé legislacion
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para garantizar que las personas con discapacidad aseguraran su cuota justa de empleo”
(Oliver y Barnes, 1998: 6), e incluso mads, pues con el avance social que lo anterior su-

puso que

las personas con discapacidad no serian tratadas mas como subcategorias de iniciativas
politicas mas amplias como lo habian sido en el pasado; el reconocimiento de las perso-

nas con discapacidad como grupo especifico prometia mucho (ibid.: 37).

Sin embargo, a pesar de estos avances en el dmbito de la creacién de politicas e
instituciones, el avance social fue reducido y su impacto en la transformacion de viejas
practicas hacia la discapacidad en practicas inclusivas bastante limitado. La critica era
clara: “las personas con discapacidad no eran incluidas en instituciones del mainstream
social como la educacion y el trabajo” debido a una combinacién de “practicas laborales
inflexibles, mercados de trabajo sin regular y prejuicios y discriminacion de los emplea-
dores y los propios sindicatos” (ibid.: 6, 37).

Aligual que sucede con los regimenes de bienestar globales, ha habido esfuerzos por
crear una tipologia que permita analizar a las diferentes orientaciones que han seguido
las politicas hacia la discapacidad a través de la historia mas reciente. La propuesta de
Oliver y Barnes de los paradigmas en la construccién social de las politicas para las per-
sonas con discapacidad es quiza una de las mas importantes aportaciones, que incluyen
lo mismo las aplicaciones concretas que ha habido en la historia contemporanea de los
regimenes de bienestar como las propuestas salidas desde el pensamiento académico
y la militancia activista en los movimientos de personas con discapacidad. Para su pro-
puesta, los autores analizan a lo largo de las diferentes formas la construccién concreta
de la discapacidad como un problema, ubican el papel del Estado y el mercado y deter-
minan el tipo de précticas institucionales que hay detrds de todo ello. El resultado de su
analisis son seis paradigmas.

El primero de ellos es el paradigma de la normalizacion, basado fuertemente en
el pensamiento funcionalista que impregné las practicas cientificas en general en los
primeros anos del siglo XX. Esta aproximacion se basa en “las nociones occidentales de
individualidad y salud; la responsabilidad de recuperacién descansa en las personas con
discapacidad” (ibid.: 51). Se le llama de normalizacién pues su practica implica la puesta
en funcién de un complejo sistema de rehabilitacion que sigue dos objetivos: “traer de
vuelta” a la persona a la “normalidad” no desviante y la “asistencia en la acomodacién

29

psicoldgica de una identidad ‘discapacitada’ (idem.). El modelo se corresponde con las
practicas de encierro y represion de la individualidad que se describiran posteriormente
en este capitulo.

El paradigma de la racionalizaciéon implica la existencia de una compleja estructura

institucional estatal en donde “la construcciéon de la discapacidad es el resultado de
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la necesidad de controlar el acceso al bienestar”, y por tanto, a los recursos publicos
destinados a ella (ibid.: 53). La estatizacion de los servicios de rehabilitacion vino acom-
panada de una necesidad cada vez mds apremiante de llevar informes, contabilidades
y estadisticas puntuales de los servicios dados y las personas atendidas, lo que generé
una “inevitable acumulaciéon de poder en los encargados de los servicios sociales (la
burocracia sanitaria)” (idem.), que, como se comentoé antes, se vinieron a convertir en
operadores no sélo terapéuticos, sino también morales.

El tercer paradigma es el llamado sociopolitico, cuyo principal punto de agenda es
la redefinicion de las personas con discapacidad como un grupo cultural minoritario
similar a las minorias raciales, étnicas o linguisticas, lo que se constituye como la base
a cambios sociales, legales y civiles mas profundos “reconociendo que el mejoramiento
del estatus de las personas con discapacidad requiere cambios principalmente en el en-
torno externo” (ibid.: 55), lo que implica senalar criticamente las actuaciones del Estado
y €l mercado como unas potencialmente generadoras de riesgos sociales. El Estado,
desde este punto de vista, debe retomar el control de los servicios a las personas con
discapacidad, pero siempre pensando en la generacién de derechos sociales.

De manera general cada uno de estos tres paradigmas se corresponde con alguno de
los mundos del bienestar propuestos en la obra de Esping-Andersen (liberal-normali-
zacion, conservador-racionalizacion, socialdemdcrata-sociopolitico). Esto es asi porque
Oliver y Barnes reconocen que estos paradigmas son los que han encontrado aplicaciéon
practica en lo que a politicas e instituciones se refiere. Los ultimos tres paradigmas sur-
gen desde el activismo social y politico de los movimientos de las personas con discapa-
cidad, y son reaccién a los cambios dramaticos que desde la década de 1980 se han dado
en el panorama econémico mundial y la cada vez mayor expansion de los riesgos de
exclusion producto de la precarizacion del trabajo, la retirada del Estado en la dotacion
de servicios sociales y la inestabilidad del mercado en el mismo rubro.

El primer paradigma de este bloque es el de género, que reconoce un mecanismo de
doble exclusion de las mujeres con discapacidad, en donde éstas son percibidas como
“inadecuadas para los roles econémicamente productivos y para los roles naturales-re-
productivos considerados apropiados para las mujeres” (ibid.: 66). El principal punto
de agenda propuesto desde esta perspectiva es la promocién de la vida independien-
te de las personas con discapacidad y su derecho a elegir la mejor trayectoria de vida de
acuerdo con sus posibilidades y capacidades (ibid.: 58).

El paradigma de la diferencia o de la diversidad se basa en la construccién de “iden-
tidades individuales y colectivas a través de la autodeterminacion y la eleccion mas que
por la adscripcion tradicional” (ibid.: 60). Aunque similar a la propuesta del enfo-
que sociopolitico, las consecuencias son diferentes, pues mds que buscar la generacion
de derechos sociales, lo que se pretende es que las personas con discapacidad encabe-

cen la accién colectiva dirigida a su mejor bienestar.
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El ultimo paradigma es el materialista, que ve a la discapacidad como un pro-
ducto de la opresion histérica de una clase hegemoénica dominante, en este caso los
“capacitados”.” La base tedrica de este andlisis es el pensamiento marxista, y va mas
alld en la concepcién de la discapacidad como un problema: “las desventajas que ex-
perimentan las personas con discapacidad estan relacionadas dialécticamente con una
ideologia que justifica y perpetua esta situacion” (ibid.: 61). Aunque la agenda de un
enfoque con estas caracteristicas sea revolucionaria y en cierta medida utépica, lo que
resalta de aqui es la participacion directa de las personas con discapacidad en la apro-
piacion del debate publico que a ellas atane.

Sin embargo, no importando de que paradigma o régimen de bienestar se esté ha-
blando, lo que sobresale a estas construcciones es la necesidad de hacer una critica a
sus actuales formas y la construcciéon de lo que Oliver y Barnes identifican como un
ambiente de soporte al bienestar, basado en la actuacion del Estado, y cuyo objetivo
principal no es s6lo apuntalar su funcionamiento, sino en dltima instancia promover la
generacion de ciudadania social e independencia entre las personas con discapacidad,
generando las condiciones de inclusion y participacién necesarias para ese fin, con una
perspectiva amplia que no sélo incluya la actuacion dirigida a las personas con discapa-
cidad, sino hacia la sociedad en general, con miras a hacer un cambio de mayor pro-
fundidad (ibid.: 98). Para hacer el transito hacia este modelo social de la discapacidad y
las politicas de bienestar hacia ella, es necesaria transparencia, informacién y politicas
afirmativas que promuevan la agencia de las personas con discapacidad.

Como ya se vio, la tesis de los regimenes de bienestar estd fuertemente ligada a los
paradigmas economicos capitalistas en turno. Se pueden aplicar estas consideraciones
tedricas a casi cualquier pais del universo y sacar conclusiones que permitan compren-
der el funcionamiento de dichas estructuras, y sin duda alguna los modelos encontrados
en México y Espana se corresponden generalmente con estos planteamientos. Aun con
esto, es necesario ser precavido, pues aunque sean naciones esencialmente capitalistas, sus
practicas econémicas distan mucho de la ortodoxia académica del concepto. Las con-
secuencias de esto, como se verd, son importantes de tener en cuenta, pues al no tener
un funcionamiento econémico ortodoxo, tampoco se puede afirmar ortodoxia en las
formas en que se articula el bienestar en ambos contextos, por lo que es necesario plan-

tear un panorama ligeramente diferente. Lo que se propone es ver de manera general

5 El término en inglés original es body-abled o simplemente abled, que se traducirian como “capaci-
tado del cuerpo” o “capacitado”, en contraposicion con el término disabled que significa, tal cual,
“discapacitado”. Me ha resultado dificil encontrar un término que pueda expresar esta categoria de
una manera mas concreta. La falta de traducciones al espanol de esta clase de literatura y la escasa
produccién de articulos y publicaciones con este caracter critico en Latinoamérica hace dificil

pensar en cudl podria ser éste.
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Tabla 2
Paradigmas en la construccion social de las politicas para la discapacidad

Participacion de:

Paradigma Construccion de la Estado Mercado Politicas concretas
discapacidad

Normalizacion Interno Minima Hegemonica Encierro
Racionalizacion Interno Hegemonica Minima Rehabilitacion
Sociopolitico Externo Central Minima Derechos sociales
Género Externo Central Nula Autonomia
Diversidad Externo Central Minima Autoafirmacion
Materialista Externo Hegemonica Nula Emancipacion

Fuente: Oliver y Barnes, 1998.

la historicidad de cada modelo y su conformaciéon operativa en la actualidad, ambas
estrechamente ligadas a los vaivenes politicos, sociales, economicos e internacionales
en los que ambos paises se han visto involucrados sobre todo a lo largo del siglo XXy
principios del siglo XXI.

En ambos casos lo que prevalece es una construccién histérica un tanto azarosa, si
no es que accidental, de los regimenes de bienestar. Se podria decir que en su cons-
truccion se encuentran muchos hitos, pero la mayoria de éstos se encuentran desvin-
culados con la historia anterior y con las proyecciones a futuro, de ahi que también se
tenga que hablar de una vida en el desajuste. El bienestar en México y Espana, aunque
distinto en definiciones e historicidad, ha padecido los mismos problemas de deses-
tructuracion, improvisacion y segmentacion excluyente, lo que los hace blanco de las
externalidades que acaban por sacar del equilibrio a los mads importantes indicadores
econ6émicos y, sobre todo, a las personas que son ultimas depositarias de sus actuacio-
nes. Aun con todo esto, la estructura actual de los regimenes de bienestar en ambos
contextos es operativa y real.

Tanto en México como en Espana, han sido grandes movimientos sociales los que
han generado la necesidad de estructurar un régimen de bienestar que dé salida a las
mads apremiantes necesidades de la poblacién. En el caso mexicano esto se puede ras-
trear hasta el movimiento revolucionario de 1910 y el régimen politico resultante del
conflicto armado, del cual ademds surge como consecuencia una novisima manera de
estructuracion social en la cual los sistemas de protecciéon tendian a atender mas a las
corporaciones afines al sistema en una especie de control social sofisticado. En Espana
parece no haber ocurrido muy diferente, pues aunque la dictadura de Franco experi-
ment6 con distintas configuraciones econémicas, siempre se buscé la proteccién de las

“familias” del régimen y las rampantes clases medias urbanas, aun después de la caida
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del régimen y el proceso de apertura democratica. Esto de manera general, por supues-
to. Se impone hacer aqui una caracterizacion particular de cada contexto para poder

entender mejor estos argumentos.
El bienestar mexicano: la vida en el desajuste

Veamos a México, que desde mediados de la década de 1980 emprendié un proceso
de apertura econémica y comercial sin precedentes por las presiones del Consenso de
Washington y sus instituciones auspiciantes (Fondo Monetario Internacional, Banco
Mundial, Reserva Federal estadounidense). La apertura era una asignatura necesaria
en la busqueda de integracién econémica global, sobre todo cuando se ve que la
politica econémica y del bienestar en el pais hasta antes de estos anos habia estado
fuertemente marcada por una intervenciéon fuerte del Estado y sus instituciones de
cardcter casi autarquico, acompanado de importantes inversiones en infraestructura y
una creciente “burocratizacion del desarrollo”, a través de la creacion de instituciones
de seguridad social y dotadoras en general de prestaciones sociales, con secretarias de
estado y demads posiciones gubernamentales creadas para fomentar el impulso eco-
némico y el desarrollo (Barba, 2007: 264-265). Se puede contar como ejemplos sim-
boélicos de estos tiempos la creacion del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS,
fundado en 1943) y el Instituto de Seguridad Social y Servicios de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE, 1959), que brinda cobertura en salud, servicios sociales y pensiones de
retiro para trabajadores asalariados y burdcratas, respectivamente, el Sistema para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF, 1977) para asistencia enfocada a la infancia y la
mujer, asi como diversos programas sectoriales para paliar la pobreza y la marginacion
en las zonas rurales que venian detrds de los repartos de tierras hechos durante los
anos de la reforma agraria. Y aunque legitimos, estos esfuerzos institucionales iban
acompanados de una fuerte carga de populismo por parte de los gobiernos que los
promovian (Barba, 2007: 265).

Esto fue acompanado de un modelo econémico vinculado preponderantemente
al Estado, el de industrializacién por sustitucién de importaciones, que implicaba un
desarrollo hacia adentro basado en la imposicion de restricciones a la importacion de
mercancias en la medida en que la planta productiva nacional se consolidaba y era
capaz de producir lo que de otra manera tendria que ser traido del extranjero (Gui-
11én Romo, 2007: 218). La creacién de una fuerte estructura industrial paraestatal, a
la par de que se protegi6 a la industria productiva privada con fuertes inversiones,
clausura de fronteras comerciales y promocion de un mercado interno, fueron las ba-
ses de este modelo. Fue en este contexto que las instituciones de bienestar mexicano

surgieron y, podria decirse, se consolidaron. Sin embargo el modelo entré en crisis

financiera pues la principal fuente de ingresos del pais tanto entonces como ahora
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era el petréleo, y los vaivenes en su cotizaciéon en los mercados internacionales pro-
ducto de los conflictos armados del Medio Oriente de finales de los anos 1970 y prin-
cipios de 1980. La fecha de muerte del modelo de industrializacién por sustituciéon
de importaciones estd ubicada en el periodo 1982-1983 (Barba, 2007: 286; Guillén
Romo, 2007: 218), y conjuntamente con €l, se empez6 a desmoronar gradualmente la
coalicion politica de corte paternalista y corporativa que lo sostenia.’ El resquebraja-
miento del modelo no fue algo repentino, los signos de fatiga se venian anticipando
desde anos antes, a consecuencia de los fuertes endeudamientos externos del pais, el
déficit publico acentuado y la resultante inflacién y el encarecimiento generalizado
del costo de la vida en la época (Barba, 2007: 286).

El panorama, sin embargo, venia siendo vaticinado por los heraldos de la nueva
escuela economica y sus agentes desde anos atras, y la contingencia permitio la experi-
mentacion con un nuevo modelo econémico, un capitalismo revisitado llamado neoli-
beralismo. Nuevas figuras y coaliciones de gobierno neoconservadoras arroparon a estas
ideas a lo largo de la década de 1980 en el mundo: Reagan en Estados Unidos, Tatcher
y el conservadurismo inglés, la dictadura militar chilena y, en México, la nueva genera-
cién de lideres politicos formados en prestigiosas universidades estadounidenses que se
sucedieron en el poder desde el ano 1982, principalmente Miguel de la Madrid (1982-
1988), Carlos Salinas (1988-1994) y Ernesto Zedillo (1994-2000).” La idea basica detras
de este ideario econémico es en esencia muy sencilla: “estabilizar, privatizar, liberalizar”
(Rodrik, 2006: 1). En el plano préctico, la apariciéon cada vez mds recurrente en el pano-
rama econémico regional y nacional, en el caso de México, de agentes internacionales
como el Banco Mundial (BM), el Fondo Monetario Internacional (FMI) y el entonces
Acuerdo General de Aduanas y Aranceles (GATT, por sus siglas en inglés, precursor de
la Organizacion Mundial del Comercio, OMC) marcé el tono y ritmo de las nuevas poli-
ticas econémicas tras anos de permanecer en la relativa oscuridad (Barba, 2007: 56-57).
El gobierno mexicano acogi6 los puntos de esta agenda con especial celeridad. A par-
tir del periodo presidencial de Miguel de la Madrid fueron aplicadas las primeras me-

didas de ajuste macroeconémico con vias a la reestructuracién mencionada, princi-

6 Aunque persistan hasta la actualidad la mayor parte de esos actores corporativos, su poder e
influencia real han decaido, e incluso lejos de modernizarse y adaptarse a los tiempos que se vi-
nieron con el proceso de apertura econémica y comercial, se anquilosaron en las viejas practicas y
ahi siguen hasta el dia de hoy. Los ejemplos mds elocuentes son los de las organizaciones obreras,
instituciones casi tan anejas como sus lideres y sus practicas.

7 El alma mater (involuntaria o no) de esta generacién de gobernantes fue la Escuela John F. Ken-
nedy de Administracion Publica y Gobierno de la Universidad de Harvard, de la cual salieron con

sendos diplomas de mastery/o doctorado Miguel de la Madrid, Carlos Salinas y el actual presidente

de la Republica, Felipe Calderén (disponible en www.elkiosco.gob.mx/gobernantes.html).
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palmente en el periodo 1983-1985 (Guillén Romo, 2007: 224). Entonces se empezé a
hablar de un Nuevo Modelo Econémico (NME) que se confirmaria en 1986 con la entra-
da de México al GATT y por tanto comunicar a la comunidad econémica internacional la
disposicion, casi inmediata, a abrir y liberalizar el mercado nacional. Segtn senala Gui-
11én Romo, con la aplicacion del NME se desmantel6 la infraestructura institucional que
durante décadas habia permitido la operacion de la industrializaciéon por sustitucion
de importaciones, negando sus alcances y condenando sus funciones (ibid.: 223, 225).

Las consecuencias que ocasioné en la configuraciéon del bienestar mexicano son
importantes, porque la apertura comercial implicé una precarizacién aun mayor de
la poblacion excluida o en riesgo de serlo del panorama econémico (la pobreza rural,
los trabajadores informales, etc.). Esto implic6 entonces considerar una estrategia de
bienestar desde el Estado a pesar de que la exigencia era, precisamente, adelgazarlo.
El problema es que, dada esta contradiccion programadtica, el bienestar que surgié en
México (muy a la par del bienestar Latinoamericano del periodo) siguié una construc-
cion diferente en formay fondo con respecto a cualquier modelo teérico establecido, y
sobre todo con el de los tres mundo del bienestar de Esping-Andersen. Si se aplicaran
las ideas de este Gltimo, se pueden encontrar pautas que identificarian al régimen mexi-
cano como un conservador sobre todo porque las instituciones de proteccion social per-
manecieron casi sin cambios (fuerte presencia del estado, existencia de una proteccion
social segmentada y excluyente basada en la afiliacién corporativa, etc.). Sin embargo,
el hecho de haber surgido en una época de fuertes ajustes econémicos y terapia de
shock, hace que tome otro rostro este bienestar tan sui generis.

La propuesta tedrica de Barba parece dar las caracteristicas de ese rostro, al pro-
poner otros tres mundos del bienestar, o tal vez “submundos”, pues su caracterizacién
parte en estricto de la realidad latinoamericana. El primero seria uno de corte uni-
versalista privilegiado en paises de la regiéon con indices menores de heterogeneidad
etno-cultural y cuya apuesta consistié en la universalizacién de la cobertura de salud,
educacion y seguridad social a la Poblacion Econémicamente Activa (PEA), a través
de un gasto social fuerte, la reduccién de la precariedad laboral y la pobreza tanto
urbana como rural (2007: 309, 322). Aunque universalista, la coalicién conservadora
de estos paises siempre privilegi6 a la base trabajadora urbana y a los empleados del
Estado, quienes concentraron un mayor numero de privilegios sociales a manera de
prebendas corporativas.

El régimen dual se encuentra a medio camino entre el universalista y el excluyente
(el ultimo de esta tipologia), y se caracteriz6 por niveles medios de gasto social (compa-
rado, por supuesto, con el gasto social de los paises universalistas), una cobertura gene-
ralizada de la educacién bdsica pero una mas limitada y excluyente en salud, educacion

media y seguridad social, a la cual s6lo se tenia acceso a través de membresia corporati-

va tradicional: trabajadores industriales formales urbanos o empleados del Estado. No

52



existia en contraposicién medidas de equilibrio social para los que no se encontraban
contenidos en las estructuras habituales, tales como los trabajadores rurales, informales
o los pobres (ubid.: 309-310, 323-324).

Por ultimo estd el régimen excluyente, que como su nombre lo indica, no era capaz
de dotar a la poblacién de una amplia cobertura en ninguna de las variables conside-
radas en este analisis, lo que dejaba a muy buena parte de la poblacion en situacion de
precariedad y exclusion social. Presente en paises con un alto nivel de heterogeneidad
etno-cultural, los niveles de gasto publico son comparativamente bajos y la difusion de
los servicios y la seguridad social no rebasan en estos regimenes 20 por ciento de la po-
blacion total (ibid.: 310, 324).

En el primer bloque se encuentran hasta el dia de hoy los paises del Cono Sur (Ar-
gentina, Chile y Uruguay) y la notable excepcién centroamericana de Costa Rica. En el
bloque de paises de régimen excluyente estan las precarias naciones de Centroamérica
(salvo Costa Rica), el Caribe (salvo Cuba, que desde la revolucién de 1959 se cuenta
aparte en la region) y las naciones con mayores cantidades de poblacién indigena en
Sudamérica como Bolivia, Paraguay y Peru. El bloque de los paises duales lo constituyen
las economias fuertes de Brasil y México, que presentaron niveles de crecimiento soste-
nido durante los anos previos a las crisis de los anos setenta y ochenta del siglo pasado
pero cuyos niveles de gasto social y cobertura, por cuestiéon de la configuracion politica
y del poder en ambos paises, se mantuvo en un nivel medio.

Con este panorama, México afront6 las politicas de apertura econémica casi sin
cuestionar durante la década de 1980 y con mayor fuerza en la de 1990, con terribles
consecuencias (entre las que se cuentan el crack bursatil de 1987, la crisis politica y
social por la sucesion presidencial de 1988, la firma del Tratado de Libre Comercio
de América del Norte, la rebelion indigena zapatista y el desplome econémico de
1994, entre otros). En el plano del bienestar, y dada esta situaciéon de precarizacion
generalizada de la vida social en el pais, se llevo a cabo un complejo proceso de ins-
titucionalizacién de la asistencia social, siendo quiza el mas importante el de transfe-
rencia de efectivo y alimentos junto con ambiciosos programas de desarrollo humano
y social como Solidaridad, en el periodo de Carlos Salinas, que incluy6 la dotaciéon de
infraestructura basica en poblaciones marginadas, Progresa, durante la presidencia
de Ernesto Zedillo, que complejiz6 los estaindares de pobreza y marginacién para
las transferencias monetarias, y Oportunidades, en las administraciones panistas de
Vicente Fox y Felipe Calderén que profundizaron en esta segmentacion de la ayuda
social. Estas estrategias fueron acompanadas de otras reformas estructurales tales
como la del mercado de valores, la laboral (aun inacabada), la educativa, la del siste-
ma de salud y la de la seguridad social. Y en sintesis, aunque se promovié una mayor

institucionalizacion del bienestar, lo cierto es que éste se movia alrededor de una “vi-

sion mercantil de la ciudadania (...) que tiende a privilegiar la dotacién de recursos
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para participar en el mercado y el reconocimiento de que es alli donde se resuelve el
problema del bienestar” (ibid.: 347-348). Finalmente, es una vision muy acorde con
las de la apertura econémica y comercial que impregnan las practicas y los discursos
econémicos del dia a dia en el pais.

El impacto que todo esto tiene sobre un régimen de bienestar especifico para la
atencion de las personas con discapacidad es importante, sobre todo porque antes del
modelado de bienestar que surge tras la apertura econémica, lo que existian eran es-
fuerzos aislados y poco estructurados. Lo anterior tiene dos lecturas: la primera se re-
fiere a que en general son tiempos en los que no habia una politica clara en torno a
ningin problema social, sino hasta muchos anos después, 1979 en concreto, con la
aparicion en el panorama del programa IMSS-COPLAMAR de apoyo a zonas marginadas
(IMSS, 2009). Contrariamente a muchos paises de Europa occidental, no existia en el
México de entonces una estructura federal y participativa para la creacién de politicas
publicas basadas en el consenso y la elaboracién de legislacion pertinente, dotacion
de recursos e infraestructura. Al contrario, era un sistema fuertemente centralizado,
cuyas dreas prioritarias fueron, como ya se menciono, la dotacién de servicios basicos
al grueso de trabajadores. Por tanto, quienes estuvieran fuera de las logicas del trabajo
formal, se veian desprovistos de cualquier servicio social, y por supuesto las personas
con discapacidad se encontraban en esta situaciéon en particular.

Por apurar un ejemplo de esta situacion, en el drea de servicios médicos, una perso-
na con discapacidad s6lo podia acceder a ellos trabajando (cosa que, como se ha pro-
bado, era altamente improbable en los tiempos de los que estamos hablando) o a través
de sus padres y siempre y cuando no tuviera mas de una cierta edad (18 anos por lo
general) o se pudiera probar su total dependencia al cuidado e ingresos de sus tutores.
Fuera de este sencillo esquema, lo que quedaba eran los servicios de salud ofrecidos por
la entonces Secretaria de Salubridad y Asistencia (SSA), que como hoy en dia, no se dan
abasto con la cantidad de gente a la que cotidianamente tienen que atender. Si agrega-
ramos a la ecuacién que la persona vivia en el medio rural, las posibilidades de recibir
cualquier tipo de atencion, la que fuera, se reducian hasta casi la nulidad.

Para hablar de un verdadero avance en el diseno de politicas e instituciones espe-
cializadas para la discapacidad en México nos tenemos que remontar a apenas unos
quince anos atras, cuando los primeros instrumentos de politica publica empiezan a
surgir. El primero de tales caracteristicas es el Programa Nacional para el Bienestar y la
Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad (UNAM, 2010), documen-
to que surge de los objetivos planteados en el Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000 de la
administraciéon de Ernesto Zedillo, y que contempla una serie de puntos encaminados
ala integracion en la vida nacional de las personas con discapacidad, entre los que des-
tacan la “reclasificacion juridica y social de la problematica de la discapacidad a nivel

nacional”, la dotacién de marcos normativos e institucionales fuertes y coordinados, la
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sensibilizacion social, la adecuacion de espacios publicos accesibles, entre otros (SEP,
1997: 25-28). Este documento es importante pues se convertiria en el rector para esta 'y
otras reformas, principalmente la de los sistemas de salud y educativo.

En 1995, coincidente con la elaboracion del programa rector en la materia, se arti-
culan todos los esfuerzos federales, regionales y estatales en el drea de rehabilitacion y
terapéutica en el marco del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
para la creacion de un Sistema Nacional de Rehabilitacién, que implicé la reorientacion
de los servicios ofrecidos por el DIF (2007) en todos sus niveles para contemplar y pro-
mover la integracion sociolaboral de las personas con discapacidad a partir de procesos
de rehabilitacion dirigidos a ese objetivo.

A partir de estos anos se han sucedido distintos instrumentos juridicos y disenos de
politica para atender el problema de la discapacidad en México. Todos ellos emanan
de las modificaciones a la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (2010), en
especifico la del articulo lo., que conforme se han sucedido los anos ha visto robustecer
su redaccion para tratar de retratar lo mas fielmente la diversidad poblacional que exis-

te en el pais. El parrafo tercero de dicho articulo dice a la letra:

Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el género,
la edad, las discapacidades, la conducta social, las condiciones de salud, la religion, las
opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad

humanay tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de las personas.

Mediante este sencillo principio constitucional es que se han sucedido las leyes que
hoy intentan organizar el bienestar de las personas con discapacidad. Para organizar el
complejo marco juridico nacional, en la tabla 4 se presenta una organizacién grafica de
la misma, reconociendo como fuente primaria el mandato constitucional y a partir
de ahise haceladistincion deleyes generales, particularesysecundarias, segin el grado de
impacto que tengan sobre las personas con discapacidad.

A partir de aqui, lineamientos y politicas de atencién, desarrollo y bienestar para
las personas con discapacidad se han sucedido en los dltimos quince anos, aproxi-
madamente. El primero, como ya se menciono, fue el Programa Nacional para el
Bienestar y la Incorporacién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad (UNAM,
2010), que se deriva a su vez del Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000 de la adminis-
tracion Zedillo, el cual establece como una de las lineas de accién prioritarias de
la politica social en el pais la “incorporacién de la poblacién discapacitada al desa-
rrollo” (Presidencia de la Republica, 1995: 101). Las estrategias concretas incluyen,
entre otras cosas, fomentar una cultura del respeto, revisiéon, promocién y reforma

de la legislacion en la materia vigente, creaciéon de un sistema de informacién sobre

la discapacidad y un registro nacional de poblacion con discapacidad (zbid.: 102).
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Tabla 3
Leyes relacionadas con el bienestar de las personas con discapacidad en México

Tipo Instrumento juridico  Afio* Previsiones generales Articulos
particulares
Constitucion Constitucion Politica 1917 Marco juridico general del pais: prohibicion Titulo primero,
de los Estados Unidos de la discriminacion y provision de derechos capitulo I,
Mexicanos fundamentales a todos los ciudadanos articulo 1o.
Generales Ley general de salud 1984  Establecimiento del derecho a la salud y de Titulo noveno,
las responsabilidades del Estado en torno a la articulos 167 a 180

prevencion y rehabilitacion de las discapacidades

Ley general de 1993  Establecimiento del derecho a la educacion, Capitulo IV,
educacion estructuracion del sistema educativo nacional y seccion 1,

de practicas educativas inclusivas articulo 41
Ley federal para 2003 Reconocimiento de la diversidad y Capitulo Il
prevenir y erradicar la establecimiento de las acciones del Estado para articulo 13
discriminacion la promociodn de la igualdad y las oportunidades

para la discapacidad

Ley general de 2004  Establecimiento del derecho al desarrollo (**)
desarrollo social social y de las directrices del Estado para su
instrumentacion
Ley de asistencia 2004  Delimitacion de la actuacion del Estado hacia Articulo 4, fraccion
social personas en situacion de exclusion y precariedad  VI; 12, fraccion XII;
28, inciso d
Particulares Ley general de 2008  Reconocimiento juridico de la discapacidad y de  Ley en la materia
las personas con las funciones del Estado en materia de politicas
discapacidad y desarrollo

Secundarias Ley federal del trabajo 1970 Garantia del derecho al trabajo para la poblacién, — (***)
sus caracterisitcas y la actuacion del Estado en

Su promocion

Ley del seguro social 1995 Reconocimiento del derecho a los servicios Articulo 110,
sociales y las pensiones de retiro seccion VI,

Ley de los derechos de 2002  Articulacion de la politica publica general para Art. 5. fracc. VI,

las personas adultas la atencion y promocién de los derechos de las inciso a; 6, fracc. [

mayores personas mayores Art. 18. fracc. Il

* Se menciona el afio original de promulgacion. Reformas posteriores fueron agregando el tema de la discapacidad.
** Su cardcter de ley general hace que no particularice en el caso de ninglin problema de su competencia.

*** Aunque garantiza de manera general el derecho al trabajo, no establece mecanismo alguno de inclusion

Fuente: Elaboracion propia con base en la consulta de las leyes mencionadas.




De manera general, se senala que serd prioritaria la “incorporaciéon de la poblacién
discapacitada al mercado de trabajo, para lo cual se desarrollaran programas espe-
cializados de capacitacion y se prestara asesoria para la realizaciéon de proyectos que
resulten viables” (idem.). Fue durante esta administracion que se establece el llamado
Sistema Nacional de Rehabilitacién en la estructura del SN-DIF y los propios de cada
estado de la Republica, y fueron también los anos de consolidacién y puesta en mar-
cha del nuevo modelo educativo para las personas con discapacidad en el pais. Los
primeros esfuerzos en insercion laboral también se dieron, en el seno de la estructura
del DIF y en colaboracién con la Secretaria del Trabajo y Prevision Social (STyPS), con
la creacion de bolsas de trabajo especializadas.®

Durante la administraciéon presidencial de Vicente Fox los principales lineamientos
de politica publica para la discapacidad también fueron plasmados en el PND, que al
igual que el anterior, parte de reconocer a las personas con discapacidad como un gru-
po vulnerable a la par de los pobres, las mujeres, las personas adultas mayores y los ninos
en situacion de calle o que viven en comunidades rurales marginadas (Presidencia de la
Repiblica, 2001: 77). De acuerdo con este documento, en el ano 2000 habia en el pais
2.2 millones de personas con alguna discapacidad que en su mayoria carecian de los
medios fisicos y sociales para acceder a la educacion, el trabajo y los medios bdsicos para
su subsistencia (ibid.: 78). Para su atencion, se plantea como una de las estrategias prin-
cipales de las politica social en el pais el “desarrollo de las personas con discapacidad
para equilibrar y facilitar su integracion plena en todos los ambitos de la vida nacional”
(ibid.: 85), lo cual incluye una modificacion del marco juridico, promocién de la parti-
cipacion de las organizaciones de la sociedad civil interesadas en la materia y el registro
nacional de personas con discapacidad.’

Fue durante este sexenio que se promulgaron las leyes al dia de hoy tan importantes
como la Ley de asistencia social (2004), la Ley general de desarrollo social (2004) y la Ley federal
para prevenir y eliminar la discriminacion (Ley CONAPRED, 2004). Tal vez la mds importante
de ellas es la propia Ley general de personas con discapacidad del ano 2008, que establece
lo que se va a entender por discapacidad en el contexto de las politicas y el desarrollo

social del pais:

Toda persona que presenta una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de natura-

leza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades

8 Informacion obtenida en entrevista con la coordinadora del programa en la materia del Sistema
DIF Jalisco.
9 Se insiste en esto por lo dificil que ha resultado hoy en dia establecer una medicién concreta de la

discapacidad en todo el mundo. Las figuras, tan sélo en México, son tan diversas como discordan-

tes, en un rango que va entre el +/- un millén de personas (INEGIL, 2001).
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esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico
y social (2008: 2).

A partir de lo anterior, se consolidaron los servicios educativos para las personas con
discapacidad lo que llevé a la realizacién de una evaluacién completa dedicada a esta
poblacion, ello significé también la creacion del Programa Nacional de Fortalecimiento de la
Educacion Especial y de la Integracion Educativa (UNAM, 2010). Ademas se llevé a cabo la redi-
reccion completa de los servicios nacionales enfocados en la rehabilitacion, acabando de
dotarlos de una infraestructura basica que les permitiera promover, también, la integracion
social y econémica de esta poblacién, pensando principalmente en el mercado de trabajo.

Los lineamientos generales de politica publica promovidos por la administracién
presidencial en curso de Felipe Calder6on no difieren mucho en la de sus antecesores,
al reconocer que las personas con discapacidad son parte de la poblacion vulnerable
en el pais (Presidencia de la Republica, 2007: 214). Una de las principales estrate-
gias planteadas se corresponde de manera general con una critica que se hacia en el
anterior apartado acerca de la cobertura social a las personas con discapacidad en un
sistema tan fragmentado como el mexicano. En respuesta a esto, una de las estrategias
propuestas es la de ampliar la cobertura de seguridad social a esta poblacion, utilizando
principalmente el mecanismo del Seguro Popular y llevando a cabo una gestion del
problema articulada entre los tres niveles de gobierno (ibid.: 215). Sin embargo, donde
se concentra la mayor parte de las ambiciones gubernamentales en este sentido es en
la estrategia integral para las personas con discapacidad que incluye, de nueva cuenta
y como objetivo primario, el establecimiento de un registro nacional, el mejoramiento y
diversificacion de los servicios educativos de acuerdo con los tipos de discapacidad de
la poblacién, promocién de los derechos a la salud, la reproduccion y la sexualidad, la
construccion de vivienda adaptada a la movilidad diversa, aumento en las condiciones
de accesibilidad al transporte y los espacios publicos, promocion de la investigacion y la
formacién de cientificos y tecnélogos en el tema, creaciéon de un sistema de estimulos
fiscales que promuevan la accesibilidad en inmuebles privados asi como la senalizacion

y comunicacién accesible y universal (ibid.: 216-217).

El bienestar espanol:
la azarosa construccion de un modelo

El camino analitico usado con el caso mexicano para comprender el bienestar especi-
fico para la discapacidad bien puede ser usado para conocer el caso espanol, tomando
en cuenta ese argumento inicial en el que mencionaba las formas tan singulares que la
economia y las politicas han tomado para conciliar tanto los intereses de un mercado

cada vez mas rampante con las necesidades de una sociedad cada vez mas precaria.

PRIMER RETO: UN BIENESTAR MAS CERCANO
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Para hablar del bienestar espanol no es necesario irse tan atras en la historia pues
éste es relativamente nuevo,' sus origenes se pueden rastrear en la transicién a la de-
mocracia posterior a 1975, ano de la muerte del dictador Francisco Franco y por tanto
del desmantelamiento de su gobierno emanado de la guerra civil de 1936-1939. Las
instituciones de la joven democracia intentaron ganar rapida legitimidad por medio de
una serie de medidas politicas, econémicas y sociales que sirvieran como un elemento
de cohesion y equilibrio en una Espana que, aun a pesar de haber pasado por etapas
de bonanza durante el franquismo, estaba en esencia dividida. Aun asi hay ciertas pistas
en el régimen dictatorial que ayudan a entender la estructuracién del bienestar actual,
sobre todo cuando se liga con el aspecto econémico.

Aunque en el plano social las condiciones de libertad social y derechos fueron siem-
pre duramente reprimidas y sancionadas, en el ambito econémico el franquismo jugé
con varias combinaciones, a cada cual le corresponde una determinada aproximacion
a la cuestion social y la dotacion de servicios de bienestar. La primera se corresponde
con un modelo autarquico y aislacionista, con un control tinico del Estado de todos los
medios de produccion, a través de estructuras corporativas sindicales que respondian
directamente a los intereses del régimen (los llamados sindicatos verticales inspirados en
el falangismo, y a su vez, en el fascismo italiano). El control llegé a tal punto de interve-
nir directamente en los precios de los productos y en el racionamiento de los mismos,
sobre todo los alimentos basicos, que desde el triunfo franquista y hasta 1952 fueron
otorgados por medio de libretas de racionamiento a las madres de familia'' (Galli, 1999:
262). El aislacionismo crecié atin mas después de la segunda guerra mundial debido al
papel ambiguo (aunque claramente inclinado hacia la Alemania nazi y la Italia fascista)
que la Espana franquista jugé frente a las potencias de occidente.

Sin embargo este castigo internacional fue levantado con el auge de la guerra fria
cuando Espana es readmitido en el concierto de las naciones que se oponian a la in-
fluencia soviética en Europa. Nuevos actores econémicos se van haciendo presentes en

el delineamiento de la politica econémica nacional, como el Fondo Monetario Interna-

10 Se podria discutir ampliamente que tan “nuevo” o “viejo” es el bienestar mexicano. Hay argu-
mentos que dirian que es nuevo, dada que su estructuracién formal se corresponde con la apertura
econémica vivida en los anos ochenta del siglo pasado, sin embargo como ya se discutié, mucho de
lo estructurado tiene su origen en instituciones propias del régimen politico inmediato a la revolu-
ci6én mexicana. No pretendo (como espero haya quedado claro en la seccién anterior) enfrascarme
en tal discusion. Simplemente parto de la idea de que con piezas “viejas” se intenté construir algo
“nuevo” en México. Es un punto de vista mds complejizante y dindmico ver las cosas como parte de
un continuo que dé una sucesion lineal de hechos.

11 El racionamiento trajo una practica famosa en la cultura popular espanola: el estraperlo, o comer-

cio en el mercado negro de dichos productos.
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cional, el Banco Mundial y la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econ6-
mico (ibid.: 335). Esta nueva tendencia vendria marcada también por nuevos cuadros de
economistas formados en las filas del régimen, arropados en la doctrina social catdlicay
el Opus Dei, pero con tendencias marcadamente aperturistas y liberalizadoras. Sus prin-
cipales puntos de politica econémica, condensados en el Plan Nacional de Estabilizacion
Econdomica, establecen un cambio en el panorama financiero del pais (devaluacién de la
paridad monetaria, elevacion de las tasas de interés) para frenar la inflacion, en primer
lugar, y posteriormente promover la inversion de capitales extranjeros en la economia
espanola. Esto fue acompanado de fuertes recortes al gasto publico y social, cuya prin-
cipal manifestacién fue en la congelacién y posterior bajada de los sueldos de los prin-
cipales gremios corporativos. Esta generacion de politicas econémicas se tradujeron
en el llamado milagro espaiiol, que reporto tasas de crecimiento del PIB promedio en el
periodo 1959-1973 de 4.8 por ciento, motivado por una fuerte politica de industrializa-
cién nacional y el lanzamiento a nivel internacional de Espana como destino turistico,
con grandes capitales extranjeros invirtiendo en destinos de playa del sur del pais (ibid.:
359, 370). Esta es la era en la cual la golpeada clase media encuentra aliciente y resur-
gimiento, con niveles de renta aun mayor que se tradujeron en una demanda creciente
de bienes de consumo que llegaron tras la primera apertura comercial (televisores y
automoviles, principalmente) (idem.).

En el plano del bienestar, aunque la congelacién de los salarios supuso un golpe
considerable al bolsillo de los espanoles durante los primeros anos de la estabilizacion
economica, posteriormente esto fue revirtiéndose, principalmente con niveles de co-
bertura de la seguridad social cada vez mas amplios, pero aun sin llegar a ser universa-
listas. Mas bien al contrario, el sistema de familias dentro del régimen (entre los que se
encontraban los sindicatos verticales, el partido tinico, la jerarquia catolica, el ejército
y, en menor medida, las facciones mondrquicas del movimiento nacional) se compleji-
z6, y mientras aumentaba la cobertura social para la rampante clase media, los pobres
y principalmente los pequenos agricultores quedaron desprotegidos, engrosando las
cifras de desempleo y protagonizando un éxodo masivo durante los anos 1960 hacia
los principales centros urbanos del pais o incluso el extranjero, hacia donde se calcula
salieron cerca de un millén de espanoles en situacion de paro (ibid.: 377). Sin embargo,
el conservadurismo propio de la dictadura impidié un mayor avance tanto en materia
de apertura econémica como de estructuracion de un bienestar general que fuera mas
alld de la seguridad social bdsica.

La etapa desarrollista se considera llega a su fin con las crisis de los precios del pe-
tréleo de la primera mitad de los afios de 1970. Espana fue especialmente afectada por
esta escalada en los precios, al ser un pais dependiente de las importaciones de crudo de

paises del Medio Oriente, en esos momentos zona de conflicto internacional. Las reper-

cusiones de la crisis se reflejan de inmediato en una contracciéon de la actividad indus-

60



trial en el pais (dependiente del petréleo), tasas de desempleo rampantes y un aumento
generalizado en el costo de la vida que se tradujo en indices de inflacion de hasta 40 por
ciento. Esto, aunado a la crisis institucional producto del precario estado de salud de
Franco, provocé una crisis econémica sin precedentes. Tras su muerte y la consecuente
apertura democrdtica, iniciada en 1975, la preocupacién de las primeras jefaturas de
gobierno fue el desmontaje de la estructura politica del franquismo y la dotacién de un
nuevo marco juridico basado en el derecho y la libertad, el tema econémico nunca dejo
de ser prioritario. En los Pactos de la Moncloa, firmados entre el gobierno y los principa-
les actores politicos (muchos de ellos recientemente legalizados), no solamente hay un
compromiso formal de desmantelar al Movimiento Nacional y su infraestructura politi-
ca e institucional, sino también uno de orden econémico que establece la competencia
libre como principio rector del Estado, la creacién de una estrategia de proteccion al
trabajo y todos los derechos que de éste emanen y la reforma financiera y hacendaria
que permitiria recapitalizar al Estado (ibid.: 481).

Sin embargo, la politica econémica no terminarfa de estar fuertemente delineada
sino hasta el ano 1986, durante el gobierno del socialista Felipe Gonzdlez, con la entra-
da de Espana a la Comunidad Econémica Europea, antecesora de la actual Unién Eu-
ropea. Tras esta adhesion, el pais se comprometi6 a una apertura econémica aun mayor
de la ya experimentada anteriormente, se tuvieron que reducir las barreras arancelarias
y las politicas financieras y hacendarias se tuvieron que poner al dia para ser equiva-
lentes con la de los socios europeos. Y es precisamente ante los retos de la integracion
continental que en el pais se empieza a hablar por primera vez de la creacién de un
sistema de bienestar desde el Estado. Si bien es cierto que la economia repunté y que
los alcances del crecimiento se mantuvieron hasta finales de los anos 1990, en diferentes
momentos de esta etapa se vivieron situaciones complicadas en torno a la proteccion
social de los trabajadores y las familias, por lo que se emprendi6 generar un sistema de
bienestar basado precisamente en la proteccion a éstos, y que quedo6 consagrado como
un derecho fundamental garantizado por la Constitucion Espariola del 27 de diciembre
de 1982, que en su articulo 39, apartado 1, establece que “los poderes publicos aseguran
la proteccion social, econémica y juridica de la familia” (1982: 11). De este principio
constitucional se derivan los principales derechos sociales a los que tienen acceso los
espanoles: trabajo y salario digno, salud, seguridad social, cultura, medio ambiente y
vivienda, entre otros.

Este principio constitucional esta fuertemente atravesado por las formas histéricas
y culturales que habia tomado el bienestar en Espana, ligado a la micro solidaridad
familiar y la dotacién de servicios que pudieran protegerla de las externalidades y
los desajustes macroeconémicos. Al igual que como ocurre con el caso mexicano, el

modelo de bienestar espanol escapa un poco a la tipologia original propuesta por

Esping-Andersen, pues aunque también tiene elementos que hacen pensar que se
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corresponde con el paradigma conservador (sobre todo viendo la clase de herencias
politicas del régimen franquista: un sistema de seguridad social segmentado que
protege principalmente a los asalariados urbanos y a las principales corporaciones
obreras),'? puede afirmarse que su estructura resultante se parece mas a una de sub-
tipo mediterrdneo, en donde la principal caracteristica es una descentralizacién de
los servicios del bienestar entre los diferentes niveles de la administracion publica y
la proteccién a la familia a través de mecanismos que no sélo protegen al trabajador
tradicionalmente varén, sino a una nueva estructura familiar derivada de las aperturas
en el mercado de trabajo que han tendido a incorporar con mayor amplitud a las mu-
jeres, novisimas jefas de familia (Moreno, 2009: 142). Finalmente, esta construccién
social del bienestar apela a la historia espanola, al fuerte sentido de arraigo hacia
el barrio o el pueblo que histéricamente ha existido, y aunque hoy en dia precario
(sobre todo con las grandes migraciones hacia los centros urbanos e incluso el ex-
tranjero), éste se sigue considerando como un valor central en la vida social del pais.
Bajo este modelo de red se estructura la principal estrategia del bienestar espanol: las
ultimas redes de proteccion, entendidas como “minimos de subsistencia e inserciéon
ciudadana” en caso de una incapacidad crénica para trabajar por parte del afectado
o bien la existencia de un ciclo econémico problematico y generalizado (zbid.: 150).
Estas redes de proteccién, entendidas como rentas minimas en caso de desempleo o
riesgo de exclusion, lo que buscan es consolidar el modelo de solidaridad familiar,
sobre todo cuando alguno de los dos factores antes citados va acompanado de actores
en situaciéon de dependencia econémica en terceras personas. De ahi que el modelo
apueste fuertemente por este modelo de solidaridad.

Este sistema de rentas minimas estd estructurado bajo un sistema al mismo tiempo
fragmentario y acumulativo, pues como menciona Moreno, un analisis de estos apoyos
parte de un minimo general (persona entre 18 y 65 anos) al cual se le van agregando
diversos tipos de prestaciones subsidiarias en caso de orfandad, viudez, discapacidad, etc.
(ibid.: 152). Este tabulador estd pensado no s6lo en la proteccién del individuo en situa-
cién de precariedad, sino también en la red familiar a su alrededor, al incluir a hijos en
situacion de dependencia o al pasar el pago a €l o la conyuge en caso de viudez. Pero qui-
z4a mas importante, este complejo sistema esta pensado en trabajadores en la formalidad
contributiva, y lo que queda, entendido como un sistema de asistencia social no contribu-
tiva para pobres y trabajadores de largo plazo, es en buena medida residual (bid.: 155).

Tal vez una de las caracteristicas practicas mds importantes del bienestar espanol es
su fuerte descentralizacién producto de la organizacion interna del Estado. Desde la

transicion a la democracia, cada parte constitutiva del Estado ha formulado y aprobado

12Y que va mas alla: en la propuesta teérica original de Esping-Andersen, Espana es utilizado como

un caso paradigmadtico dentro del modelo de bienestar conservador (2000: 83).
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en referéndum su propio estatuto de autonomia, apareciendo asi las 17 comunidades
auténomas que hoy se conocen. De tal suerte que los gobiernos autonémicos han ve-
nido a convertirse en dotadores de servicios sociales y proteccion al descentralizarse el
gasto y devolver la operacion de ciertos programas operativos a este nivel de gobierno,
que a su vez, descentraliza otras tantas funciones hacia las diputaciones comarcales y
los municipios. La evolucién en la distribucion del gasto social marca esta tendencia
claramente, cuando en 1981 el gobierno central concentraba 81.7 por ciento del gasto
publico, por 3 por ciento del autonémico (atin en proceso de conformacién) y 9.7 por
ciento del local, mientras que en el afio 2002 el gobierno central concentraba 48.7
por ciento del gasto en el rubro, por 35.5 por ciento de los gobiernos autonémicos y
15.8 por ciento los gobiernos locales en general (ibid.: 142). A pesar de la fuerte des-
centralizacion, aun al dia de hoy hay comunidades auténomas y municipios con mayor
infraestructura del bienestar que otros en todos los aspectos. La practica para equiparar
en los niveles de atencién consiste en tomar como ejemplo a aquellos gobiernos con
mayor experiencia e infraestructura de atencion, con miras a emular sus alcances (ibid.:
149). En ese sentido, Pais Vasco y Catalunya, primeras comunidades en obtener su auto-
nomia, representan un importante referente.

Ahora bien, en cuanto al bienestar para las personas con discapacidad concierne,
Espanay de forma muy particular la comunidad auténoma de Catalunya emprendieron
un sistematico proceso de estructuracion de un sistema de proteccion social para esta
poblacion desde principios del siglo XX que s6lo fue interrumpido durante la guerra
civil y la dictadura franquista. Los avances en la materia alcanzados tras el proceso de
apertura democrdtica han sido tan importantes que se ha llegado a afirmar que los mo-
delos resultantes son modélicos en su materia de atencion, y no sélo han sido replicados
en otros lugares de Espana, sino que han tenido trascendencia internacional. Y se ha
presentado asi porque su construccion ha sido intencionada y dirigida, contrariamente
a muchos lugares (México entre ellos, como ya se vio), en donde su construcciéon ha
sido residual y contingente. El bienestar es un derecho constitucional bdsico, y dentro
de los mismos se asegura la parte dedicada a la discapacidad. En su redaccién original,
la Constitucion Espariola senala en su articulo 49 los principios rectores para la proteccion

de los “disminuidos”, a saber:

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion
e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de

los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos (1982: 12).

A partir de este principio legal basico es que se han estructurado las politicas e ins-

tituciones del bienestar de las personas con discapacidad en Espana desde la transicion
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ala democracia. Quiza el instrumento legal mds importante en la materia y basico para
entender la conformacion del bienestar hacia este grupo poblacional, es la Ley 13/1982
de integracion social del minusvalido,"”® promulgada en el gobierno de Leopoldo Calvo-
Sotelo, que establece la primacia del Estado en la dotacién de servicios y recursos para la
atencion integral de las personas con discapacidad teniendo como principio rector los
derechos sociales enumerados en el capitulo II de la Constitucion. Asi mismo, establece
y reglamenta la participacién del tercer sector en esta materia, al promover un modelo
de colaboracion bipartita entre el Estado y la iniciativa privada para el desarrollo de las
actividades de atencion (LISMI, 1992.: 2). El objetivo general de esta ley es claro y esta

establecido en el articulo 6 de la misma, que senala:

Las medidas tendientes a la promocién educativa, cultural, laboral y social de (las per-
sonas con discapacidad) se llevaran a cabo mediante su integracion en las instituciones
de caracter general, excepto cuando por las caracteristicas de sus condiciones requieran

una atencion peculiar a través de servicios y centros especiales (idem.).

Para establecer a los sujetos de estas condiciones, la ley también establece quiénes
son personas con discapacidad y cémo se determina juridicamente este estado, en el

articulo 7, apartados 1y 2:

Uno. A los efectos de la presente Ley se entenderan por (discapacitados) todas personas
cuyas posibilidades de integracion educativa, laboral o social se hallen disminuidos como
consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de caracter congénito

no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales.

Dos. El reconocimiento del derecho a la aplicacion de los beneficios previstos en esta
Ley debera ser efectuado de manera personalizada por el 6rgano de la Administracion
que se determine reglamentariamente, previo informe de los correspondientes equipos
calificadores (ibid.: 3).

Estos equipos calificadores pertenecen a la administracién autonémica y estan regla-

mentados por el Real Decreto 1971/1999 de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y

13 Aunque el término “minusvalido” ha sido largamente eliminado de todo instrumento legal y
juridico a nivel internacional y en Espana misma, el titulo ha prevalecido asi como sus siglas. En
decretos y modificaciones posteriores todas las expresiones hoy consideradas “no apropiadas” para
referirse a la discapacidad han sido cambiadas no sélo en esta ley, sino en todas las demas derivadas,
quedando atn pendiente la redaccion del articulo 49 Constitucional, para quedar acordes con los

paradigmas contemporaneos en el tema.
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calificacion del grado de discapacidad, el cual ademas establece los pardametros para deter-
minar el grado de afectacion en las actividades de la vida diaria que una determinada
condicion de discapacidad tiene sobre la persona. Esta graduacion y sus implicaciones

se explican en la tabla siguiente.

Tabla 4
Determinacion del grado de discapacidad

Grado Nombre  Porcentajes Descripcion
| Discapacidad 0 Los sintomas, signos o secuelas, de existir, son minimos y no justifican una
nula disminucion de la capacidad de la persona para realizar las actividades de la vida
diaria
Il Leve 1-24 Los sintomas, signos o secuelas existen y justifican alguna dificultad para llevar

a cabo las actividades de la vida diaria, pero son compatibles con la practica
totalidad de las mismas

1l Moderada 25-49*  Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucién importante o
imposibilidad de la capacidad de la persona para realizar algunas de las
actividades de la vida diaria, siendo independiente en las actividades de
autocuidado

\% Grave 50-70 Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucién importante o
imposibilidad de la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las
actividades de la vida diaria, pudiendo estar afectada alguna de las actividades
de autocuidado

v Muy grave 75 Los sintomas, signos o secuelas imposibilitan la realizacion de las actividades de
la vida diaria. Esta clase, por si misma, supone la dependencia de otras personas

para realizar las actividades mas esenciales de la vida diaria

* La condicién legal de discapacidad es determinada a partir de 33 por ciento de acuerdo con lo establecido por el Real Decreto 1723/1981,
antecedente juridico del que aqui se describe.

Fuente: Real Decreto 1971/1999, 2000: 3321.

Asi mismo, en los anexos de dicho decreto se encuentran las baterias de valora-
cién y evaluacion de aptitudes necesarias para determinar esta graduacién, y donde
a su vez se establecen los tipos de discapacidad a considerar en el panorama juridico
espanol: fisica con subtipos motoérica y no motorica, sensorial con subtipos auditiva,
visual, intelectual y psiquica.

El articulo 12 de la Ley de integracion social del minusvalido establece las prestaciones
minimas a las que tienen derecho las personas con discapacidad, las cuales son asisten-

cia médica y farmacéutica, subsidio de ingreso minimo, subsidio por ayuda de tercera

persona, subsidio de movilidad y transporte, recuperacion profesional y rehabilitacion
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(1982: 5). Al establecer prioridades, la LISMI establece como la primera la asistencia
médica y sanitaria en todos los aspectos, seguida de los servicios sociales, los subsidios
de renta minima, los de ayudantia, los de movilidad, la estructuracion de la educaciéon
especial, la movilidad y accesibilidad, la integracion laboral en centros especiales de
empleo y la estructuracién de los programas permanentes de especializacién y actuali-
zacion de las instancias emanadas de la ley (bid.: 23).

Sin embargo, lo que aqui mads interesa resaltar es el apartado dedicado a la inte-
gracién laboral de las personas con discapacidad, la cual se mueve bajo el principio
rector de hacerlo prioritariamente en el mercado regular de trabajo. El articulo 38
establece lo que es conocida como la “cuota de reserva” de la plantilla laboral para las
personas con discapacidad, que debe ser siempre de 2 por ciento del total de ésta en
empresas que empleen a mas de 50 personas (ibid.: 12). Este mismo articulo establece
de manera general un sistema de subvenciones y ayudas para la parte patronal que
en posterior legislacion se fue estructurando de manera mds concreta, tales como las
subvenciones por contrato firmado equivalentes al ano 2010 a€3 907, por adaptacién
del lugar de trabajo por €901.52, bonificaciones en las cuotas de la seguridad social
que se establecen de acuerdo con el género, la edad y el grado de la discapacidad, asi
como incentivos fiscales varios como la deduccion del impuesto sobre sociedades (Ge-
neralitat de Catalunya, 2008: 6-10).

Lo anterior corresponde a personas con discapacidad cuya condicién no les impida
realizar trabajo en sitios del mercado regular. Para aquellos cuya condicién les impida lo
anterior, la ley contempla la creacion de Centros Especiales de Empleo, a los cuales se ac-
cede de acuerdo con una normatividad especifica y en donde la estructura de la jornada
de trabajo, asi como del lugar esta adaptada a las condiciones generales de las personas
con discapacidad sin dejar de ser un trabajo productivo (LISMI, 1982: 14). En estos cen-
tros los empleados con discapacidad deben ser la mayoria del total de la plantilla laboral,
y también se contempla en la ley un sistema de apoyo a su establecimiento y de beneficios
varios para la parte patronal. Por ultimo, estan los Centros Ocupacionales, creados para
la terapia ocupacional de personas cuya discapacidad sea muy grave y esto les impida
incluso integrarse a un Centro Especial de Empleo. Los Centros Ocupacionales no estan
concebidos como un trabajo productivo, aunque éste es remunerado en proporcion, y
su existencia tiene por objetivo aumentar la sociabilidad de la persona integrada y com-
pletar su proceso de atencién integral (ibid.: 17-18).

Considerando a la LISMI como una ley general de alcances particulares es posible
trazar una serie de leyes, decretos y disposiciones derivadas de ésta que buscan consoli-
dar sus alcances y profundizar en sus medidas. S6lo por poner dos ejemplos de los mas
importantes, estan la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibi-

lidad universal de las personas con discapacidady la Ley 39/2006 de promocion de la autonomia

personal y atencion a las personas en situacion de dependencia, las cuales integran algunas de
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las luchas del movimiento organizado de las personas con discapacidad como la vida

independiente, la normalizacion, la accesibilidad universal, el diseno para todos, el dia-

logo civil y la transversalidad de las politicas en materia de discapacidad que el Estado

lleve a cabo (Ley 51/2003: 43189). Ademads, establecen sistemas de apoyo y vigilancia

que promuevan la autonomia de las personas, o en su defecto, su debida proteccién y

cuidado, garantizando un acceso a todas las oportunidades de desarrollo que aun en la
dependencia se puedan realizar (Ley 39/2006: 44142).

En la siguiente grafica se presentan algunos instrumentos juridicos seleccionados

que, derivados de la LISMI, promueven algun tema especifico en la atencion de las per-

sonas con discapacidad, tales como la vivienda, las prestaciones sociales, el empleo y la

vigilancia en el cumplimiento de estas disposiciones.

llustracion 1

Leyes y otros instrumentos juridicos relacionados

con el bienestar de las personas con discapacidad en Espaiia

Ley/1995
sobre limite de
dominio sobre
inmuebles para

eliminar barreras

LISIMI
I T T T T 1

Ley 41/2003 Ley 51/2003 Ley 52/2003 Ley 39/2006 Ley 49/2007
de proteccion de igualdad de sobre empleo Promocién de por la que se
patrimonial de oportunidades, publico de la autonomia establece el
las personas con  no discriminacion  discapacitados personal y régimen de
discapacidad y accesibilidad atencion a las infracciones

universal de las personas en y sanciones

arquitectonicas a

las personas con

discapacidad

personas con

discapacidad

situacion de

dependencia

en materia de
igualdad de
opotunidades de
las personas con

discapacidad

| RD 373/2010 por el que se determina

el nivel minimo de proteccion

garantizado a los beneficiarios del

sistema para la autonomia y atencion

ala dependencia

| RD 374/2010 sobre las prestaciones

economicas de la Ley de promocion

de autonomia personal

Fuente: Elaboracion propia con base en la revision de la legislacion mencionada.
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En el plano de la actuacién gubernamental, la presidencia del gobierno public6 2008-
2012, la Estrategia global de accion para el empleo de personas con discapacidad, que tiene como
objetivo primordial profundizar en la promocién de la integracion laboral de este grupo
poblacional, y que plantea entre sus lineas estratégicas la Iucha contra la discriminacién y
la exclusion por medio del trabajo, el reforzamiento de las medidas de integracion y del
sistema de subvenciones, la vigilancia y sancién a las empresas y empresarios, la promo-
cién del trabajo auténomo para las personas con discapacidad, el fortalecimiento de la
responsabilidad social corporativa y la difusién social con miras a la sensibilizacion de
la poblacién espanola (Rodriguez, Garciay Toharia, 2009: 15). Esta estrategia parte del he-
cho de reconocer que no es suficiente sélo la integracién de las personas con discapacidad
al mercado laboral (cosa que, por cierto, aun no se equipara con la integracion del grueso
poblacional, pues la tasa de empleo entre las personas con discapacidad en 2005 apenas
alcanzaba 29.9 por ciento de acuerdo con Rodriguez, Garcia y Toharia (ibid.: 20), sino que
ésta se debe hacer con calidad y eficiencia, siempre pugnando porque las condiciones de
trabajo sean las mas justas y equitativas para el desarrollo personal de estas personas.

Dadas las caracteristicas politicas de la Espana contemporanea, sobre todo en lo que
concierne a la descentralizacion de los servicios del bienestar, los gobiernos auton6-
micos han aportado de manera significativa en la conformacién del bienestar para las
personas con discapacidad. El ejemplo de Catalunya en este caso es paradigmadtico. La
Generalitat de Catalunya a través de su Departamento de Accién Social y Ciudadania
establece las lineas de actuacion generales en torno a la discapacidad en el Pla integral de
les persones amb disminucio fisica a Catalunya, 2000-2006 (2000), en donde se concentra el
catdlogo de servicios generales que el govern ofrece para el desarrollo y bienestar de es-
tas personas y en donde resalta principalmente el trabajo del Departamento de Accién
Social y de los Centres d’Atenci6 a Persones amb Discapacitad (CAD), lugar en donde
se tiene que tramitar el certificado de grado de discapacidad contemplado en el Real
Decreto 1971/1999 ya descrito. Por su parte, el gobierno del Ajuntament de Barcelona
cuenta con sus propios servicios de atencion a las personas con discapacidad que se des-
prenden del documento Programa d’actuacio municipal de Uarea d’Accié Social i Ciutadania
2008-2011 (2008), que establece las pautas de politica social de las que se encargara el
gobierno local, y del que a su vez se desprende el documento Actuacions municipals per
a les persones amb discapacitat (2007), que delimita la actuacién de uno de los principales

entes instituciones en la atencion a la discapacidad en la ciudad.
Los retos politicos

Presentar a la discapacidad en su contexto permite hacer un andlisis comparativo y

heuristico de los contextos sociales analizados y responder a preguntas concretas: ;qué

usos, qué modos, qué practicas sociales y del bienestar pueden llegar a convertirse en
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verdaderas practicas de integracién social de las personas con discapacidad? Esto se
hace no con el objetivo de denostar a uno u otro modelo, sino para simplemente esta-
blecer una medida en que los objetivos planteados pueden convertirse en posibilidades
concretas para las personas con discapacidad, y no mas que eso. Al finalizar este andlisis
se tendra por producto final una fotografia estructural y funcional del momento que
guarda el bienestar dirigido a la discapacidad en México y en Espana, sus problemas y
potencialidades vistos a través de los ojos de sus propios objetivos y de la manera en que
éstos alcanzan a ser cumplidos en las percepciones particulares de ciertos sujetos: sus
beneficiarios, las personas con discapacidad que acuden a obtener apoyo a las institu-
ciones que estan por describirse.

La estructuracion de los regimenes de bienestar parte de un cierto ordenamiento
juridico que asi lo manda. Aqui es donde empiezan a sobresalir las diferencias, pues
el bienestar social estd consagrado como un derecho constitucional en Espana desde
el regreso a la democracia, mientras que la Constitucion mexicana plantea de manera
general una serie de derechos sociales universales a todos los individuos que se en-
cuentren en esta jurisdiccion y que en su momento fueron pioneros a nivel mundial,
pero que en concreto y pensando en las necesidades presentes del pais no ofrece
una estructuracion concreta de algo que pueda llamarse un régimen de bienestar y
desarrollo social.

Lo mismo pasa cuando se baja la mirada en busqueda de leyes y otros mandatos ju-
ridicos de segundo nivel. En México la forma juridica del bienestar tiene que rastrearse
en una serie de documentos de todos los dmbitos e indoles, aunque en anos recientes
se ha avanzado en esta materia con la promulgacion de la Ley de Desarrollo Socialy 1a Ley
de Asistencia Social, que han logrado darle una mayor estructuracion a las practicas del
bienestar desde entonces. Sin embargo estos esfuerzos son generales e incluso genéri-
cos, no profundizan en casos concretos o en modelos de atencién especializados, cosa
que si hacen los ordenamientos juridicos espanoles desde la Constitucion, al identificar
a los sujetos del bienestar desde el mandato constitucional y en donde las personas
con discapacidad figuran en el articulo 49 y en donde ademas puede identificarse una
linea patriarcal juridica de todas las leyes que se derivan de este mandato y que tienen
su culminacién en la Ley de integracion social del minusvalido. En la siguiente tabla se hace
un andlisis comparativo del estado que guarda el bienestar desde el dmbito juridico en
cada pais.

Las diferencias saltan a la vista de inmediato, y van mads alld del texto constitucional.
En primer lugar hay una diferencia de 23 anos entre la promulgacion de la LISMI'y la Ley
general de personas con discapacidad (2008), aunque se puede “asumir” que los gobiernos
tanto espanol como mexicano emanan de procesos de transicion democrdtica, lo cual
entonces equipara sus origenes. Y aunque en apariencia las formas de definir a la dis-

capacidad en ambos instrumentos juridicos es parecida, el concepto espanol parte de
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Tabla 5

Comparacion de ordenamientos juridicos

sobre el bienestar y la discapacidad en México y Espafia

Leyes

Méixco

Esparia

Constitucion

Ley en la materia

Aprobada

Objetivo

Definicion o

Discapacidad

Ambito de

Actuacion

Consecuencias

En el titulo I, capitulo |, estan contenidas las garan-
tias individuales, comunes y generales a todos los
individuos, entre las que resaltan algunos derechos
sociales como la educacon, la igualdad ante la ley y

la expresion

Ley general de personas con discapacidad

21 de abril de 2005, durante el gobierno de Vicente
Fox

“... establecer las bases que permitan la plena inclu-
sion de las personas con discapacidad, dentro de un

marco de igualdad en todos los ambitos de la vida”

“Toda persona que presenta una deficiencia fisica,
mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente
o temporal, que limita la capacidad de ejercer una
0 mas actividades esenciales de la vida diaria, que
puede ser causada o agraviada por el entorno eco-
némico y social”

Federal

Plantea los derechos que gozan las personas con
discapacidad y sienta las bases generales del Con-
sejo Nacional para las Personas con Discapacidad,
con el objetivo de viglar la aplicacion de politicas

para la atencion de la discapacidad

En el capitulo I, art. 39, se establece el papel
del Estado en el cuidado, bienestar y desarrollo
de la familia en los ambitos en que se corres-
ponda. Ademas el art. 49 establece la interven-
cion publica en el bienestar de las personas con
discapacidad

Ley de integracion social del minusvalido

30 de abril de 1982, durante el gobierno de
Leopoldo Calvo Sotelo

Reconocer “los derechos que el articulo cua-
renta y nueve de la Constitucion reconoce, en
razén a la dignidad que les es propia, a los
disminuidos en sus capacidades fisicas, psiqui-
cas 0 sensoriales para su completa realizacion
personal y su total integracion social, y a los dis-
minuidos profundos para la asistencia y tutela
necesarias”

“Toda persona cuyas posibilidades de integra-
cion educativa, laboral o social se hallen dismi-
nuidos como consecuencia de deficiencia, pre-
visiblemente permanente, de caracter congénito
0 no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o
sensoriales”

Estatal (Federal), aunque faculta a las autorida-
des de las Comunidades Auténomas y los mu-
nicipios en la estructuracion del bienestar para
la discapacidad

Establece los ambitos de actuacion de los nive-
les de gobierno en la atencion de la discapaci-
dad, asi como el sistema de prestaciones socia-
les y econémicas: asistencia sanitaria, subsidio
de ingreso minimo, subsidio de ayuda a tercera

persona, subsidio de movilidad, recuperacion

profesional y rehabilitacion fisica-funcional
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Leyes Méixco Espafia

Leyes derivadas 0 En el estricto sentido, ninguna. Se encuentran trazos  Directamente de la LISMI las leyes de limite

secundarias de atencién a las personas con discapacidad en las  de dominio, proteccién patrimonial igualdad de
leyes generales de Salud, Educacion, para Erradicar  oportunidades, empleo publico, autonomia per-
la Discriminacion, Desarrollo Social, Asistencia So-  sonal y de sanciones

cial, Seguro Social y de Adultos Mayores

Fuente: Elaboracion propia.

los derechos fundamentales emanados del articulo 49 Constitucional y especifica desde
este momento sus ambitos principales de actuacion, mientras que el mexicano estable-
ce en este instrumento los derechos particulares de las personas con discapacidad. La
jurisdiccién y alcance de estos instrumentos es diferente en muchos sentidos, aunque
emanen de la maxima instancia de gobierno, pues la mexicana sé6lo establece lo que
hara el gobierno federal para reforzar y vigilar el respeto de los derechos de las personas
con discapacidad (a través, principalmente de la creaciéon de un consejo nacional enca-
bezado por la Secretaria de Salud y el Sistema Nacional DIF), mientras que la espanola
establece los mecanismos precisos mediante los cuales los gobiernos autonémicos y los
municipios participaran en la creacién y operacion de la infraestructura del bienestar
necesaria para el cumplimiento de los objetivos de la LISMI.

Sin embargo lo mds importante es lo que dejan tras de si ambas leyes, que son las
practicas de bienestar concretas encaminadas al desarrollo de las personas con discapa-
cidad. La Ley general de personas con discapacidad mexicana contempla en el articulo 19 lo
que las “autoridades competentes” deberdan hacer para garantizar el derecho de estas
personas a la asistencia y el desarrollo social, acciones entre las que se cuenta la creacion
de planes y programas, el levantamiento de informacion, la apertura de centros asis-
tenciales y la prevencion y rehabilitacion de la discapacidad como principal punto de
intervencion, mas las que se vayan acumulando (2008). La LISMI por su parte establece
todo un sistema de atencién que empieza desde el diagnéstico de la discapacidad y pasa
por todas las fases de lo que se considera una atencién integral, sin contar ademads con el
sistema de prestaciones econémicas y sociales minimas mencionado en la tabla anterior,
lo que da muestra de una cobertura del bienestar no sélo mayor, sino mas estructurada,
que incluye lo mismo dotacién de servicios, transferencias monetarias y mecanismos de
vigilancia para la dotacién y el goce de derechos.

Con estos antecedentes juridicos es que se llega al planteamiento concreto de planes
y programas. La ejecucion de planes y programas, sin embargo, conoce caminos practi-
cos diferentes en ambos contextos. Por ejemplo, en México existen lineamientos de po-
litica publica generales y particulares, con periodos de duracién basados en los ciclos de
gobierno, que tienen por caracteristica delimitar las lineas de actuacién en materia so-

cial que emprendera el gobierno y sus instituciones. En Espana todo esto estd cubierto
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con las leyes, y la existencia de programas especificos encuentra su razéon de ser en la
medida en que aparecen situaciones de desajuste econémico critico (como la crisis
econdémicay financiera de 2008), o existe la necesidad de especializar en los alcances de

alguna estrategia establecida por la ley. En la tabla 6 se muestra un comparativo con los

principales lineamientos del bienestar en ambos paises.

Tabla 6

Comparacion bienestar y su aplicacion general en México y Espafia

Modelo general de bienestar

México Espafia
Paradigma Dual-excluyente Conservador
Papel de la Central Central
familia
Del Estado Hegemdnico Subsidiario
Del mercado Residual Marginal (aunque cada vez con mayores cuotas de
participacién en el mercado)
Practicas Existencia de un modelo basado en la estructura cor-  Modelo basado en la solidaridad microsocial de
concretas porativa de la sociedad mexicana postrevolucionaria  la familia producto del régimen ultraconservador

Perspectiva de

derechos

que ofrece niveles de cobertura social a los sectores
mas beneficiados del otrora régimen (obreros asala-
riados del medio urbano y empleados del gobierno,
principalmente). Sistema de asistencia social resi-
dual a todos los que no son beneficiados del siste-
ma. Combate a la pobreza por medio de un sistema
segmentado de transferencias monetarias condicio-
nadas. Los principales lineamientos de politica pu-

blica se plasman en el Plan Nacional de Desarrollo

No exigibles, éstos van incorporados al estatus so-
cial del individuo, y si no, éstos son “otorgados” por
la estructura de asistencia social, sin que exista una

perspectiva de agencia

vivido durante la dictadura franquista que ofrece
cobertura universal en seguridad social a asala-
riados. Existen porciones de la poblacién excluida,
principalmente agricultores. Dado qu ela logica im-
perante es la del trabajo, se protege al empleo por
medio del seguro de paro y otras subvenciones de
ajuste (rentas minimas de reinsercion). Los princi-
pales lineamientos de politica publica estan en la
legislacién en la materia y los programas de ajuste
critico como el Plan E

Exigibles en la medida en que las actuaciones
desde el bienestar sdlo sirven como un medio para
que el sujeto por si solo alcance los fines que mas
le convengan que restablezcan las condiciones

economicas y sociales previas a la ruptura

Fuente: Elaboracion propia con base en Barba, 2007 y Moreno, 2009.

En México las politicas publicas estan fuertemente marcadas por las externalidades

econémicas que acaban impactando en las condiciones econémicas, politicas y sociales

del pais. Como ya se discutio, el bienestar mexicano contemporaneo parece tener por
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objetivo restablecer el equilibrio econémico y social de riesgo y pobreza en el que una
buena parte de la poblacion vive (segin la estimacién que se utilice va de 40 a 70 por
ciento). Sin embargo el objetivo, por mas que se haya planteado en los Gltimos anos en
cuanto plan y programa ha existido, no ha encontrado un cumplimiento cabal precisa-
mente por las caracteristicas del bienestar y sus instituciones, de corte dual, segmentado
y excluyente, que contempla niveles de proteccion social relativamente estables a tra-
bajadores urbanos (por lo general fabriles o empleados asalariados) en la formalidad y
empleados de gobierno, asi como otras corporaciones politicas beneficiadas histoérica-
mente por el régimen posrevolucionario, mientras que la poblacién que no puede ac-
ceder a dichos estamentos queda fuera del bienestar, obteniendo asistencia de manera
residual por parte de una serie de programas e instituciones cuyo objetivo en esencia es
paliar los danos y promover pautas internas a las comunidades y las familias de desarro-
llo social, lejos de un cambio profundo en las practicas y los discursos. En este escenario
también aparecen los programas de transferencias monetarias condicionadas como el
actual Oportunidades, que parte de una serie de valoraciones de la pobreza que se mi-
den a la manera de un tabulador acumulativo de ayudas en una serie de aspectos que se
consideran urgentes de resolver entre la poblacién, como la alimentacién, la educaciéon
y el patrimonio. Como tltima caracteristica a mencionar al respecto estd el caracter
fuertemente centralizado con que se disenan, administran y ejecutan la mayoria de las
intervenciones sociales, producto del sistema de bienestar mexicano, pues es el gobier-
no federal a través de sus diferentes dependencias el que se encarga de la puesta en obra
de la infraestructura fisica e institucional necesaria.

El panorama espanol es diferente, aunque no por ello mejor. Si bien es cierto que el
bienestar es una prerrogativa del Estado con cardcter de constitucional y el derecho a
gozarlo por parte de los ciudadanos también, es un sistema lleno de demandas y contra-
dicciones, pues al igual que el mexicano proviene de una historia marcada por el corpo-
rativismo franquista, y por tanto la identificacion de ciertas clases sociales como mayores
beneficiarias de los productos del bienestar, que al igual que en México, acaban siendo
los asalariados en general, estructurando un sistema asistencial no contributivo, y por
tanto residual, para los que se encuentren por fuera de esta logica. El sistema general de
bienestar espanol tiene como punto de partida esas rentas minimas de proteccion de las
cuales ya se habl6 de manera general al exponer los instrumentos juridicos que dan sen-
tido a la atencion a la discapacidad, y que tienen por objetivo garantizar una estabilidad
econdémica que permita a quien la recibe una rapida reincorporacién al mercado de
trabajo. Es un sistema que, ademas, parte de la proteccion a la familia, como ya se pudo
ver con la redaccion constitucional espanola, al que se le mira como el altimo nicho de
proteccion social al cual cualquiera puede acudir, de ahi que ésta sea el centro de todas
las intervenciones. En cuanto a la ejecucion del bienestar, existe una cooperacion insti-

tucional en la cual cada nivel de gobierno estructura sus propias estrategias de bienestar
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sin que acaben atropellindose unas a otras, todo esto amparado en un marco juridico
que delimita claramente cudles son los dmbitos de actuaciéon de cada uno.

Eso en lo que respecta al bienestar en general. Sobre las condiciones particulares del
bienestar especifico para la discapacidad lo primero que hay que reconocer es que sus
pautas de funcionamiento parecen seguir lineas argumentativas y de accion diferentes,
para la cual se retoma la clasificaciéon de Oliver y Barnes para entenderla mejor, pues
precisamente de ahi se pueden entender a las instituciones que hoy en dia se encargan
de la atencién a la discapacidad dia con dia tanto en México como en Espana, como se

muestra en la tabla 7.

Tabla7
Comparacion de los modelos de bienestar especifico a la discapacidad en México y Espaiia

Paradigma

Bienestar especifico para la discapacidad

México

Espafa

Racionalizacion

La discapacidad interno e individual, aunque en la ley y los planes y

esun

problema...
Participacion

del Estado

De la familia

Del mercado

Practicas

concretas

programas se reconozca que hay situaciones exter-
nas de orden politico, social y cultural que agravan

la situacion

Sociopolitico

externo social, aunque juridicamente el problema se
reconozca como de origen individual, sus manifesta-
ciones principales estan en las posibilidades reales

de integracion a las actividades normativas

Hegeménica

Central

En la perspectiva de recusos, nula, pero ésta tam-
bién se vuelve beneficiaria indirecta de la interven-
cion al sujeto y se le reconoce como Ultima red de

proteccion

Principal en el aspecto de que se le reconoce como

principal fuente de solidaridad

Residual

Minima, aunque cada vez con mayor participacion
producto de la tercerizacion de los servicios del bien-

estar

Asistencialismo enfocado a personas de bajos re-
cursos en situacion de marginacion y sin cobertura
de seguridad social, basado en la rehabilitacion y la
terapéutica, a través de una fuerte inversion en infra-
estrucutra y recursos humanos especializados. Los
programas de corte social o de integracion laboral se
reducen al plano de la valoracion para el trabajo y la
promotoria al no existir las condiciones legales o ins-

titucionales para una accion afirmativa sistematica

Dotacién de derechos sociales exigibles de acuer-
do con el marco juridico imperante, enfocado en la
atencion integral a la persona con discapaciad en los
&mbitos sanitario, laboral, educativo, social y recrea-
tivo. En el aspecto laboral, la atencion institucional
empieza con una valoracion para el trabajo, contintia
con la dotacién de una renta minima de insercion y
encuentra su culmen con las leyes de proteccion
y adaptacion del empleo para personas con disca-

pacidad, que exige un porcentaje de contratacion de
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Perspectiva

de derechos

Bienestar especifico para la discapacidad

México

Espafia

En general no se ofrecen derechos, el usuario de los
servicios es visto como un sujeto pasivo que recibe
atencién en las areas preventiva, de atencion prima-
ria y rehabilitacion. Las practicas del bienestar tam-
poco propician la via para realizarlos ante la escasez

de un marco juridico que lo permita

personas con discapacidad de 2% sobre el total de
la plantila a empresas de mas de 50 trabajadores, a
cambio de subsidios, exenciones fiscales y otro tipo
de apoyos, lo cual se convierte en la base de la in-
tervencion institucional en el aspecto laboral en favor
de las personas con discapacidad

Derechos sociales exigibles que implican agencia
personal y colectiva. La atencién se concibe como
un medio para que la persona los ejerza de manera
mas libre e intencionada. El incumplimiento de las
reservas de ley, aunque no se persigue de oficio, es

punible de acuerdo con la Ley de sanciones

Fuente: Elaboracion propia con base en el modelo de Oliver y Barnes, 1998.

De nueva cuenta nos encontramos con modelos encontrados, practicas diferentes y
hasta en apariencia contradictorias, que pasa en primer lugar por la definicién misma
de la discapacidad y se corresponde de manera general con un paradigma del bienestar
particular destinado a este grupo. Por supuesto que la definicién no parte exclusivamen-
te de lo que senalan la Ley general de personas con discapacidad o la LISMI, sino de un ana-
lisis mds profundo de las practicas institucionales, como se verd enseguida. En México,
siguiendo con la propuesta teérica de Oliver y Barnes, se vive en este rubro un paradig-
ma de racionalizacion de la discapacidad, mismo que se corresponde con los modelos
del bienestar duales, segmentados y conservadores, en donde los discursos y practicas
del bienestar apuntan a una concepcién interna e individual de la discapacidad, como
un problema imputable al individuo que la padecey, en este caso, a su contexto familiar
mas inmediato, aun a pesar de que se reconoce en el planteamiento juridico el impacto
de las externalidades politicas, sociales y economicas en el agravamiento de sus efectos
sobre la persona que la padece. En Espana el texto legal apunta a una concepcién dual
de la discapacidad, pues se reconoce que es un problema imputable al individuo, pero
lo que mas se resalta es la dimension social del mismo y por tanto externo, pues sus ma-
nifestaciones principales estdn en la forma y medida que el sujeto puede integrarse en
las actividades normativas y de desarrollo consagradas por las leyes.

Lo anterior acaba por definir el modo de actuacién del Estado en la materia, pues
mientras que en México pareciera existir un monopolio estitico de bienestar en donde el
gobierno federal concentra la mayor parte de recursos e infraestructura para su aplicacion
en el que el papel del mercado o las organizaciones del tercer sector es reducido y sobre

todo marginal, en Espana existe un complejo entramado practico que permite la estructu-
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racién de un sistema de bienestar en diferentes escalas y grados que articulan bajo la 16gica
planteada por la LISMI al gobierno estatal, autonémico y municipal, con una incorpora-
cién cada vez mas importante de las organizaciones sociales, privadas y del tercer sector.

En lo que respecta a las practicas concretas de bienestar, lo primero que hay que resal-
tar de éstas es su origen, pues mientras que en el caso mexicano la sucesiéon de documen-
tos y lineamientos de politica publica se suceden con regularidad sexenal al menos desde
1995 con la publicacion del Programa nacional para el bienestar y la incorporacion al desarrollo
de las personas con discapacidady la inclusion del tema de discapacidad en alguno de los ejes
de accion planteados por los Planes Nacionales de Desarrollo de los gobiernos federales hasta
la fecha, en Espana la LISMI es principio y fin de dicha actuacién, y salvo casos muy concre-
tos, existen lineamientos que tienen su origen en el poder ejecutivo estatal (federal) y que
buscan reforzar los efectos de la ley en alguno de sus ambitos de actuacion, como ocurrié
en 2008 con la publicacién de la Estrategia global de accion para el empleo de las personas con dis-
capacidad, sin contar con las acciones autonémicas y municipales que terminan por darle
una mayor forma a lo dictado por la LISMI, como el Pla integral de les persones amb disminucio
Jisica a Catalunya publicado por el govern autonémico y los documentos Programa d actuacio
municipal de UArea d’Accid Social i Ciutadania 2008-2011 y Actuacions municipals per a les perso-
nes amb discapacitat del Ajuntament de Barcelona.

Pero lo mas importante, como ya se habia mencionado, son las practicas concretas de
bienestar. En México el paradigma de racionalizaciéon que se identifica en los disenos
de politica publica se convierte en asistencialismo puro y duro con sus consabidas carac-
teristicas: enfocado en personas de escasos recursos y en situacién de marginacion, sin
cobertura del seguro social, fuertemente basado en la rehabilitacion, sin que la estrategia
de accion social y de integracion de las personas con discapacidad quede completamente
moldeada. Aunque dichos planteamientos propongan y supongan una “atenciéon inte-
gral”, se identifica desde el mismo texto de la Ley general de personas con discapacidad que
la prioridad es crear un sistema nacional de rehabilitacién. En Espana la rehabilitacion
es s6lo una de las multiples dimensiones de atencioén planteadas por la LISMI y puestas en
funcién en general por las instituciones encargadas de ejecutar esta parte del bienestar. En
general las prerrogativas sociales son variadas, pues lo mismo estan las rentas minimas de
insercién que la dotacién de servicios sanitarios, sociales, deportivos y recreativos, asi como
una proteccion juridica del trabajo adaptado para las personas con discapacidad. Todo
esto se refuerza con instrumentos juridicos posteriores y, como ya se vio, con el diseno de
actuaciones especificas en los contextos autonoémico y municipal.

Lo anterior genera una cuestiéon de fondo importante, una pregunta de la cual algu-
nos elementos de su respuesta ya han sido planteados: ¢qué derechos se obtienen de todo
esto? En México ninguno, pero esto no es privativo del bienestar para las personas con

discapacidad, es una situacion general que parece atravesar a todas las actuaciones del

gobierno en la materia. En el caso de las personas con discapacidad esto toma consecuen-
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cias profundas, pues al ser visto por el bienestar, sus instituciones y agentes como un ente
mds bien pasivo (un “paciente”, siguiendo con el modelo médico y de rehabilitacion), la
persona encuentra un panorama social en general adverso el cual genera la apariciéon de
representaciones sociales sobre si mismo, el cuerpo y la discapacidad con las caracteristi-
cas que ya se discutieron en el capitulo anterior. Sin contar ademas con que esos derechos
si no existen en las practicas tampoco existen los respaldos juridicos que propicien la via
para realizarlos. Es decir, claro que estan presentes en la Ley general, pero como se dijo an-
tes, ésta aparece mas como un rosario de buenas intenciones que el gobierno “habria” de
solventar, pero sin mecanismos claros de realizacién ni mucho menos de sancién.

El diseno del bienestar espanol para las personas con discapacidad parte del reco-
nocimiento de derechos sociales exigibles. Pareciera aqui que entonces esta porcion
del bienestar es incongruente con el modelo general conservador y familiarista descrito
con extension paginas atrds, pero esta percepcion es erronea. El bienestar espanol tiene
como centro de actuacién la familia, si, pero pensindola como un universo microsocial
de significados el cual, con una debida carga de derechos, puede garantizarse agencia
y autonomia en la toma de decisiones respecto al desarrollo y el bienestar. Lo mismo
pasa en el caso de las personas con discapacidad, en donde la actuacién institucional se
concibe como un medio para restablecer las condiciones sociales necesarias para que
el sujeto vuelva a ejercer sus derechos de la manera mas libre e intencionada posible,

siempre bajo la proteccion de la ley.

Un bienestar diluido

Sin embargo los principales retos que tiene el bienestar se encuentran en las experien-
cias de las personas con discapacidad que al final son las depositarias de todas estas ac-
tuaciones y esfuerzos. Si observamos con cuidado los lineamientos ya descritos, en todos
ellos puede identificarse un objetivo mds o menos general en ambos contextos y que,
me atrevo a decir, estd presente en la mayoria de los regimenes de bienestar dedicados
a la discapacidad desde la publicacion de la Convencion sobre los devechos de las personas
con discapacidad, promovida por la ONU: el cambio social en las practicas y los discursos,
con miras a generar los movimientos necesarios para una mayor apertura y receptividad
en torno a la discapacidad. Qué mejor manera de explorar este elemento presente de
manera sutil en los contextos aqui analizados que en las narrativas y las experiencias
de las mismas personas con discapacidad.

El problema estriba en que ésta parece ser una categoria poco presente en esos
discursos y esas narrativas. Para afirmar esto me valgo de los resultados de un analisis
cuantitativo hecho a las narrativas obtenidas de cada caso de estudio en el proceso de in-
vestigacion que antecede a este libro: de 125 segmentos codificados como perspectivas

de integracion, autonomia y movilidad social, s6lo 1 se dedico a hablar del bienestar, sus
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formas y beneficios (véase anexo metodolégico). La mayoria de éstos se concentraron,
como se vera mas adelante, en la familia, las instituciones y la misma persona en el ambi-
to intimo de sus motivaciones para la acciéon. De ahi que desde el titulo de este capitulo
se anticipe que el principal reto de bienestar hacia las personas con discapacidad sea el
de una mayor cercania, porque sus efectos y potencialidades parecen diluirse en un mar
de précticas que a los ojos de estas personas no existen, o si lo hacen se ven como ajenos
o por lo menos distantes. Y va un primer ejemplo, de los pocos reconocibles en las narra-
ciones obtenidas de las personas con discapacidad presentadas en la introduccién, que
indica lo elusivo del tema. Este extracto narrativo es expresado por Victor, de Barcelona,
quien describe como la actuacion institucional del bienestar le brinda la posibilidad de

buscar mds opciones de empleo para mejorar sus ingresos y calidad de vida:

...de la Seguridad Social me lleg6 una pension, me dieron una pension, y...mds o menos
que para complementar con otro sueldo...o sea, que puedo complementar con otro
sueldo de una actividad que no sea la de conductor profesional o que no sea de...td ya

sabes, de cualquier cosa relacionada con todo esto, con todo este mundo.

Fuera de este planteamiento, en general es una dimensiéon poco conocida por las per-
sonas con discapacidad. O mejor dicho, si es conocida pues las personas son capaces de
describir la cantidad de herramientas que tienen a su disposicion para ello, pero al menos
narrativamente no aparece la forma en que todo eso puede colaborar para un mejor nivel
de vida. No hay, pues, forma de concretar esta representacion en algo real y tangible. Si no
se pueden identificar observables concretos con los cuales medir la intervencién institucio-
nal en la narracién de sus usuarios, estariamos hablando en general de una representacion
“rota” o “incompleta” del bienestar y las instituciones, que aunque bien conocidas por
todos, no es sencillo determinar su grado de influencia sobre las personas.

Como se describi6 en la introduccion, las representaciones sociales pueden conver-
tirse en orientaciones pragmaticas faicilmente delimitables por una serie de observables
para considerarlas en efecto “sociales”, comunes a un tiempo, un lugar y un grupo de
personas determinado. La representacion social del bienestar en torno a la discapaci-
dad disponible en las personas que la tienen parece estar incompleta, pues se recono-
cen las oportunidades que brinda como una fuente mas de autonomia e integracion
social al nivel de la familia o la persona misma en funcién del cuerpo y su funciona-

miento, pero no es posible “medirla” por medio de observables discursivos,'* pues bien

14 Por supuesto que decir todo esto tomando en cuenta un solo fragmento discursivo parece aven-
turado e injustificado, pero como se vera mas adelante, hay temas sobre los cuales las personas con
discapacidad abordadas para el proceso de investigacién que antecedi6 a este libro fueron mucho

mas prolificas.
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a bien no se sabe qué caracteristicas podrian tomar éstos. Quisiera detenerme con estas
consideraciones a manera de anticipo de una conclusién mas profunda, hasta no ver el
mecanismo de representacion existente a la hora que se habla de las instituciones. Con
esos elementos puestos sobre la mesa, entonces si, puede elaborarse una conclusion

mucho mds compleja y que corresponda con esa idea de continuo vinculante que existe

entre los regimenes de bienestar y las practicas institucionales que emanan de éstos.
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CAPITULO III

Segundo reto: una institucionalidad
mas estructurada

Que somos inocentes llevando vidas comodas y acogidas.
Que somos dulces almas en falta,
que necesitamos ser compensadas con mimos y con regalos.

Pam Evans. “Orgullo contra Prejuicio”

Si las personas con discapacidad se sienten incapaces de hablar sobre el bienestar y
sus formas, eso no sucede en el campo de las instituciones. Aqui nos encontramos con
recuentos pormenorizados y sistematicos de la experiencia institucional, quiza por ser
de naturaleza menos abstracta (finalmente estas instituciones tienen materializaciones
fisicas-inmobiliarias dignas de consideracién) y porque, al serlo, se convierten en espa-
cios de interaccién y significacion real, lugares en donde “se hacen cosas” que persiguen
el cumplimiento de un objetivo mayor. La forma en que son objetivadas las instituciones
nos llevan a reflexionar en éstas como una bisagra que articula la peculiar relacién entre
actores y macroestructuras, a la manera de un intermediario a modo que lo mismo dota
de significados que de un espacio para construirlos. Las instituciones acaban siendo en
el fragor de las interacciones un espacio de socializacion, de solidaridad, de oportunida-
des y de expectativas, algunas que se cumplen y otras que se truncan, pero que al final
de cuentas es tan flexible y plastico como los actores lo quieran hacer, aun con que su
estructuracion y operacion sean en apariencia tan rigidas, producto de los lineamientos
normativos y del modelo de bienestar del cual emanan.

Pero eso es adelantarse al analisis. La discusion de estos espacios debe iniciar prime-
ro por su constitucion histérica y tedrica, para de ahi pasar a la materializaciéon concreta
de las instituciones en México y Espana como un derivado logico de los regimenes de
bienestar vigentes y su configuracion especifica para la atencién de la discapacidad, con

sus permanencias, transformaciones y contradicciones en el medio social, y asi terminar

con esa narrativa tan florida que se mencionaba en el parrafo anterior. Cada una de
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estas dimensiones de analisis se convierte por si sola en una forma de comparar hacia
adentro y hacia afuera cualquier practica institucional, en la medida que incorpora to-

dos estos elementos de manera compleja.
Dispositivos institucionales y su evolucion

Entonces, los regimenes de bienestar marcan la tendencia en torno a las formas practi-
cas en que se materializan, en concreto, las instituciones encargadas de la operacién de
sus objetivos. El caso de las instituciones de atencion a la discapacidad, como se ha visto,
ha seguido una ruta sui generis de acuerdo con el momento histérico que se trate. El mo-
delo tedrico propuesto por Goffman, y reforzado con algunas ideas relevantes en torno
al encierro y los procesos de internamiento por parte de Foucault, ofrece los marcos de
analisis pertinentes para el desarrollo de esta discusion tedrica.

Dentro de las muchas vertientes del andlisis institucional, resalto la propuesta
de Goffman sobre las instituciones totales porque son las que histéricamente se han
correspondido con aquellas destinadas al manejo y atencioén de las personas con
discapacidad aun en nuestros dias. Es una propuesta flexible y dindmica que permite
entender la evolucion de los dispositivos hasta convertirse en los mecanismos sutiles
de control de nuestros dias. Para Goffman las instituciones totales son aquellas cuya
“tendencia absorbente” (del tiempo y la fuerza vital de los individuos) es tal que li-
mitan al grado de anular la interaccion,' la movilidad y el desarrollo “normal” de sus
usuarios (2001b: 18). Identifica ademads cinco tipos en especifico, cada uno enfocado
a la atencion de un perfil de individuo particular: las instauradas para el cuidado de
personas incapaces ¢ inofensivas (indigentes, ninos de la calle, ciegos); aquellas cuyos
internos necesitan cuidados especiales y que de manera involuntaria son un peligro
para su entorno (leprosarios, psiquidtricos); las que albergan a peligros intenciona-
dos y potenciales que no tienen por intencion el bienestar de los internos sino su re-
adaptacién y sancion (cdrceles, reclusorios, campos de concentracién); las que tienen
por finalidad el desarrollo de un trabajo especifico voluntario o forzoso (cuarteles,
barcos, haciendas); y, por ultimo, las instituciones que sirven como refugios de paz
y tranquilidad y que promueven la reflexiéon y contemplacién (monasterios, conven-
tos) (ibid.: 18-19). En el caso de las personas con discapacidad, podriamos decir que
las instituciones a las que son destinadas corresponden a los dos primeros tipos pues
no representan un peligro mayor para el orden social, salvo cuando la condicién de

discapacidad derive en una enfermedad contagiosa o un desorden mental que desate

1 Aunque a Goffman las interacciones que le interesaba analizar con mayor profundidad eran las
que sostenian los internos entre si mismos y los agentes institucionales, también hay que contar

la interaccion entre internos e institucion.
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episodios violentos, por ejemplo. En todo caso, la 16gica de estas dos instituciones es
asistencial-terapéutica.?

Sin embargo en este analisis son las razones para ser internado (asumiendo que ésta
no es una elecciéon natural de la persona internada, sino muchas veces tomada por un
terceroy ejecutada de manera forzosa) lo que hay que resaltar, y en ese sentido Goffman
menciona que la principal causa corresponde a la ruptura del compromiso del indivi-
duo (sea de manera involuntaria o intencional) a participar activamente en la entidad
social en la que esta inserto, “sea ésta una ideologia, un pais, un oficio, una familia, una
persona o un simple didlogo” (ibid.: 175). Por apurar un ejemplo, una persona con uno
de sus miembros inferiores ausente no puede pertenecer de manera “normal” a un
equipo de futbol, sin embargo puede sostener una discusion informada acerca de la
actual crisis financiera. Aun con esto, la ruptura esta hecha, la marca puesta en su lugar
(en la forma de un estigma) y la persona no puede participar en todas las actividades
que, de ser una persona “normal”, llevaria a cabo. Ante esta ruptura, surge la institucion
total en la figura de un sanatorio, un internado o un asilo. Goffman describe la vida

cotidiana de estos lugares de manera muy puntual:

La caracteristica principal de las instituciones totales puede describirse como una ruptura
de las barreras que separan de ordinario estos tres ambitos de la vida (descanso, esparci-
miento y trabajo). Primero, todos los aspectos de la vida se desarrollan en el mismo lugar
y bajo la misma autoridad tnica. Segundo, cada etapa de la actividad diaria del individuo
se lleva a cabo en la compania inmediata de un gran nimero de otros, a quienes se les
da el mismo trato y de quienes se requiere que hagan juntos las mismas cosas. Tercero,
todas las etapas de las actividades diarias estan estrictamente programadas (...). Finalmen-
te, las diversas actividades obligatorias se integran en un solo plan racional deliberadamen-

te concebido para el logro de los objetivos propios de la institucion (ibid.:19-20).

La finalidad de todas las acciones emprendidas por la institucion es la cura, rehabilita-
cién o readaptacion del interno, y el proceso para alcanzarlo Goffman lo asemeja con el
trabajo de los relojeros del siglo XIX: alejados de todo contacto con el mundo exterior, en
los confines de la tienda, mientras el proceso o la rutina de tal proceso permanecia como

un misterio para el consumidor. El andlisis es claro: cuando se habla de instituciones

2 Sin embargo, la tipologia realizada por Goffman parece quedarse corta al no introducir un tipo
de institucion destinada para la reintegracion de las personas con el perfil descrito. Las institu-
ciones que se analizan en el siguiente apartado obedecen a esta tipologia, pero el hecho de que
establezcan como un objetivo la reintegracién exitosa de las personas con discapacidad, ya significa
una distancia de lo propuesto originalmente por Goffman, y para lo cual, también, habra que crear

un marco interpretativo propio.
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totales es porque son totales, avasalladoras, anuladoras de la personalidad. Imponen sus
patrones de conducta sobre los propios forjados ya por el individuo, algo que conoceria
como “sometimiento del yo” o “disciplina del ser” (ibid.: 178, 189).

Esto atn existe como un paradigma reinante en los modelos de atencién a la discapa-
cidad a lo largo y ancho del mundo. No es un modelo propio del siglo XIX o principios
del XX, hasta nuestros dias esta vision prevalece sobre todo entre quienes consideran
que las personas con discapacidad son “vulnerables” en un sentido paternalista y no
pueden escoger libremente su proyecto de vida. Un ejemplo es el analisis que hace Gi-
raud (2009) sobre la creaciéon de un sistema federal para la atencion a las personas con
discapacidad en Suiza durante el siglo XX y como el primer paradigma que se consolido
en el diseno de politicas y ejecucion de modelos de intervencién, fue uno basado en
esta idea de rehabilitacién, extraccion del individuo de su contexto de origen y atenciéon
médico-terapéutica. Y aqui hay que recordar que en el pasado muchos de los métodos
experimentales para la atencion de las personas con discapacidad surgieron en el marco
de estas instituciones totales, hoy en dia condenadas y en el desuso por ser considerados
inhumanos: electroshocks, lobotomias, inmersiones en agua fria, entre otras.

Estas ultimas ideas se constituyen en algo que Foucault define como “poder disciplina-
rio”, considerado como uno de los pilares fundamentales de las instituciones destinadas
para el control y la vigilancia de las desviaciones y que corresponde al menos en antece-
dentes con las instituciones que se pueden encontrar en la actualidad, de acuerdo con el
modelo planteado por este autor. En primer lugar, Foucault define el poder disciplinario
como aquel disenado y ejecutado para la fabricacion de individuos, la consecucion de sus
propios fines y el encauzamiento de las “multitudes moéviles” en identidades determina-
das, combinatorias y sistematizadas para su uso (1995: 175). A la luz de lo que se analiza,
esta afirmacién es importante, pues por los objetivos que se plantean las instituciones
observadas (la preparacion multidimensional de las personas con discapacidad para su
integracion al mundo laboral) se puede decir que corresponden al modelo.

Acotando atin mads el modelo a las instituciones destinadas al internamiento y aten-
cion de sujetos desviantes, Foucault menciona que éstas se han transformado en la
modernidad hasta consolidarse como “operadores terapéuticos”, mas que como “techos
donde se cobija la miseria” (ibid.: 177), y que tienen dos caracteristicas funcionales: la
construccién de un saber disciplinar (en este caso, el saber médico y psiquidtrico) y la
“transformacion sobre cuya base alguien considerado enfermo deja de estarlo”, la cual
“solo puede llevarse a cabo dentro de la distribucién regulada del poder” (Foucault, 2003:
17). Finalmente, la operacion terapéutica supone la imposicion de una vision identitaria
construida por el discurso institucional y ejecutada por el dispositivo en los individuos.

Por 1ltimo, este modelo institucional se ve redondeado por la ruptura, de la que ya

se explic6 el aporte goffmaniano, y que Foucault considera como uno de los aspectos

mads definitorios de las instituciones. Si bien Goffman ve una ruptura al nivel social,
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Foucault la ve mas delimitada al grupo de origen del individuo desviante, pero no tanto
por laincapacidad de éste para relacionarse en su entorno, sino mas bien por el recono-
cimiento, hecho desde el campo de las ciencias biomédicas y del comportamiento, de
que la familia “estorba” en cualquier intento terapéutico que se emprenda: “el medio
familiar es absolutamente incompatible con el manejo de cualquier accién terapéutica”,
despojandola de los poderes correctivos y disciplinarios que detentaba para ser apropia-
dos por el dispositivo institucional, pero ademas haciendo mas difuso el vinculo identi-
tario y formal que une al individuo con su grupo de origen (ibid.:117-118).

El modelo de institucion total hasta aqui descrito es operativo hasta nuestros dias, pero
hay que matizarlo, sobre todo a la luz de las evidencias empiricas que muestran que los
actuales ordenamientos institucionales han evolucionado. Si bien es cierto que el asilo y
la prision fueron el centro de analisis de los autores mencionados para el entendimiento
del dispositivo institucional, es evidente que no se estd hablando de ninguno de éstos,
como se vera posteriormente. Antes bien, de las obras de Goffman y Foucault se rescata la
estrategia analitica, considerando igual al asiloy a la prision como herramientas que sirvie-
ron para hacer una analogia dindmica y comprensiva de la evolucién de las instituciones.
De aqui se rescatan las cuestiones simbolicas y estructurales que componen la finalidad y
funcionalidad de las instituciones. Serfa dificil considerar a las instituciones de atencion a
la discapacidad en nuestros dias, y mds atin las observadas, como verdaderas instituciones
totales, y no s6lo por el mero tecnicismo del avasallamiento del tiempo y la fuerza de vida
de los individuos, sino por toda la carga simbolica que esto representa.

Las instituciones totales evolucionan hasta convertirse en las instituciones moder-
nas, que se plantean fines similares, pero cuyos medios de significacion difieren con los

del pasado:

(EI éxito de una institucién) consiste en que se plantee y logre retos que le correspondan a
las principales necesidades que sus entornos estan en situacion de esperar que seran satisfe-
chos por ellay en tltimo término que, al afirmar su identidad, genere para ella y para éstos

un sentido acorde con la percepcion de si mismos y de sus necesidades (Uriz, 1994: 309).

Sigue prevaleciendo la idea de dotar de identidad, responder a una necesidad y
generar procesos de significacion. Sin embargo, lo que interesa resaltar en las institu-
ciones no es solo su significacion, sino la que hacen los sujetos de ella, tanto internos
como aledanos y externos. Este referente es novedoso en el andlisis institucional, y hay
que ubicarlo en el contexto de los regimenes de bienestar contemporaneos, pues lo que
sigue prevaleciendo de manera fehaciente en todas las instituciones de atencion a la dis-
capacidad es la funciéon de operador terapéutico en cualquier ambito que se trate: en el
médico y de rehabilitacion, en el econémico, el social, el cultural o el estrictamente per-

sonal. Finalmente, cada régimen de bienestar plantea los escenarios sobre los cuales hay
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que echar luz, con miras a reconstituir los tejidos sociales rotos por los riesgos sociales
de los cuales ya se hizo mencion anteriormente. A este panorama es que llega la persona
con discapacidad que busca atencién y apoyo para su proceso particular de insercion
laboral e integracion social. El panorama podria parecer poco halagtieno en lo concep-
tual, pero adquiere un tono totalmente distinto cuando se observa la conformacion de

las instituciones actuales como un brazo operativo de los regimenes de bienestar.

Las instituciones en México:
entre la atencion médica y la asistencia

Las instituciones mexicanas de atencion a la discapacidad derivadas de la particular for-
ma que toma el bienestar en el pais muestran las tensiones entre la atencion médicay la
social a las personas con discapacidad que se pueden apreciar desde los planteamientos
juridicos y de politica publica ya descritos. En general estas instituciones se pueden en-
contrar en un sinfin de formas y con una serie de practicas bastante disimbolas entre si,
sin contar ademas con la infraestructura o los recursos humanos, que en ocasiones los
hay en suficiencia y en otras simplemente no se dan abasto con la demanda. En el caso
concreto de las ubicadas en la zona metropolitana de Guadalajara, se puede considerar
que son punta de lanza regional y local para la atencion primaria a la discapacidad en
los ambitos de diagnéstico, mantenimiento y rehabilitacion médica o fisica, contando
con los recursos materiales y personales para cumplir con dichas tareas, e incluso for-
mandolos con alta calidad y profesionalismo. Sin embargo, la asignatura pendiente de
éstas sigue siendo la integracion social y laboral, en donde los programas o existen pero
estan acotados a la atencion médica, o simplemente no existen aunque las necesidades
sean sentidas y apremiantes. Ante todo, lo que prevalece en estas instituciones es el re-
conocimiento de que, partiendo de la atencion primaria, se puede llegar a incidir en las
formas y modos en que la persona atendida puede llegar a desenvolverse mas libremen-
te y con mejores expectativas en el contexto social que le rodea. Tres son las instancias
en concreto, todas emanadas de la estructura del Sistema DIF que se describi6é anterior-
mente: el Procedimiento de Agencia Laboral (VALPAR) del Centro de Rehabilitacion
Integral (CRI) del Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del Estado de Jalisco
(DIF Jalisco), el Programa de Atencién a Personas con Discapacidad (PAD) del Sistema
DIF Guadalajara y el Centro de Rehabilitacion Integral (CRI) del Sistema DIF Tonala.
Producto de las ultimas politicas en integracion social y laboral de las personas con
discapacidad en el pais, surge el Procedimiento de Agencia Laboral (VALPAR) del Cen-
tro de Rehabilitacion Integral (CRI) del Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia
del Estado de Jalisco (DIF Jalisco). Este procedimiento se encuentra enmarcado en el

Subprograma de Inclusién Social de las Personas con Discapacidad, dependiente de la

Direccion para la Inclusion de las Personas con Discapacidad del ya referido sistema.
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La historia de este procedimiento se remonta, como ya se anticipaba, a 1985, cuando
se crea el Programa de Integracion Laboral dentro de la estructura operativa de DIF
Jalisco, pero no seria sino hasta el ano 1995 que este programa se consolidaria de ma-
nera efectiva con la fundacion, en el auge de la aplicacion del Programa Nacional para
el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad, del Centro de
Rehabilitacién Integral (DIF, 2007: 2). Una visita inintencionada al edificio del CRI per-
mite descubrir inmediatamente las caracteristicas basicas de los servicios que se ofrecen
ahi: el CRI se encuentra en un edificio de arquitectura modernista con algunas modifi-
caciones arquitectonicas relevantes que dan indicios sobre la clase de atenciéon que se
hace en el lugar: no existen escaleras en los principales accesos al edificio, sino rampas
de inclinacién ligera y pasamanos metdlicos. En la entrada cuentan ademads con sillas de
ruedas disponibles para personas que lo requieran y una rampa mecanica para permitir
el ascenso y descenso de sillas de ruedas y camillas de vehiculos automotores.
Volviendo a la configuracién institucional tras la fundacién del CRI, a partir de ese mo-
mento se establece el Programa de Evaluacion de Aptitudes y Desarrollo de Habilidades
para el Trabajo, cuyo objetivo era “integrar al dmbito laboral a personas con discapacidad
a través de un sistema de evaluaciones especializadas” (DIF, 2009a: 4). Hasta antes del ano
2009, 1a promocion laboral tenia su propio programa estratégico dentro del DIF Jalisco
(conocido entonces como el Programa de Valoracion para el Trabajo o de Agencia Labo-
ral), pero a partir de una reingenieria institucional llevada a cabo en ese ano, el programa
ha quedado fusionado con otros proyectos prioritarios dentro de la estructura de la ins-

titucion enfocados en la atencion a la discapacidad, como se observa en la ilustracion 1.

llustracion 1
Organizacion actual de los subprogramas y los procedimientos
de atencion en el Sistema DIF Jalisco

Subprograma de Inclusién Social de las Personas

con Discapacidad

Programa Recreativo Padron Estatal y Transporte Adaptado Valoracion para el Trabajo

y Deportivo Credencializacion (VALPAR)

Fuente: DIF, 2009a: 4-5.

La orientacién con la que estos servicios son brindados se le conoce al interior del
DIF como “perspectiva familiar y comunitaria”, que parte del reconocimiento “a la dig-

nidad de la persona humana, como fin en si misma y opera mediante el desarrollo

integral de la familia y su relacién con otras instancias, en especial con su comunidad”
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(ibid.: 5). A través de esta perspectiva se busca “la proteccion y cuidado de cada uno de
sus integrantes, el afecto (...), la socializacién (...), la equidad generacional, la transmi-
sién cultural, la responsabilidad y la prosociabilidad” (DIF, 2007: 6-7). Este paradigma
atraviesa todo el funcionamiento al interior del DIF, como se puede observar analizando
cualquier documento normativo de la institucion o el discurso de sus agentes. La inter-
vencion que se hace desde el CRI a la esfera familiar es a través de las areas de psicologia
y terapia fisica, que se encargan de apoyar a la familia interviniendo en los procesos de
asimilacion y muchas veces de duelo en el que las familias y las mismas personas con dis-
capacidad se ven involucradas al desarrollar o aparecer (por nacimiento, enfermedad
o accidente) precisamente una discapacidad en su ntcleo. Sin embargo, se reconoce
que la mayor parte de la intervencién en la familia se hace de manera indirecta, preci-
samente a través de la accion que se ejerce en y con la persona con discapacidad. Esta
informacion habla no sélo de las orientaciones filoséficas del trabajo institucional, sino
también como se reflejan en las practicas cotidianas.

El propésito general del subprograma que comprende la Agencia Laboral es el de
“proporcionar servicios de calidad en materia de rehabilitacién a los usuarios con algin
tipo de discapacidad que asi lo soliciten y que les permita integrarse a la vida familiar,
educativa, recreativa y laboral” (DIF, 2009a: 10). De éste se desprende el objetivo especi-
fico que aqui mas interesa analizar, el enfocado a la integracién laboral de las personas
con discapacidad, que se propone “vincular a la persona con discapacidad a empleos que
le permitan su inclusion a la vida laboral, familiar y social”, asi como la promocion de la
inclusion laboral de las personas con discapacidad entre las empresas y la cultura de
la capacitacion y el adiestramiento entre los usuarios del servicio (idem.). El procedimien-
to esta encaminado a atender a personas con cualquier condicién de discapacidad que
se encuentren desempleadas y en situacion de marginacion, lo cual es entendido en los
términos del Subprograma de Inclusién como un rango de ingresos no mayor a los dos
salarios minimos diarios (ibid.: 11). Para poder acceder a los servicios del area médica, es
ademads necesario no contar con cobertura de seguridad social (DIF, 2009b: 10).

Acerca del proceso interno de atencion, cabe hacer la aclaracion enfatica de que en
los procedimientos de Agencia Laboral no se incluye el diagndstico o determinacién de
la condicién de discapacidad. Para eso, antes de llegar a esta instancia el usuario debe ir
derivado por la estructura misma del DIF (sea municipal o el mismo CRI estatal) con su
respectiva hoja de diagnéstico (2009a: 14-18), o bien llevar una hoja de diagnéstico de
cualquier institucién de salud publica, en la que se refiere la condicion y afectacion total
sobre el organismo y el funcionamiento del cuerpo, basandose en el concepto de disca-
pacidad estandarizado por la Organizacion Mundial de la Salud, con sus tipificaciones
e implicaciones. Si el prospecto de usuario quisiera llegar directamente a la Agencia

Laboral sin diagnoéstico o sin proceso previo de rehabilitacion, este es derivado al drea

médica del CRI, donde seguird este asunto hasta el momento en que se determine si su
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condicién de discapacidad no le impide trabajar. Sin embargo, también las empresas
interesadas en integrar al trabajo a personas con discapacidad pueden detonar el pro-
ceso, al ofrecer vacantes para los usuarios que se valoran en el CRI (previa evaluacion de
dichas vacantes y las condiciones del lugar de trabajo en los aspectos de infraestructura
y tipo de actividades a desarrollar), o bien al enviar a personas con discapacidad que las
propias empresas captan en ferias del trabajo especializadas a valoraciéon. En cualquier
caso, los perfiles laborales se construyen en funcién de la oferta de trabajo disponibles
en tres niveles de habilidad: medio, avanzado y potencial.

Estos niveles de habilidad estan fuertemente relacionados con la labor del proce-
dimiento de Agencia Laboral: valorar las aptitudes para el trabajo de personas con dis-
capacidad a través del programa de muestras de trabajo VALPAR 2000, en plataforma
informatica, que en general sirve para evaluar a cualquier persona en funcién de habili-
dades que van de lo cognitivo a lo manual, pasando por destrezas mas especificas como
el trabajo bajo presién, cooperativo, manejo de herramientas, control del cuerpo y de
movimientos, niveles de atencion, comprension, liderazgo y competitividad. Sin em-
bargo, su utilizacion para la valoracién de las personas con discapacidad es importante
pues permite estandarizar los resultados de acuerdo con la condicién de discapacidad
y grado de afectacion en la persona, y asi “encausar la promotoria laboral” a través del
establecimiento de un perfil socio laboral que permita proyectar a la persona con disca-
pacidad a su inclusién exitosa, por medio de un perfil de trabajo mucho mas elaborado
y complejo, en comparacion con las “pruebas tradicionales de papel ylapiz”, en palabras
de la coordinadora de la Agencia Laboral.

El modelo institucional observado en el DIF centraliza en su estructura todos los
ambitos de la atencién a la persona con discapacidad, desde la valoracion médica
hasta su integracion al trabajo. A final de cuentas, esta practica corresponde con los
paradigmas altamente burocratizantes del desarrollo y bienestar en el pais, aunque es
notoria la apuesta cada vez mayor por la dotacion de derechos sociales y la participa-
cion activa de las personas con discapacidad en su proceso de atencién. Aun asi, con-
formada la accién institucional, la rehabilitacion fisica resulta ser el principio y fin de
toda la atencion institucional, y no puede haber promotoria social sin antes existir
este proceso normalizador. Una de las aclaraciones recurrentes en torno al estatus de
la Promotoria Laboral y del propio CRI es que no son agencia laboral, de colocacién
o de insercion laboral, sino una “institucién médica” que por cosa de los lineamientos
asistenciales actuales, lleva a cabo tareas de promocién del empleo y nada mas que
eso.? Otra cuestion que resalta es la perspectiva de familia, pues promueve activamen-

te la proteccion social de la red familiar como la tinica en caso de que todo fracase, de

3 Este testimonio fue obtenido a través de entrevistas y platicas informales con algunos de sus agen-

tes operativos mds importantes, de ahi que no se ofrezcan referencias bibliograficas al respecto.
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ahi que se haga un seguimiento pormenorizado de ésta en los diferentes momentos
de atencién institucional.

Una muestra de que la estructura asistencia en México, el estado de Jalisco y su
capital Guadalajara esta fuertemente centralizado, la dan las instancias municipales del
Sistema DIF, las cuales no pueden (sea por presupuesto o por limitaciones programati-
cas) efectuar una atencién social profunda, teniendo que derivar a las personas que lo
necesiten a las instalaciones de DIF Jalisco. Tal es el caso del PAD del Sistema DIF Guada-
lajara y el CRI del Sistema DIF Tonala.

El Programa de Atencién a Personas con Discapacidad (PAD) del Sistema DIF Gua-
dalajara es la respuesta a la cuestion de la integracién social de las personas con disca-
pacidad instrumentada por el Ayuntamiento de Guadalajara. De hecho, la atencion
a la discapacidad es uno de los ejes principales de actuacion del Sistema DIF en la ad-
ministracion municipal 2010-2012 (los otros siendo la atencion a familias, infancia y
adultos mayores) (DIF, 2010). EI PAD estd enmarcado orgdnicamente en la Jefatura de
Atencion de Grupos Vulnerables de la Direcciéon de Desarrollo Comunitario del DIF
Guadalajara. EI PAD, sin embargo, no es la inica estrategia de atencién a la discapacidad
en el municipio. Al mismo tiempo existen otros dos programas estratégicos en atencion
primaria y rehabilitacién y en atencién integral a personas con discapacidad intelectual.
En conjunto, estos tres programas constituyen el grueso de atencién a las personas con
discapacidad, con lo que se pretende una atencién integral. En el edificio del PAD se
encuentran cubiculos y talleres en donde se lleva a cabo la atencién cotidiana a las per-
sonas con discapacidad usuarias de los servicios del Programa, asi como un auditorio y
las oficinas administrativas del mismo. En este edificio no se localizan los otros dos pro-
gramas estratégicos para la discapacidad mencionados, lo cual proporciona un espacio
Unico para las actividades que el PAD se plantea.

El objetivo principal del PAD es el desarrollo de acciones

en beneficio de las personas con discapacidad para lograr su participacion e integracion
a las diferentes actividades recreativas, deportivas, culturales, laborales, su familia y de

rehabilitacién para lograr mejores niveles de vida y desarrollo (DIF, 2010c).

En especifico, las lineas de trabajo llevadas a cabo por el PAD son la credencializacion,
organizacion de eventos artisticos, culturales, recreativos y deportivos, talleres de sensibi-
lizacién a la poblacién en general, cursos de lenguaje de senas mexicano y braille (para
personas sordas o ciegas), dotacién de transporte adaptado, becas escolares para menores
en edad escolar, préstamo de implementos ortopédicos para personas con discapacidades
transitorias, canalizaciones, cursos de capacitacion para el trabajo y bolsa de trabajo (ibid.).

En cuestion a las canalizaciones, el DIF Guadalajara se propone orientar a las

personas con discapacidad que soliciten servicios adicionales a los proporcionados
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directamente por los diferentes programas de su dmbito, derivindolas a instituciones
de todos los ambitos de gobierno, asociaciones civiles y escuelas, con el objetivo de
“ofrecer oportunidades de desarrollo (...) de las personas con discapacidad”, incre-
mentando sus posibilidades de integracion social, sensibilizacion y ejercicio de sus de-
rechos (DIF, 2010b). Un ejemplo concreto lo expresé la coordinadora del programa
en una platica sostenida el 10 de noviembre de 2010, donde argumenta que en el caso
de la integracion laboral su actuacién es mads bien limitada, pero para poder ofrecer
mayores posibilidades de integracion, canalizan a personas deseosas de obtener su
perfil laboral al CRI del sistema DIF Jalisco, en donde precisamente pasan por las eva-
luaciones ya descritas y al final tienen una mejor prospectiva de integracién. Este es,
de hecho, uno de los caminos de acciéon que en el CRI del DIF Jalisco se contempla
para la captacion de usuarios de sus servicios (el otro siendo el de derivacion interna
desde los servicios de atencion primaria).

Los cursos de capacitacion para el trabajo tienen por objetivo estimular el ejercicio
y desarrollo de las habilidades laborales de las personas con discapacidad con miras al
desarrollo de un empleo productivo o el autoempleo (DIF, 2010b). Algunos de estos
cursos se hacen en colaboracion con la Secretaria del Trabajo a través del Servicio Esta-
tal de Empleo (SEE), uno de los principales dotadores de espacios productivos por me-
dio de su bolsa de trabajo para las personas con discapacidad. La temdtica de los cursos
va encaminada principalmente al desarrollo de habilidades manuales, en especifico en
talleres de serigrafia, manualidades varias, elaboracion de pinatas, trapeadores y esco-
bas, mismos que, al ser elaborados dentro del PAD, son puestas en venta a la sociedad en
general en los eventos organizados por el Programa, en ferias de empleo especializadas
o en eventos tales como las Fiestas de Octubre, donde suelen contar con un espacio para
vender estas manualidades, garantizando asi una entrada monetaria que permita seguir
manteniendo al Programa y sus lineas de accién (DIF, 2010c).

Por ultimo esta el servicio de bolsa de trabajo, a través del cual se pretende cumplir
con los objetivos planteados desde las politicas publicas mas generales en torno a la
capacitacion e integracion laboral de las personas con discapacidad, también en cola-
boracién con el SEE de la Secretaria del Trabajo. Ello se lleva a cabo mediante varias
acciones concretas: firma de convenios con empresas y asociaciones para la promocién
del empleo a personas con discapacidad y la oferta de vacantes, la asistencia y asesoria
en la creacion de centros de trabajo adaptados o protegidos y la canalizaciéon a empre-
sas, asociaciones e instituciones enfocadas en la materia (DIF, 2010b). Esta es una de las
acciones mas demandadas del PAD, pero cuya aplicacion depende enteramente de las
condiciones del contexto, en concreto a la demanda real de trabajadores con discapa-
cidad desde las propias empresas. Cuando la bolsa de trabajo del DIF Guadalajara no

logra satisfacer las demandas de sus usuarios, éstos son canalizados a otras instancias en

donde puedan encontrarla, tal como es el caso del DIF Jalisco.
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Por su parte, el Centro de Rehabilitacion Integral del Sistema DIF Tonald, municipio
conurbado a Guadalajara y uno de los que presenta mayor indice de rezago y margina-
cién social en comparacion con otros de la zona metropolitana, es la materializacion de
uno de los ejes de accién mds importantes en materia asistencial que ejerce el gobierno
municipal desde hace ya mas de 20 anos. El objetivo del CRI, de manera general, es ofre-
cer atencion primariay de rehabilitacion integral a personas con discapacidad fisica ha-
bitantes del municipio. Si bien es cierto que el objetivo parece eminentemente médico,
de manera informal quienes estan dentro de él como trabajadores se plantean uno mas
social: incidir en la calidad de vida y restablecer, en la medida de lo posible, las condicio-
nes fisicas idéneas que le permitan a la persona desempenarse o volver a desempenarse
en los roles productivos que antes lo ocupaban. Sus coordinadores en efecto reconocen
que su atencion es eminentemente de rehabilitacion (ni siquiera médica, como se vera
mas adelante), pero que esta intervencién puede tener una resonancia aun mayor en
los procesos sociales de las personas que cotidianamente asisten al Centro. Por su pues-
to, esta justificacion se da mas en la linea de las intenciones simboélicas que de las reales,
pero son quizds éstas mas que suficientes, sobre todo una vez que se llega a conocer a las
personas con discapacidad usuarias a las que se tuvo oportunidad de entrevistar.

Antes de eso, veamos un poco de historia. Los antecedentes del Centro se remontan
al ano de 1987 con la fundacién de la Unidad Basica de Rehabilitacién, dependiente
del Gobierno del Estado de Jalisco y ejercitadas por los municipios, para luego pasar a
depender directamente del Sistema DIF Tonald, que actualmente lo opera en un predio
donado y con una construccién financiada gracias a las aportaciones del gobierno fede-
ral, municipal y de la comunidad de migrantes tonaltecas radicados en los Estados Unidos
en el programa de la Secretaria de Desarrollo Social “3 x 17,* edificio adaptado y accesible
que cuenta actualmente con dos salas de terapia, gimnasio, cubiculos, drea de tinas de
hidroterapia y una alberca techada también con fines terapéuticos. Los servicios que se
brindan en este contexto estan centrados en la terapia fisica a discapacidades fisicas tran-
sitorias y permanentes, con el objetivo de ofrecer las posibilidades de reingreso laboral o
reinsercion a sus actividades cotidianas. Supeditado a todo esto estdn los servicios de psi-
cologia, terapia de lenguaje y consulta médica, proporcionados para mantener un estado

de salud, emocional y social integral en el usuario de los servicios.

4 El programa parte de las propuestas de intervencion e infraestructura hechas por las comunida-
des de migrantes radicadas en el extranjero y que se encuentran debidamente organizadas como
tal, en la figura de personas morales o sus equivalentes de acuerdo con el contexto en el que se
encuentren (por lo general, en Estados Unidos). Las propuestas se remiten a la SEDESOL, misma
que determina si la necesidad es apremiante y real. Una vez que lo determina asi, se elabora un pro-
grama de financiamiento de la obra en partes iguales entre la federacion, el estado, el municipio y

la comunidad migrante en el extranjero (SEDESOL..., 2007).
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El proceso de atencién se detona con la llegada por su propio pie de las personas
con discapacidad, quienes muchas veces se enteran del CRI gracias a los testimonios
de gente cercana o porque se ven beneficiados por algin otro apoyo del DIF Tonald o
incluso del programa Oportunidades. El primer paso en la atencion una vez que llega
la persona es la valoracién, donde el especialista en medicina fisica y rehabilitacién da
un diagnostico (de ser necesario, aunque muchas veces éste ya es traido por la perso-
na, emitido por alguna institucién de salud publica) y un programa de rehabilitacion
concreto en diferentes areas, cada una con su propio equipo y dindmicas: termoterapia,
crioterapia, electroterapia, mecanoterapia, hidroterapia y estimulacion temprana en el
caso de infantes con alguna discapacidad fisica. Conforme se avanza en la atencion, se
tienen las llamadas “interconsultas”, en donde el usuario recibe atencion del area de
medicina general y psicologia, y solo de ser necesario, del darea de terapia de lenguaje
cuando la discapacidad fisica es provocada por algiin accidente cerebro vascular o una
paralisis cerebral que afecte la comunicacién (Ayuntamiento de Tonala, 2010).

La clave del éxito en el proceso de atencion es el tiempo, pues como se reconoce
desde adentro del CRI, mientras mds pronto se acuda a la rehabilitaciéon se puede me-
dir mds rdpidamente el avance y las posibilidades reales de ésta en funcién del man-
tenimiento de condiciones 6ptimas de rendimiento fisico en el caso de personas con
discapacidades permanentes, o el restablecimiento de las funciones fisicas perdidas de
manera transitoria en el caso de discapacidades temporales. En ambos casos, la atencion
en buen tiempo también determina mayores condiciones de adaptacion al cuerpo, o al
uso de ayudas ortopédicas de todo tipo, que pueden convertirse en habilidades labo-
rales a explotar en la busqueda de un empleo. El éxito puede medirse rdpidamente,
cuando se puede estimar 50 por ciento de recuperacion de las funcionalidades perdidas
o deterioradas con el proceso de discapacidad.

Otras actividades colaterales a las de rehabilitacién tienen que ver con la sensibili-
zacion social sobre la discapacidad. Esta se da a través de eventos de extensién comu-
nitaria tales como ferias o convivencias culturales y deportivas, ademds de dos paseos
recreativos a balnearios del estado organizados por el DIF Jalisco en coordinacién con
los sistemas municipales, en donde son invitados los usuarios del servicio con sus fa-
milias, para compartir experiencias y generar una especie de conciencia de grupo en
torno a la discapacidad, asi como las actividades del 3 de diciembre con motivo del Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad, en donde se organiza una gala noctur-
na que se aprovecha como escaparate para concientizar a la poblacién del municipio en
torno a la discapacidad, cémo prevenirla y como emprender acciones que ayuden a la
integracion social de quienes la viven.

Las caracteristicas de las personas usuarias de los servicios del Centro son variadas,
pues lo mismo pueden tener o no seguridad social o empleo de cualquier tipo, pero si

es cierto que son mas las personas que no cuentan con seguro (y por tanto, con aten-

SEGUNDO RETO: UNA INSTITUCIONALIDAD MAS ESTRUCTURADA

92



cién médica primaria y de rehabilitacion) y en situacién de empleo informal, precario o
desempleo, con niveles de desarrollo humano en general bajos. Estas llegan a alcanzar
hasta 85 por ciento del total de usuarios, la mayoria de las colonias mas pobres y mar-
ginadas de Tonald, en la zona oriente del municipio. Las personas que vienen de estas
colonias cuentan con casas en situacion irregular, pues éstas crecieron en la medida en
que se fueron invadiendo y construyendo sobre terrenos ejidales en disputa. El nivel
educativo de los usuarios parece seguir dos tendencias importantes identificadas por los
coordinadores del CRI, pues por un lado esta el grupo de personas con discapacidades
adquiridas que llegan a tener secundaria terminada o preparatoria trunca, mientras que
los usuarios con discapacidades fisicas congénitas presentan un fuerte rezago educativo,
sin siquiera la primaria terminada. En este dltimo caso, sobre todo con los usuarios
mas jovenes, se busca hacer una intervencion a través de las autoridades educativas y
con el apoyo de los equipos de educacion especial para promover su integracioén en las
escuelas regulares. Laboralmente la inmensa mayoria de los usuarios se encuentra en
situacion de desempleo.

El CRI recibe mensualmente a mucha gente y proporciona una cantidad considera-
ble de servicios en todas sus dreas. Tan s6lo en el drea de rehabilitacion, en julio de 2010,
se llevaron a cabo 1 253 servicios a un ritmo promedio de 64 diarios, constituyendo esta
actividad 76 por ciento de todas las actividades desempenadas por el Centro, cifra a la
que ademds habria que agregar las 37 valoraciones de primera visita para la elaboracién
de nuevos programas de rehabilitacién. La distribucion de los servicios otorgados por
grupo de edad se carga mayoritariamente hacia ninos, posteriormente por jévenes y
adultos y en menor medida en personas adultas mayores. En el mismo tenor, de cada
diez usuarios atendidos, siete son personas con discapacidad congénitay tres adquirida,
reconociendo un repunte en este ultimo grupo, producto del aumento de los acciden-
tes de trabajo, las enfermedades con secuelas discapacitantes en el aspecto fisico que
cada vez se presentan a menor edad e incluso la violencia, pues muchos de los usuarios
vienen de colonias conflictivas como las ya mencionadas, en donde el pandillerismo
ha provocado a no pocos lesiones graves con secuelas permanentes (Ayuntamiento de
Tonald, 2010).

Sin embargo, y a pesar de que los ndmeros hablan de un centro con mucha de-
manda, sus coordinadores reconocen el problema y lamentan no poder ofrecer mas
en otros ambitos. En el pasado, se reconoce, han existido programas internos en el DIF
Tonala por medio de los cuales se contrataba de manera temporal a personas con dis-
capacidad en pequenos locales de fotocopiado que le eran subrogados a una empresa
que le brinda el servicio a los diferentes departamentos del Ayuntamiento de Tonala
y alas oficinas recaudadoras de impuestos estatales, por medio del cual pudieron incluir
a algunos usuarios del servicio. Ahi se derivé a varios usuarios hace aproximadamente

cinco o seis anos, de los cuales s6lo prevalece una como empleada de la empresa subro-
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gataria. Salvo este caso, no existe ningin otro intento formal en el que el CRI Tonala se
haya visto envuelto en la promocién laboral. Este incide en otra drea social al promover
la credencializacion de las personas con discapacidad de acuerdo con la normatividad
vigente, y trata de mantener informados a sus usuarios sobre los beneficios y usos que
le pueden dar a dicho documento, ademas de que los apoyan fungiendo como una es-
pecie de gestor general en el tramite de descuentos, dotacion de transporte adaptado e

importacién de vehiculos adaptados.

Las instituciones espariolas:

la descentralizacién como modelo

En Espana la mirada se centra sobre Barcelona y su zona metropolitana, las cuales han sido
largamente reconocidas como ciudades accesibles y amigables hacia la discapacidad. A lo
largo de los anos noventa se emprendi6 en la ciudad un complejo proceso de reordena-
miento urbano y reingenierfa institucional con miras a garantizar el derecho a la ciudad y
la accesibilidad a todos sus ciudadanos, lo que le ha valido el reconocimiento de la Unién
Europea, quien realiz6 en esta ciudad el Congreso Europeo “La Ciudad y las Personas
con Disminuciéon” en 1995, del cual surge la Declaracion de Barcelona sobre accesibilidad y
derechos de las personas con discapacidad en las ciudades europeas y a la cual son adhe-
rentes 362 gobiernos municipales a lo largo del continente. Esto habla de una ciudad en
constante movimiento en lo que refiere a la integracion de las personas con discapacidad
al espectro social y el plano laboral. Las instituciones a las que se tuvo acceso son parte de
esa historia, una suerte de colofén contemporaneo de esta evolucion.

Las instituciones catalanas, como casi cualquier otra en el ambito estatal o autono-
mico espanol, enmarcan sus actuaciones en el marco juridico ya descrito en el capitulo
anterior. En especifico se presentan a continuaciéon dos instancias referenciales en sus
ambitos de actuaciéon (municipal en ambos casos): el Equipo de Asesoramiento Laboral
(EAL) del Institut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMPD) del Ajuntament de
Barcelona, de cardcter publico, y el Servicio de Integraciéon Laboral (SIL) del munici-
pio conurbado de L'Hospitalet de Llobregat, dependiente de manera desconcentra-
da de la Fundacié ECOM, una asociacién del tercer sector cataldn, y el Ajuntament de
I’Hospitalet de Llobregat.

Comenzaré con el Institut barcelonés y su actuacion. Después del regreso a la demo-
cracia, el Ajuntament de Barcelona retoma de nuevo sus funciones como ente auténo-
mo y en el mismo sentido vuelve a dedicar recursos para la atencion de las personas con
discapacidad. En 1978 crea el Patronato Municipal de Disminuidos Psiquicos y en 1980
el de Disminuidos Fisicos, los cuales en 1989 fueron fusionados para crear el entonces

llamado Institut Municipal de Persones amb Disminucié (Instituto Municipal de Perso-

nas con Disminucién) que con los anos y el cambio de paradigmas en la nomenclatura
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internacional pasaria a llamarse como es conocido el dia de hoy: el Institut Municipal de
Persones amb Disminucié (Ajuntament de Barcelona, 2007: 10). El Institut resultante a

partir de la fusion de los patronatos ya mencionados plantea como su mision

Promover la accesibilidad, entendida como el acceso de las personas con discapacidad
a las actividades, servicios, espacios y en definitiva a la vida de la ciudad, y por tanto, no
solamente como una posibilidad de desplazamiento, sino también como una posibilidad

de acceder y disfrutarla como parte del conjunto de la ciudadania (ECOM, 2009: 15).

Para su gestion, el Institut depende de la organizacion de un consejo rector presidi-
do por el consejero municipal de Accién Social y conformado por diez miembros del
gobierno municipal (que bien pueden ser regidores, representantes partidistas en
el consejo o consejeros de alguna cartera) y diez miembros representantes de las perso-
nas con discapacidad escogidos por votacién directa entre esta comunidad distribuidos
de la siguiente manera: cinco de la comunidad de personas con discapacidad fisica, dos
de la comunidad de personas con trastornos mentales, y uno representando respecti-
vamente a la comunidad de personas con discapacidad auditiva, visual e intelectual.
Ademads, en el consejo tienen representacion también la parte sindical y el gerente en-
cargado de la gestion cotidiana del Institut (ebid.: 15-16).

Acerca de las dreas de actuacion, el Ajuntament de Barcelona, cuenta actualmente con
trece, a saber: accesibilidad fisica y comunicativa, accién social, asociacionismo, cultura,
educacion, deporte, vivienda, informacion, laboral, tiempo libre y ocio, participacion,
salud y transporte (2007: 3), de las cuales el Institut retoma como prioritarias en su funcio-
namiento interno los servicios de atencion al publico, la atencién y estimulacion precoz
para infantes, los servicios de insercién laboral, los servicios residenciales y el transporte
adaptado. Esta drea de servicios directos, de frente a la poblaciéon con discapacidad, se con-
traponen con las otras dos areas del Institut, planificacion y promocion, que son instancias
de organizacion interna de las actividades y de estructuracién de los ambitos de actuacion,
precisamente (ECOM, 2009: 17). De este catdlogo de servicios es de donde surge el EAL.

El Equipo de Asesoramiento Laboral fue creado antes de la fusion de los patronatos
que dio origen al Institut en el ano de 1985, éste fue pensado como un equipo interdisci-
plinario con el objetivo de “buscar vias y soluciones para conseguir el cumplimiento de las
leyes vigentes sobre la integracion de las personas (con discapacidad) en el sistema laboral
ordinario” (Ajuntament de Barcelona, 1990: 20). Lo anterior no es gratuito, pues el diag-
nostico a mediados de la década de los ochenta era complicado, pues como reconoce su
personal, habia un clima poco propicio para la integracion de personas con discapacidad
en el mercado laboral ordinario. Asi, las dreas de actuaciéon del EAL, que se pueden con-

siderar como las fases del proceso de atencion, son las siguientes: valoracion, elaboracion

del programa individualizado de soporte y seguimiento, fomento, busqueda y oferta de re-
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cursos formativos y laborales, informacion y asesoramiento laboral y juridico, colaboraciéon
con entidades externas y sensibilizacion (ébid.: 23). E1 EAL, aunque es parte de la estructura
organica y por tanto presupuestal del Ajuntament de Barcelona, tiene como su principal
fuente de ingresos a la Generalitat de Catalunya a través del Departament d’Acci6 Social i
Ciutadania del que ya se habl6 en el apartado anterior (ECOM, 2009: 45).

Las personas llegan al FAL en diferentes circunstancias, pero principalmente por ini-
ciativa propia alentados por el “boca-a-oreja”, como se dice en broma adentro del Institut,
o bien derivados directamente de los servicios sociales del Ajuntament o de los centros de
la Generalitat. En primer lugar, esta la recepcion, en donde se brinda informacion sobre
el trabajo del FAL y se le indica al usuario potencial los documentos que debe traer para
empezar su proceso de atencion, en donde es indispensable su certificado de grado de dis-
capacidad expedido por el CAD o la pension de la seguridad social por discapacidad. Una
vez que los ha traido, le es asignada una primera cita (el tiempo de espera, de acuerdo con
las entrevistas a los usuarios, suele prolongarse); ahi se les aplica la primera entrevista que
esta dividida en dos grandes partes: la primera dedicada a la condicion de discapacidad y
su impacto en las actividades de la vida diaria de la persona en cuestion, y su perfil laboral
delimitado a través de experiencias previas, certificaciones escolares y actitudes, y aptitu-
des hacia el trabajo. Esta entrevista es dirigida por el drea de psicologia laboral del EAL, y
una vez obtenidos estos datos y realizada una primera valoracién, el usuario es asignado
a un educador, encargado de trazar la ruta laboral a seguir de acuerdo con el perfil y las
perspectivas que ofrezca el propio usuario, ya sean de formacion en aula abierta, de reade-
cuacién laboral o de busqueda e insercion laboral como tal.

La formacién en aula abierta consta de cursos bdsicos en informdtica y normalizacién
lingtistica en cataldn que son ofrecidos de manera genérica a todos los usuarios del servi-
cio de acuerdo con el nivel que presenten en ambas cuestiones. Las ofertas de formacién
fuera del EAL se gestionan de manera particular y se promueve que sea el propio usuario
el que tome en sus manos el camino formativo y laboral que mas le convenga. El trabajo
con las empresas lo mismo lo coordina la encargada juridica del equipo o la técnica de
empresa mas directamente, quienes no sélo se dedican a buscar potenciales lugares de in-
sercion, sino también hacen seguimiento de casos, atienden a sus dudas y ofrecen asesoria
en el tema de la contratacion de personas con discapacidad y las ventajas que ello supone,
en una suerte de sensibilizaciéon. Los puestos de trabajo a los que pueden tener acceso las
personas con discapacidad son variados, lo mismo son ofertas aisladas encontradas en el
mercado ordinario de trabajo que ofertas especificamente hechas por alguna empresa al
Institut o bien oposiciones para el trabajador en el servicio publico en cualquiera de sus
niveles. Para esto ultimo, en el aula abierta se ofrecen cursos de orientacion general para el
examen de oposicion, el cual incluye una puesta al dia en informadtica y catalan, el apren-

dizaje de aspectos basicos de la oferta de trabajo y el estudio de la Constitucion Espaniolay

otras normas juridicas que son parte de la evaluacion.
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Los retos del EAL hoy no parecen ser muy distintos a los que tenia cuando recién se
habia fundado: promover la insercién laboral en mercado ordinario de trabajo, la sensi-
bilizacién de las empresas (en donde se reconoce que, a pesar de la LISMI, no hay cam-
bios sustanciales en las actitudes hacia la contratacién de personas con discapacidad) y
la propia formacion actitudinal de los usuarios de los servicios del Institut. El modelo de
trabajo en el Institut y en especifico en el EAL son una muestra del alto grado de descon-
centracién de servicios que existe a lo largo de los gobiernos autonémicos de Espana
e incluso adentro de la Generalitat, que se queda s6lo con los servicios de valoracién y
atencion general, asi como con la bolsa de financiacién a repartir entre los gobiernos
locales, que han de ser los que lleven el dia a dia del trabajo con las personas con dis-
capacidad en las diferentes dreas de actuacion planteadas. El principio de autonomia y
vida independiente es transversal en estas tareas, aunque €ste sea reconocido como un
pendiente mds a resolver en el corto plazo, al depender de la accién institucional en
muy buena medida todas las ofertas de trabajo y formacion continua que, como se habia
propuesto originalmente, debian ser adquiridas de manera auténoma por el usuario en
el trazado de su trayecto formativo.

El Institut publica una memoria anual con los datos mds importantes en torno a la
atencion de los grupos de personas con discapacidad entre los cuales se pueden resaltar
algunos correspondientes al ano 2008: se atendieron 293 solicitudes de valoracién y
orientacién, 120 hombres y 173 de mujeres, distribuidos de la siguiente manera en-
tre los grupos de discapacidades: 61 por ciento con discapacidad fisica, 17 por ciento
con discapacidad intelectual, 9 por ciento con trastornos mentales, 11 por ciento con
discapacidad auditiva y 2 por ciento con discapacidad visual. A lo largo del ano, se con-
siguieron en total 127 ofertas de trabajo en la bolsa de empleo del EAL y, conjuntando
estas ofertas con otras que fueron puestas sobre la mesa por las propias empresas o en-
contradas por los usuarios, se concretaron 234 contratos laborales con intermediacion
o asesoria del EAL, de los cuales 54 fueron indefinidos y 180 temporales (ECOM, 2009:
45-48). Un dato que resalta entre todos éstos es que el promedio de edad de las personas
con discapacidad que llegan a solicitar estos servicios cada vez aumenta mads, ocasionado
por una absorcién en opciones regulares (principalmente educaciéon) de personas con
discapacidades congénitas, y quienes acuden mads son personas con discapacidades deri-
vadas del trabajo o la edad y cada vez mas cercanas a la edad de retiro.

La otra institucién catalana a analizar se desprende de una historia institucional singu-
lar, pues pertenece a ese tercer sector privado del cual las leyes en la materia hablan con
cierta insistencia como partes importantes en la dotacion de servicios sociales para la dis-
capacidad. El caso que aqui se relata, el de la Federaci6 ECOM (FFECOM), surge como parte
de la apertura democrdtica que se fue dando paulatinamente en el régimen franquista

hacia el final de éste y se consolida con la transicién a la democracia, con el proceso de li-

beralizacién y desconcentracion paulatina de los servicios a las personas con discapacidad.
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La Federacié ECOM’ surge como parte del asociacionismo tardofranquista de finales de la
década de los sesenta y principios de los setenta, exactamente en el afo 1972, como una
federacion que buscaba “aglutinar y potenciar el avance de la mayoria de las asociaciones
de personas con discapacidad fisica y de asociaciones pro-personas con discapacidad fisica
de Catalunya”, y con eso promover la integracion del colectivo a la vida social que le rodea
(2006: solapa). En el anno 2008 eran 161 las entidades asociadas a la Federacio, cuyo obje-
tivo principal es “representar a las personas con discapacidad fisica ante las administracio-
nes, los gobiernos y la sociedad, buscando un mayor impacto y efectividad de las acciones
de sus entidades” (ECOM, 2009: 4). Aqui es importante resaltar que el trabajo de ECOM
desde un primer momento fue planteado como un grupo que represente los intereses del
colectivo de personas con discapacidad fisica, considerando que su enfoque centrado en
este grupo permitiria un mayor impacto en el lobbyingy la estructuracion de estrategias y
politicas mds o menos estandarizadas para su atencion.

La Federaci6 es la instituciéon original, y a lo largo de los anos fue concentrando
ademas de la representacion del colectivo la dotacion de servicios de atencion social en
las dreas de accesibilidad, educacién, salud, trabajo, tiempo libre, sensibilizacion, defen-
sa de los derechos y vida independiente (ibid.: 1). Sin embargo esto cambié en 2007,
cuando se llevo a cabo una reingenieria institucional profunda que gener6 la creaciéon
de una nueva estructura operativa, con ambitos de actuacion delimitada y objetivos con-
cretos. Como se muestra en la siguiente grafica, laidea de esta nueva organizacion erala
desconcentracion de las tareas de atencion a las personas con discapacidad de manera
que las de promocién y representacion a nivel estatal, autonémico y empresarial pudie-

ran ser emprendidas con mayor liderazgo.

llustracion 2
Estructuras componentes de ECOM

ECOM
1
[ I I |
Federacio Confederacio Fundacié Patronal
Ente de referencia en el Ente de referencia Gestora y prestadora de Asociacion empresarial
ambito estatal en el ambito servicios sociales y de para la coordinacion de
autonémico catalan integracion politicas accesibles

Fuente: ECOM, 2009.

5 En un principio ECOM eran unas siglas que significaban “Entidades Colaboradoras con el Mi-

nusvalido”. Con el paso del tiempo, el uso del acrénimo fue dejado de lado, y a la institucion se le

empezo6 a conocer como se ha mostrado en este trabajo.
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Bajo esta logica de organizacion, las dreas de actuacién mencionadas en el parrafo
anterior desde el ano 2007 fueron transferidas de la Federacié a la Fundacié. Con la
transferencia, la Fundacié vino a concentrar a 45.8 por ciento del total de la plantilla
técnica de ECOM, siendo una gran mayoria de estos empleados en el drea de actuaciéon
que en este trabajo se visit6 para tener contacto con las personas con discapacidad: los
Serveis d’Integracié Laboral (ibid.: 13).

Los Servicios de Integracién Laboral (SIL) fueron creados en 1992, llevando a cabo
su intervencién en dos frentes principales: el primero, las personas con discapacidad
demandantes de trabajo, asesorandolos y ofreciéndoles oportunidades de desarrollo y
formacién con miras a su integracién al mercado laboral; el segundo, el llamado “tejido
empresarial”, con el cual se llevan a cabo labores de sensibilizacién para promover la
contratacion sin prejuicios ni barreras de empleados con discapacidad (ibid.: 43). El
primer SIL fue ubicado en Sabadell y desde entonces a la fecha han sido abiertos doce
en total en diferentes comarcas de las provincias de Barcelona y Tarragona. El objetivo

de la actuacion de los SIL es

informar, orientar y promover la insercién laboral de las personas con discapacidad fisica
de las zonas de actuacion y facilitar el acceso de éstas a los servicios o programas de fo-
mento de la ocupacién de las administraciones publicas y entidades privadas de las zonas

de actuacién (ECOM, 2006: solapa).

En el caso concreto del SIL de L’Hospitalet de Llobregat, éste fue fundado en el
ano 1996, aunque ya habia antecedentes de colaboracién entre ECOM y el Ajuntament
de L’Hospitalet desde principios de los anos noventa con la fundacién de la Casa
Boleda. Al momento de ser fundado el SIL-L’H, su dambito de accién era amplio en el
aspecto geografico, pues no solamente cubria a este municipio sino que se extendia
hasta Vilanova, Vilafranca y Montserrat, pero con los anos estos lugares fueron cubier-
tos por sus propios servicios comarcales (ibid.: 7). Desde sus inicios el SIL-L’'H ha estado
ligado al Ajuntament de L'Hospitalet en sus politicas de accién social general, bajo un
convenio de colaboracién firmado por ECOM y el Ajuntament por medio del cual la
Fundaci6 se compromete a otorgar el servicio y el personal mientras que el gobierno
municipal proporciona los medios fisicos y la infraestructura necesaria para su funcio-
namiento (ECOM, 2009: 9). La Memoria 2008 de la F-ECOM muestra como el servicio
de L'Hospitalet es uno de los mas grandes e importantes en su tipo, pues de los 1 655
usuarios valorados en el ano referido 140 correspondieron al SIL-L’H, al mismo tiempo
que se visitaron 47 empresas para asesoria y apertura de ofertas (de un total de 493),

se obtuvieron 141 ofertas de trabajo (de 1 082) y se logré colocar en empresas del

mercado ordinario a 72 usuarios de un total de 1 009 en todos los SIL dependientes de
ECOM (ibid.: 45-46).
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Al dia de hoy el procedimiento de trabajo institucional en los SIL cuenta con cer-
tificacion de calidad 1SO 9000, y consiste en cuatro momentos concretos: la entrevista
ocupacional para la delimitaciéon de un perfil laboral, la orientacién y asesoramiento
en formacion profesional a través de actuaciones en el plano individual con tutorias o
grupal a través de “capsulas informativas”, acciones sobre el tejido empresarial de sen-
sibilizacion y apertura de ofertas laborales, y por ultimo el plan individual de inserciéon
laboral, en donde la insercion no es el inico objetivo, sino la mejora curricular, el acom-
panamiento institucional y el seguimiento del proceso mismo (ibid.: 43). Aunque este
es el proceso genérico, pequenas variaciones se hacen en el SIL-L’H para profundizar en
los alcances de la accion institucional. Por ejemplo, antes de la primera entrevista se rea-
liza una sesion informativa general con los usuarios que piden informacion y dejan su
documentacion antes de cada mes (regularmente, aunque no estrictamente), en donde
se aprovecha la oportunidad para brindar a los potenciales usuarios un “conocimiento
exacto de qué es el servicio, clarificacién de expectativas, qué es lo que se va a encontrar,
quiénes somos”, en palabras de su coordinadora. La intencién de agruparlos desde este
momento preliminar no es gratuita: “lo hacemos en grupo (porque) a ellos también les
sirve muchas veces para ver que...que no estan solos”.

De ahi pasan a la primera entrevista, en donde se discuten aspectos mads individuales
sobre la discapacidad y los antecedentes de trabajo del usuario potencial como un todo
ligado con la vida familiar, el proceso de escolarizaciéon y la atencion en general que
hayan recibido en el pasado. Conociendo estos antecedentes, se abre la posibilidad de
llevar a cabo una atencién mas profunda aunque no en la forma de terapia, sino como
de una tutoria de acompanamiento y crecimiento, en donde la cuestién actitudinal
frente al trabajo y la vida resultan cruciales para el desenvolvimiento de la persona en el
mercado laboral. De esta primera entrevista y todas las observaciones hechas por quien
la lleve a cabo, surge un perfil preliminar de atencion con las fortalezas y debilidades
laborales y personales del usuario, y es asignado a alguna de las técnicas de insercion
para el seguimiento personalizado.

Ala par del proceso personal, el usuario se ve involucrado en una serie de actividades
grupales. Estas también llamadas capsulas, consisten en una serie de temas de interés for-
mativo e informativo para las personas con discapacidad y que forman parte también de
una exigencia que se hace desde la Generalitat de Catalunya a las instancias de atencion
alas personas con discapacidad de ofrecer atencion de esta indole por al menos 50 horas
antes de dar por terminado el proceso individual. El grupo usualmente se retine varias
veces a la semana para trabajar sobre los siguientes temas: informdtica basica (desde in-
ternet a funciones elementales de procesador de texto y otras herramientas de oficina),
catalan oral como parte de las politicas de normalizacién lingtistica, “curriculum oculto”,
la entrevista de trabajo, aspectos juridicos y normativos de la contratacién y autoestima.

Estas ultimas cuatro capsulas son de caracter informativo, y en ellas el objetivo es promo-
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ver precisamente un aprendizaje grupal en torno a la discapacidad y su proyeccion hacia
el mercado de trabajo. Por ejemplo, en la cipsula de “curriculum oculto”, los usuarios
aprenden a potencializar sus virtudes y experiencias “no profesionales” como parte de
un perfil deseable para el trabajo. Otra cdpsula también muy interesante y especialmen-
te relevante para los fines de este trabajo es la de la entrevista de trabajo, en donde las
personas se familiarizan con la estructura de éstas, realizan un simulacro incluso, pero lo
mas importante es la forma de presentacion de la discapacidad, asunto que se trabaja des-
de la primera entrevista, pues como senala la coordinadora del SIL-L’H, es dificil explicar
ala discapacidad cotidianamente, sobre todo si se usan los términos médicos a los que las
personas usualmente estan acostumbrados, entonces se promueve una forma prosocial
de hacer dicha descripcién de la condicion.

Simultaneamente esta el trabajo de sensibilizacién del mercado laboral, el cual
recae en el técnico de empresa. Su labor, sin embargo, no se queda ahi, sino que sirve
de enlace entre el SIL y las empresas que tienen ofertas de trabajo abiertas derivando
curriculums, apoyandolas en funcién de contratacion, resolviendo dudas y sobre todo
abriendo oportunidades, visitando a nuevas empresas a que se unan a los esfuerzos de
integracién laboral de las personas con discapacidad y asesordndolas en los temas
de accesibilidad y adaptacion del lugar de trabajo, entre otras cuestiones. Asi mismo, y
como parte de las muchas actividades en las que ECOM esta participando como entidad
general, se encarga de llevar la integraciéon de personas con discapacidad a los pro-
gramas de obra social de algunos de los corporativos empresariales mas importantes
del pais. Aunque su contacto con los usuarios no es cotidiano, la figura del técnico
de empresa es la encargada de la cdpsula de cuestiones juridicas y contratacion de las
personas con discapacidad.

Con todo este proceso grupal aunado al de tutoria individual es que se traza el
plan individual de insercién laboral, explorando, al igual que como ocurre en el EAL
ya descrito, las ofertas especiales de las empresas, las oposiciones para puestos en la
administracién publica o las propias ofertas del mercado ordinario. Las opciones de
insercion no son reducidas, se pugna por siempre tener una baraja amplia de posibi-
lidades de acuerdo con los perfiles manifestados por los usuarios de los servicios en
ese momento.

Aunque el funcionamiento particular del SIL-L’H no difiere mucho en cuanto a sus
objetivos con, por ejemplo, el Institut Municipal de Persones amb Discapacitat del Ajun-
tament de Barcelona, se podria decir un poco que estin hasta estandarizados, aunque

no de manera gratuita,® sino que esto se promueve desde la Generalitat con miras a

6 Sin embargo la cooperacion entre ambas instancias es continua. De manera anecdotica quisiera
mencionar que llegué a la Fundacié ECOM por recomendacion de la gente del Institut, y que tanto

en las oficinas centrales de la Fundacié como en el SIL-L’H reconocen a los esfuerzos del Institut y
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reducir la diversidad de estilos y formas de trabajo y hacer mas ficil el financiamiento a
todas las instancias encargadas de la atencion a las personas con discapacidad. Los retos
también son los mismos: la integracion en mercado ordinario, la apertura social al tema
de la discapacidad, pero sobre todo la apertura personal de los usuarios que presentan

recelos hacia su condicién de discapacidad.
La institucionalidad en perspectiva

Un analisis ubicado en el nivel de las instituciones permite comprender la compleja
articulacién entre regimenes de bienestar y de personas, pues al mismo tiempo materia-
lizan al bienestar y son capaces de ejercer sus actuaciones e influencia en las personas
destinatarias de sus servicios, quienes al final, reconstruyen una representacion social
de éstas y los regimenes que las sustentan en funcién de lo que alcanzan a percibir y
significar de su experiencia dentro de estos dos dmbitos. Una lectura rapida de la tabla 8
permite ver que en efecto hay congruencia entre las practicas institucionales, el bien-
estar para las personas con discapacidad y el modelo general del régimen de acuerdo
con el contexto. Resalta la estandarizacion de los procesos en el contexto catalan, que
se basa en lo establecido por las LISMI'y se echa a andar por medio de los planes y pro-
gramas que la Generalitat de Catalunya emplea, aun cuando se trata de una instancia
del tercer sector como es el caso de ECOM, que al recibir una fuerte suma de dinero,
producto de subvenciones y presupuesto de operacion se apega a dicho modelo de aten-
ciéon. En México lo que priva son formas institucionales que adquieren muchas texturas,
con objetivos en apariencia similares pero que al final o se enfocan en una sola area de
atencion (que para el caso es la de rehabilitacion) o supeditan unas al paso previo por
otras. En el peor de los casos, “se derivan” a una instancia con mejores condiciones de
atencion, como se reconoce desde los sistemas DIF municipales. Que esto no signifique
que el funcionamiento institucional en el caso mexicano es “malo”, al contrario, la espe-
cializacién en el area de rehabilitacion fisica es tal que los avances son considerables. El
senalamiento viene cuando los planes y programas tienden hacia una atencién integral
y ésta simplemente no existe o esta desestructurada.

El problema general que se pretende resaltar es el de la falta de una politica social
congruente que permita la integraciéon de las personas con discapacidad a la sociedad
y el mercado de trabajo. El caso de Espana es prolifico en ejemplos de como esto se
estructura desde las esferas mds altas del gobierno, al tiempo que articula a las orga-

nizaciones del tercer sector bajo las mismas légicas de funcionamiento. En México lo

de su personal como pioneros en la atencion de las personas con discapacidad, y en algin momen-
to de la historia los modelos formativos de ECOM fueron inspirados en los que se llevaban a cabo

en el Institut barcelonés.
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Tabla 3

Comparacion de las instituciones de atencion a la discapacidad en México y Espaiia

Instituciones de atencion a la discapacidad

México

Espafa

Institucion/

programa

Ambito de
accion
Tipo de
institucion
Marco

normativo

Principales

lineamientos

Sistema DIF Jalisco/Centro de Rehabili- Sistema DIF Guadalajara/Progra- Sistema DIF  Tonala/ Institut Municipal de Persones amb Dis-

tacion Integral/Procedimiento de Agencia ma de Atencion a Personas con Centro de Rehabilita- capacitat/Equipo de Asesoramiento La-

Laboral (VALPAR)
Estatal

Asistencial

Ley de asistencia social, Estatuo organi-
co del Sistema DIF, Ley general de salud,
Cadigo de asistencia social, desde 2010
Ley para la atencion y desarrollo integral
de personas con discapacidad del estado
de Jalisco, aunque la institucion no se ha
adecuado a ésta

Planes nacional y estatal de desarollo,
aunque su origen y buena parte de su
funcionamiento aparecen con el Progra-
ma nacional para el bienestar y la incor-
poracién al desarrollo de las personas

con discapacidad de 1995

Discapacidad (PAD)

Municipal

Asistencial

Ley de asistencia social, Estatuto

orgénico del Sistema DIF

Politica social y asistencia del
Ayuntamiento de Guadalajara,
administracion 2010-2012

cion Integral (CRI)

Municipal

Asistencial

Ley de asistencia social,
Estatuo organico del

Sistema DIF

Politica social y asisten-
cial del Ayuntamiento de
Tonald, administracion

2010-2012

boral (EAL)

Municipal

Servicios sociales

LISMI y leyes derivadas de actuacion es-

tatal

LISMI y leyes derivadas de actuacion
estatal, Pla integral de les persones amb
disminucid fisica a Catalunya de actuacion
autondmica, y los documentos Programa
d’actuacié municipal del I'Area d’Acci6
Social i Ciutadania 2008-2011 y Actua-
cions municipals per a les persones amb

discapacitat del Ajuntament de Barcelona

Ajuntament de L'Hospitalet de Llobregat a
través de la Fundacio ECom/Serveid d'Inte-
gracio Laboral (SIL)

Municipal

Servicios sociales

LISMIy leyes derivadas de actuacion es-

tatal

LISMIy leyes derivadas de actuacion esta-
tal, Pla integral de les persones amb dis-
minuci6 fisica a Catalunya de actuacion
autondmica, el Pla d’actuacié municipal
del Ajuntament de L'Hospitalet y el Plan
estratégico 2009-2012 de ECOM
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Instituciones de atencion a la discapacidad

México

Espafia

Objetivos

Modelo de

atencion

Procedimientos

“Proporcionar servicios de calidad en
materia de rehabilitacion a los usuarios
con algun tipo de discapacidad que asi
lo soliciten y que les permita integrarse
a la vida familiar, educativa, recreativa y

laboral” (DIF, 2009a: 4)

Eminentemente médico, las reas de
atencion social estan supeditadas a la
rehabilitacion

Atencion médica de primer nivel y rehabi-
litacion a través de las areas de diagnés-
tico y rehabilitacion del CRI. Valoracion
para el trabajo a través de la aplicacion
de la bateria VALPAR 2000 de muestras
de trabajo que mide las habilidades la-
borales del solicitante y genera un perfil

estandarizado de integracion

“Desarrollar acciones de benefi-
cio de las personas con discapa-
cidad para lograr su participacion
e integracion a las diferentes acti-
vidades recreativas, deportivas,
culturales, laborales, su familia y
de rehabilitacién para lograr me-
jores niveles de vida y desarrollo”
(DIF, 2010b)

Asistencial

Atencion individualizada en la
busqueda de opciones de empleo
por medio de bolsa de trabajo y
talleres ocupacionales, aunque
la mayor parte de este trabajo se

deriva a DIF Jalisco

Ofrecer atencién prima-
ria y de rehabilitacion
integral a personas con
discapacidad fisica ha-

bitantes del municipio

Médico de rehabilitacion
fisica

Atencion médica de
primer nivel y rehabili-
tacion especializada a
personas con discapaci-

dad diagnosticadas

“Buscar vias y soluciones para conseguir
el cumplimiento de las leyes vigentes so-
bre la integracién de las personas (con
discapacidad) en el sistema laboral ordi-

nario” (EAL, 1990: 20)

Social

Por mandato de la Generalitat, las acti-
vidades comprenden sesiones formativas
e informativas de aula, asi como asesoria
personalizada en el trazado de los trayec-
tos laborales de los usuarios. Contacto
con las empresas en las areas de sen-
siblizacién, socializacon de las ofertas
de trabajo y apertura de nuevos puestos

protegidos y adaptados

“Informar, orientar y promover la insercion
laboral de las personas con discapacidad
fisica de las zonas de actuacién y facili-
tar el acceso de éstas a los servicios o
programas de fomento de la ocupacion de
las administraciones publicas y entidades
privadas de las zonas de actuacion” (Fe-

deraci6 ECOM, 2006)

Social

Por mandato de la Generalitat, las activi-
dades comprenden sesiones formativas e
informativas de aula, asi como asesoria
personalizada en el trazado de los tra-
yectos laborales de los usuarios. Con-
tacto con las empresas en las areas de
sensiblizacion, socializacon de las ofertas
de trabajo y apertura de nuevos puestos

protegidos y adaptados

Fuente: Elaboracion propia con base en la revision de la legislacion y los documentos mencionados.
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que prevalece es una multiplicidad de discursos y opciones que parecen reducirse a la
asistencia o, en el mejor de los casos, la rehabilitacion fisica. Sin embargo esto en si no
puede ser considerado como un problema, tal vez hay otra interpretacion. Una que sur-
ge de observar las profundas necesidades de las personas con discapacidad que pasan
primero por lo bdsico, por una adecuacién del cuerpo a sus condiciones y limitaciones
producidas por la situacion padecida. Si la base de la politica social y el bienestar de las
personas con discapacidad es la rehabilitacion es porque ni eso se ha podido garantizar
debido a una distribucién muy desigual de la cobertura de salud y otros servicios socia-
les, en donde la mayoria de la poblacién simplemente se muestra ajena.

Se sostenia al principio que las instituciones son omnipresentes en la vida de las per-
sonas con discapacidad en general. Con las evidencias disponibles, esto no puede decirse
de cierto con ese grado de generalidad. En Espana hay evidencias que si apuntan a ello,
pero porque el propio sistema de bienestar, a pesar de lo segmentado que es en sus prac-
ticas, garantiza un universalismo bdsico en las rentas minimas de insercién y en la aten-
cién sanitaria. En México no se puede afirmar lo mismo, pues la atenciéon médica basica
otorgada por la seguridad social en el pais se cancela en cuestion de pérdida de empleo,
como es el caso de muchas de las personas con discapacidad entrevistadas en Guadalajara
y de las que se obtuvo su relato, razoén por la cual han tenido que buscar atencion médica
y de rehabilitacién en instancias particulares o asistenciales. Y aun después de todo esto,
ya con la condicién establecida en el cuerpo y la experiencia de la persona, la atencion
institucional no se brinda “de oficio”, hay que ir a buscarla y solicitarla, someterse a proce-
sos de valoracién internay, si todo sale bien, empezar a gozar de los servicios que las ins-
tituciones del bienestar de su contexto ofrecen, y eso siempre y cuando existan. Los casos
mexicanos aqui rescatados se encuentran concentrados en una de las principales urbes
del pais, por tanto no se puede asegurar que la totalidad de las personas con discapacidad
puedan contar con las mismas oportunidades de atencién, ya no digamos de desarrollo
pues eso, como ya se probo, es una asignatura pendiente de resolver.

Entonces, ¢hay un modelo mejor en la atencién a las personas con discapacidad?
No mejor, pero si en apariencia mas congruente y funcional, que puede ser medido
en funcion de los derechos que genera y las posibilidades de agencia, y eso es lo que
logra en alguna medida el modelo espanol. EI modelo mexicano puede que logre sus
objetivos de rehabilitacion e integracion sociofamiliar, pero sus efectos no pueden ser
medidos en la generacion de agencia porque las condiciones sociales en torno a la acep-
tacion de la discapacidad, una mejor imagen publica, asi como las practicas culturales
incluyentes no son hoy diferentes a como lo eran hace 15 o 25 anos. Si bien es cierto
que el problema es mas “visible”, esto no ha significado un cambio profundo, asi como
tampoco se puede decir lo mismo de otros problemas que “de repente” saltaron a la luz
publica en los Gltimos anos como los niveles indignantes de pobreza y marginacion en

que viven millones de mexicanos. Tampoco se puede asegurar que el modelo espanol
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haya alcanzado niveles de aceptacion social e integracién definitivos (hay autores como
Rodriguez, Garciay Toharia (2009) que incluso senalan que los niveles de empleo entre
personas con discapacidad estan debajo de la media europea), pero sus pasos rumbo a
la consolidacion de esto parecen mas solidos, respaldados por una visién basada en los

derechos y la autonomia.
Se ven...pero no se sienten

Falta por ver como opera todo esto entre aquellos que se convierten en sus ultimos de-
positarios, las personas con discapacidad mismas. En sus narrativas pueden encontrarse
trazas que indiquen un tipo de representacion de este bienestar, de estas instituciones,
y de su influencia a la hora de que la persona decide actuar, en la forma de la busqueda
activa de un empleo...o de todo lo contrario. Lo que se busca no es medir si lo que
hacen las instituciones, sino la clase de representacién social de todo lo descrito en la
seccion anterior tienen a su disposicion las personas con discapacidad, y si esto pue-
de traducirse en posibilidades reales de integraciéon sociolaboral. Contrariamente al
comportamiento observado en torno al bienestar, las personas con discapacidad tienen
una mayor discursividad en torno a su experiencia institucional, aunque ésta sigue un
patrén de aparicion singular, por decir lo menos.

Recordemos que las representaciones sociales tienen una textura operativa que es la
que motiva a los sujetos a actuar en consecuencia, y que se puede explorar en diferentes
dimensiones. La primera seria la “opinién” general o las argumentaciones valorativas
que las personas dan sobre su experiencia dentro de estos espacios. Al referirse a la
institucion, a sus personas, a su atencion, se percibe satisfaccion y gusto por como han
vivido su proceso ahi adentro las personas abordadas, lo mismo por una cuestion de “sa-
lir de la rutina” que por una mas enfocada hacia el mercado de trabajo y la proyeccion
laboral. Ramé6n, hombre tapatio con un miembro amputado como se describié en la

introduccion, hace referencia a todo lo anterior:

Si, si, porque principalmente, éste...me ayuda en la forma de que estoy rehabilitindome
para lograr traer mi protesis, porque ya trayendo mi prétesis yo puedo valerme por mi,
¢eda?, para yo ponerme a hacer otra cosa, ¢eda? Ya sostenerme, ya no cargar con las mu-

letas...ya con mis manos libres ya puedo hacer otra cosa.

Como podemos apreciar en este extracto, la actuacion institucional es un trampolin
para cumplir con una gama de objetivos personales, laborales y sociales en general que
le permitiran a la persona hacerse de un lugar “por si mismo”, aunque con un cierto gra-
do de ayuda que varia no tanto porque la institucion haga que varie ese porcentaje, sino

por la percepcién misma de la persona; por ejemplo, Sergi, catalan cuyo padecimiento
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de cancer lo ha dejado con un grado de discapacidad considerable, llega a ser duro con

la institucién en la que se encuentra recibiendo apoyo:

Me tratan como una persona normal. O sea que...de primero me sentia...no sé (risas)...
dicen por ahi “en fuera de lugar”, ¢ve? Y ahora no, me han tratado de una forma que
me hace sentir que...haga de cuenta que estoy en la banca, un rato...que voy a volver a

jugar otra vez.

Joan, catalan también que padece poliartrosis y enfermedad coronaria, tiene en muy
alta estima a la institucién y a su personal: ...ellas tres valen...valen...valen un potosi.

Las tres valen lo que pesan en oro.

Otro ejemplo cataldn es el de Carme, quien padece fibromialgia. Ella es mas especi-
fica en este punto, pues lo que agradece y mas valora es la amplitud de perspectivas que

a partir de su proceso institucional se le abren frente a si:

Pero...ahora por la percepcion es diferente, me han dado mas angulo para poder exten-
derme a buscar trabajo como puede ser prensa, como puede ser...aparte de las amista-
des...pues no sé, otro tipo de...de lugares a los cuales les puedo asistir e informarme o...

en fin, no sé, otro tipo de...posibilidades en forma de abanico, vaya.

Aunque el analisis se centra en aquellos segmentos narrativos mas significativos para
la demostracion de los argumentos que aqui se plantean, la verdad es que de nueva
cuenta topamos con una cierta “pobreza discursiva” en el tema. Es poco en realidad lo
que se habla de las instituciones fuera de estas sencillas opiniones, aunque su trascen-
dencia simbolica sea mucho mayor. Otro ejemplo es cuando las personas con discapa-
cidad exploran las fuentes de sus motivaciones para la busqueda activa de un empleo y
de integracion social. Las instituciones apenas figuran, pero también de manera harto
residual. Sélo Isaac (de Guadalajara, amputaciéon de miembro inferior) y Jose (de Bar-
celona, fibromialgia y poliartrosis) hacen alguna mencién al respecto. Empezando por
Isaac, él encuentra un especial valor en la atencién institucional recibida y la forma en
que eso se convierte en una motivacion a futuro, sobre todo por la intervencion en el

area psicologica para superar el duelo de la pérdida de su miembro:

Si me han ayudado...desde darme la confianza...echarle ganas...no, muy bien todo. Psi-

cologia también ya, como que ya comprendo un poco mas qué es lo que esta pasando.

Jose se va mas por las posibilidades formativas que le ofrecen y la posibilidad que hay

de proyectar todo eso al mercado laboral:
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...te dan una oportunidad, una formacion (...), si tienes la expectativa de que si hay una
oposicion, si hay un puesto de trabajo, si hay cualquier cosa, te dicen la manera, te...te

estan ayudando.

Entre estos testimonios también se pueden identificar pautas de integracion, que es
a final de cuentas lo que mas interesa resaltar. El testimonio de Martha (afectada por

artritis reumatoide degenerativa) es claro en ese sentido:

La terapia me ayuda mucho también, como...yo creo que eso...es primordial como en
mantenerse activa, es igual de importante la terapia, porque ayuda mucho...a la enfer-

medad y...y mentalmente.

...(me dijeron) “ahi hay un centro”, entonces ya me vine para aca. Y aqui también me
han apoyado, porque me cobran una minima cuota, me cobran 15 pesos nomas, y cobran

30. Es trabajadora social, si...ya le digo, pero es tan, ¢c6mo le diré? Es tan...no agobiante.

(la institucion ha sido) de mucha ayuda, ha sido un apoyo muy grande la terapia de aqui,

y...y lo econémico, pues, que me apoyan en pagar una cuota minima.

Estos testimonios se convierten en declaraciones sobre la integraciéon porque fi-
nalmente son oportunidades institucionales que estan permitiendo a la persona que
enuncia proyectar sus habilidades de nueva cuenta en el mercado de trabajo, ante sus
pares o simplemente para si misma. Esta clase de testimonios son mds comunes entre
los casos recogidos en Espana, quizd porque las formas de proteccion y bienestar
son mas y tienen una mayor cobertura que en México. En general, salvo Sergi que si
tiene trabajo actualmente, todas las personas entrevistadas se encuentran cobrando
el seguro del paro y cuentan ademads con el apoyo de la pensién minima de inser-
cién garantizada con su diagnostico de discapacidad, ademads de la atenciéon médica
gratuita. Pero mas alla de todas estas coberturas, que se reconocen manifiestamente
en las narraciones, hay otras ya mds encaminadas a la cuestién laboral, como la que

resalta Maria:

...dentro de estos dos cursos pues nos empezaron a hablar a todos del tema de opo-
siciones para...celador, para la seguridad publica. Y entonces yo, pues, en principio

lo he cogido con muchas ganas, ¢no? Pero claro, es mas complicado de lo que me
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pensaba. Y bueno, estoy metida dentro de esto pues desde...octubre o noviembre mas
0 menos, para...en mayo, el dia 15 tenemos las oposiciones y bueno, ya veremos c6mo

se arregla todo.

Yo por lo menos, yo en mi caso estoy siper contenta, yo los profesores que tengo...
muy bien, muy bien, estoy encantada...te ayudan, te ayudan. Yo por ejemplo ahora con
el tema de las oposiciones tengo bastantes problemas a la hora de estudiar, entonces
claro, yo intento que ellos me apoyen de otra forma para que yo pueda aprender de
otra manera, porque claro, hay cosas que...que si...que te entran, pero otras no...no
acabas de...de asimilarlas bien. Pero muy bien, muy bien, muy bien. Y son muy carino-
sos, sobre todo son muy carinosos. Si, pero...yo no veo que sea solamente conmigo, es

con todo el mundo.

Las oposiciones suponen una oportunidad de integracion inigualable para las perso-
nas con discapacidad, pues por ley también hay plazas reservadas y en los examenes los
puntajes obtenidos aumentan producto de otra clase de bonificaciones también previs-
tas por la ley. El hecho de que este instrumento exista resulta de gran utilidad para las
personas con discapacidad. Cuatro de las seis personas de Barcelona que nos presentan
su testimonio, estaban inscritas a diferentes examenes de oposicion, todos en el servicio
publico, lo cual abre la puerta a un empleo formal, bien remunerado y de contrato in-
definido. El mercado abierto también reditia en oportunidades de integracion, como

la que encontré Jose en una empresa subcontratista:

...yo mi prioridad era trabajar en servicios sociales, para intentar por lo menos tratar
a la gente con respeto, porque yo veo que hay muchos sitios oficiales...que...te miran
por encima del hombro. Entonces a mi esto no me gusta. Y esta empresa me ha dado la
oportunidad de hacer lo que yo queria hacer, ¢por qué? Por mi formacion yo no podia
entrar en servicios sociales, y a través de ellos si, por lo tanto...ha sido un t@ndem, y llevo...
he estado pues desde el ano...finales del 2008...en julio me dieron la incapacidad, y en

octubre yo estaba trabajando.
Y también tiene algo que decir sobre la institucion donde labora:
....sabia que (esta institucion) funcionaba bien y que funcionan de una forma seria y que

intentan fomentar eso...tu formacion, que seas tu la persona que lleva tu vida. Ellos pue-

den ayudarte...pero no te pueden llevar de la mano, eso es como a un nino, le puedes

ensenar a andar pero luego ha de andar solo, no sé.
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Concretando en las potencialidades de integracién que se perciben de las institucio-
nes, esta el testimonio de Victor, quien describe la ayuda que ha recibido y como esto

aporta €11 SU proceso:

...tuve que venir aqui a, bueno, a hacer cursos de administrativo, de informatica, pero un

poco...o sea, cambiar totalmente de chip, de...de...laboral.

Entonces estos centros te ayudan pues...pues a esto, a...a que te sientas bien en otro tipo

de trabajos o en otro tipo de actividades.

Donde si existe una mayor riqueza narrativa es en torno al conocimiento sobre y des-
de la institucién, que forma parte de dos dimensiones practicas de las representaciones
sociales: la que justifica la accion a posteriori y la que genera simbolos de identificacion.
Aqui lo que se observa es una especie de interiorizacion valoral y normativa de la insti-
tuciéon que le permite a quienes la tienen conocerlo mejor, ordenarlo e interactuar, al
mismo tiempo que se identifica en un grupo de institucionalizados con sus practicas y sus
simbolos. Si en los testimonios presentados parrafos atrds se observa como las personas
con discapacidad encuentran algunas motivaciones en la institucién, lo que ahora se
busca es analizar como la accién se lleva a cabo, qué factores promueven la generacion
de nuevo conocimiento social que justifique lo anterior y, al mismo tiempo, la persona
que enuncia sea capaz de encontrarse ubicada afirmativamente en su contexto. Respecto
a la dimension justificadora se encuentran categorias que buscan desentranar lo que en
las narrativas se expresa como conocimiento del mundo: argumentos que le sirven a
quien los emite para comprender mejor cada uno de estos aspectos y que, aunados con
las motivaciones para la accion vistas anteriormente, se convierten en marcos de interpre-
tacion e interaccion en la realidad cotidiana que justifican las acciones y le dan un cierto
sentido. En este caso no se identifican fuentes, sino destinatarios de este conocimiento, y
la institucién es uno de éstos. Después viene la busqueda de las fuentes de identificacion
que, al unirse en conjunto con las de otros emisores, se convierten en la identidad del
grupo, y que para el caso que ocupa ahora implica ver a la institucién como dotadora de
significados externos al individuo. Ver a estas dos dimensiones en su conjunto permite ac-
ceder al plano funcional simbdlico disponible a las personas con discapacidad de manera
general y sus formas concretas de operacién particulares a cada caso.

Como ya se anticipaba, si puede encontrarse una discursividad importante de tener
en cuenta entre las personas con discapacidad estudiadas en Barcelonay su zona metro-
politana, donde hay mayores pistas al respecto, y todas tienden a resaltar lo que la ins-

titucion “da” u “ofrece” en cuestion de servicios y asesoria, asi como la calidez humana
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o el compromiso que sus trabajadores demuestran a la hora de ejercer sus tareas. Al
mismo tiempo, por medio de estos extractos se percibe la forma en que la gente acaba
llegando a la institucién: con el “boca a boca” entre colegas y conocidos que ya conocen

sus servicios. Marfa, mujer con fibromialgia, aborda todos estos temas:

...a través de centros pues me dijeron que habia este sitio el cual pues te hacia, bueno, te

ayudaba para hacer cursos y para la busqueda empleo, te ayuda para poder encontrarlo.

...yo les dije que me interesaba mucho...volver otra vez a trabajar.

Y lo mismo sucede en el relato de Jose:

...este centro, de este servicio...entonces yo ya lo conocia a través de €l (su ex esposo), y
sabia que funcionaba bien y que funcionan de una forma seria y que intentan fomentar

eso...tu formacion, que seas ti la persona que lleva tu vida. Ellos pueden ayudarte...pero

no te pueden llevar de la mano.

...te dan herramientas para que ti hagas tu vida. Si vienes buscando que te solucionen

la vida, ahi esta el problema.

...me esta(n) diciendo que mi vida depende de mi, y que hay alguien que me esta ayu-

dando y me esta dando herramientas para que yo saque mi vida adelante.

Victor (afectado por enfermedad cardiovascular) es otro de los catalanes que habla

en la misma tonica:

...este es un centro que funciona...para mi, ¢eh?, personalmente funciona mejor otras

fundaciones, a nivel de...de...de cursos, a nivel de todo.

Entonces estos centros te ayudan pues...pues a esto, a...a que te sientas bien en otro tipo

de trabajos o en otro tipo de actividades.
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Y Joan comparte este ultimo punto de vista:

...orientan bastante bien el profesorado de aqui...y bueno, mi experiencia pues ha sido
positiva, ¢eh? A partir de ahora pues me he abierto otro...otra visualizacién diferente a la

que pudiera tener, ¢no?, en cuanto a buscar empleo.

El potencial institucional en estos extractos narrativos estd notoriamente concen-
trado en lo que hacen “en el aqui y el ahora”, por decirlo de alguna manera. Parece
apreciarse que las instituciones no son mas que trampolines a los que es necesario llegar
si lo que se busca es un empleo en el mercado protegido y adaptado para las personas
con discapacidad. Ya lo dijo Jose con elocuencia: “me estain dando herramientas para
que yo salga adelante”, y ese salir adelante es lo que va a realizar la persona una vez que
obtenga el trabajo. Y, parece ser, que nada mas.

En los casos mexicanos no hay un acuerdo general en torno a lo que tiene o puede
llegar a brindar la institucién. Por tanto lo que se manifiesta acerca de las instituciones
en estos dos casos son criticas por su funcionamiento (en el caso de Penélope, afectada
por esclerosis multiple), o hipoétesis sobre su funcionamiento en el area laboral a partir
del apoyo en otras areas (en el caso de Itzel, gente pequena). Sélo por resaltar ejemplos
concretos, Penélope quien conoce desde adentro, su funcionamiento y estructura mis-

ma de las instituciones opina:
...s0lo oferta paliativos a la realidad de las necesidades de las personas con discapacidad.
Por su parte, Itzel comenta:

Pero en torno alo laboral si, no les he pedido. Yo sé que me van a cumplir (risas).

...siempre...me han hecho...me han hecho ver de que tengo las puertas abiertas en el

caso laboral. Por ejemplo, si...casi casi hasta meter demanda, como quien dice (risas).

Otra clase de testimonios son los que resaltan la forma en que estas personas llega-
ron a las instituciones, principalmente por €l boca a boca o por la intermediaciéon de
terceros y su experiencia ahi dentro. Ramén, por ejemplo, menciona que €l lleg6 a la

institucion municipal donde esta siendo atendido “de rebote”, pues €l se habia ido hasta

el CRI del Sistema DIF Jalisco por recomendaciones oidas al vuelo:
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...del CRI...del CRI. Entonces dicen que yo fui a lo mero bueno, o sea, “te fuiste directo a
donde esta la mera planta”, porque de todos los municipios ahi los mandan...ala hora de
la hora. Y aqui me hacen todo el papeleo, el papeleo de aqui lo mandan alla...y de aqui
a que alla decidan si si o si no, el estudio y esto, dice “y usted todo lo hizo alla (risas)...

directo”. Ah, bueno, pues mas facil, si...y sin saber.

Ahora en lo que respecta a la institucién como un espacio de dotacion de simbolos
de identidad, lo primero que hay que reconocer es que la realidad supera a lo planteado
por la teoria. Antes se hablaba de que esta identidad tiene como primera fuente de ori-
gen las instituciones y sus dispositivos de accién. Sin embargo las evidencias empiricas
disponibles parecen apuntar en otro sentido, dando cuenta de que esa encrucijada en
donde la persona con discapacidad tiene ante si los descriptores de una institucién y los
propios de la familia, la sociedad o cualquier otra entidad o grupo al que pertenezca, es
real y vivida, y genera ciertos estados sociales, como se explica en el siguiente capitulo.
El primero, que aqui terminara de confirmarse, tiene que ver con el cardcter secunda-
rio de las instituciones en la forma en que estas personas construyen su vida y su disca-
pacidad (véase anexo metodologico). La institucién en estos casos es nula, no brinda
esos significados tan necesarios a la hora de crear comunidad y suscribirse a ésta. Ya se
decia, la institucion parece ser s6lo un medio para alcanzar un objetivo (en contraparte
con la familia que en estas narrativas aparece como medio y fin al mismo tiempo), y se le
ve como una instancia donde las personas pueden “recibir” cosas, ser “atendidos”, pero
no mas que eso. Esto no implica que no se reconozcan sus potencialidades, pero es que
éstas se concentran en el plano de la experiencia individual, tal y como lo demuestran
las evidencias obtenidas de las narraciones y que son el centro de la discusiéon que atn
estd por presentarse.

Las instituciones no figuran en las narrativas porque no se ven mds que como un me-
dio a modo para el cumplimiento de los objetivos de integracion social y laboral de las
personas con discapacidad usuarias. Son un “paso necesario” para alcanzar otro tipo de
estados sociales, sin que esto dependa tampoco de la institucion, sino de la persona mis-
may sus habilidades, de lo que pueda hacer con ellas. La institucién “da cosas” y “ofrece
servicios” cuyo impacto es muy apreciado entre los usuarios, pero no genera al menos
en ese aspecto simbolos y significados mds profundos que una simple orientacién prag-
matica. Las instituciones son puntos de paso, trampolines, no sitios de significado, y
con esas circunstancias a continuacion se busca ver, si no son nada de eso, sal menos se
alcanzan a percibir sus actuaciones y de qué manera lo realizan?

Las personas con discapacidad cuyos testimonios se han rescatado aqui parecen es-
tar inmersas en un conflicto a la hora de reconocer qué clase de condiciones de vida
les esperan tras la intervencién institucional bien sea porque ésta no ha concluido o

porque sus productos se vislumbran a muy largo plazo. Cualquiera que sea el caso,
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no se habla en concreto de mejores salarios, trabajos mads estables, oportunidades de
desarrollo, mayor aceptacion social, entre otros. Es como quien admite que hay algo
bueno ahi afuera, pero no se sabe bien a bien qué es, y aiin mas, se le ve con recelo y
distancia. Asi, aunque haya mds o menos régimen de bienestar, cualquiera que sea el
modelo, éste puede perderse en la inmensidad de los significados y simbolos sociales a
disposicion de las personas con discapacidad. En México porque sus efectos no estan
lo suficientemente socializados como para que la prosociabilidad se convierta en un
objetivo de integracion por si mismo. En Espana porque al estar tan hipersocializados
los instrumentos de intervencion, éstos pierden un cierto sentido, reduciéndose a un
compendio de tramites que hay que llevar a cabo de una manera desestructurada tras
la aparicion de la discapacidad, y sobre el cual poco se repara, de ahi que aunque se
conozcan los procesos e incluso se transite por muchos de ellos (y que de una instancia
se salte a la otra y asi sucesivamente, agotando posibilidades y buscando otros modelos
de atencion en un mundo social altamente estandarizado en ese sentido), sus efectos ni
se conocen, ni se perciben, ni se pueden medir.

Y ese puede llegar a constituirse en el principal problema de operacién de cualquier
régimen de bienestar contemporaneo y de cualquier institucién dedicada a ejecutarlo
en una poblacién concreta. Porque si los sujetos beneficiarios no le encuentran sentido,
sentonces que mas queda? ¢Acaban siendo estructuras huecas que siguen existiendo
porque una ley asi lo dice y asi tiene que ser? Esta y otras preguntas con un sentido mas
profundo de reflexion hay que responderlas si lo que se quiere es generar un verdadero
ambiente de integracion de las personas con discapacidad.

Pareciera que las instituciones, por mas estructuracion juridica y normativa que
tengan, no estan cumpliendo con el objetivo de generar esos estados sociales propi-
cios para la integracion, el primero en la sociedad en general pero en especial con las
personas mismas que acaban siendo sus usuarios. Sin duda las evaluaciones no les son
adversas, pues las instituciones tratadas estdn en alta estima entre sus usuarios, pero
como se ya se mencioné los efectos reales que estas actuaciones tienen en la busque-
day construcciéon de derechos y agencia, asi como las posibilidades reales de generar
autonomia, integraciéon y movilidad social, estan sumamente diluidas en el mar de
significados que intenta darsele a la experiencia como persona con discapacidad. Y
vamos, este no es un problema de comunicacién social o de relaciones publicas, no
es un problema de falta de socializacion de las instituciones y sus labores, ni siquiera
es un problema del diseno del bienestar. EI problema pasa por la imposibilidad dis-
cursiva de sintetizarlas por medio de observables directos: tener un empleo, un buen
empleo, estable, decorosamente remunerado, con coberturas sociales de ley, que
brinde oportunidades de crecer, que ofrezca estimulos, que mantenga distraido...
vamos, que tenga las mismas caracteristicas que cualquier otro empleo para cualquier

otra persona.
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Si las representaciones que las personas tienen sobre las instituciones no logran
identificar la trascendencia de éstas en sus vidas cotidianas, estariamos frente a institu-
ciones huecas y desmodernizadas, como diria Touraine (1997), que han dejado de ser
las principales dotadoras de significados sociales para convertirse en espacios sociales
que ahi estdn porque deben estarlo, pero no por su potencial explicativo de la realidad.
Esta parecia (al menos simbolicamente) una de las principales caracteristicas de las
instituciones del pasado’ y que se teorizé6 mucho en su momento: estas instituciones
ejercian una influencia a veces hegemonica en la forma en que sus usuarios acababan
interpretando y dandole sentido a la experiencia y a los hechos sociales que se les ro-
deaban. Hoy ya no es posible defender eso por completo, aunque las evidencias empi-
ricas ayudan a pensar que hay instituciones con mayor capacidad de creatividad y, por
tanto, influencia positiva sobre los individuos, que otras. Y aqui me atrevo a poner como
ejemplo las formas del bienestar en Espana y sus instituciones en el ambito autonémico
catalan, que promueven la actuacion de la persona sobre su propio destino como un
sujeto activo y depositario de derechos y agencia, y al cual la persona se suscribe y hace
propio su trayecto laboral y le busca las multiples aristas. Entonces aqui no tenemos a
una institucion hueca, sino a una muy viva, aunque sus consecuencias no queden aun
bien definidas, logra crear entre sus usuarios una cierta representacion de la institucion
como un paso necesario que proyecta hacia estados con mayor certidumbre social.

Los tres casos mexicanos, emanados de la estructura asistencial del Sistema DIF, ven
a los sujetos como pasivos, como beneficiarios de una atenciéon con buenas intenciones
pero poca estructuracion, lo que genera representaciones igual de desestructuradas.
¢Son las instituciones mexicanas instituciones huecas? De repente asi lo pareciera, so-
bre todo pensando en que algunas de ellas, al trabajar bajo un modelo eminentemente
médico, no se dedican a generar estados en donde se pugne por derechos, sino simple-
mente el restablecimiento de ciertas funciones fisicas bdsicas. Pero es que también aqui
las personas se enfrentan a las instituciones sumidas en un franco desconocimiento real
de lo que pueden llegar a desempenar. La informalidad priva en la relacion usuario-
institucién. Pero entonces, volviendo a la pregunta que detoné esta reflexion, ¢son las
instituciones mexicanas instituciones huecas? No en realidad, porque ni juridica, ni
normativa ni practicamente buscan generar algun significado simbélico concreto en la

persona ni de si mismas ni de lo que hay alla afuera en torno a derechos y sus aplica-

7 Con sus debidas reservas, por supuesto. Pensar en estas relaciones actores-estructuras de ma-
nera unidireccional lo tinico que hace es reducir el espectro de la explicacion a un margen muy
limitado. Ni siquiera en regimenes totalitarios las instituciones tienen ese poder hegeménico de
penetrar tan decididamente en las vidas cotidianas de los sujetos, pero si alcanzan a imponer ciertos
significados que se traducen en formas de apropiarse de estos espacios institucionales, mismos que

trascienden y se convierten en moneda de cambio comtin en el curso de las interacciones.
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ciones. Las instituciones cumplen con el objetivo de rehabilitar al solicitante y ofrecerle
algun tipo de atencion médica, y asi se hace, contribuyendo a paliar un poco los efectos
de un régimen del bienestar tan segmentado como lo es el mexicano.

Si las instituciones o los regimenes de bienestar que las sostienen no son capaces
de brindar, ya sea por definicién o por franco conflicto interno, los significados en tor-
no a la experiencia como persona con discapacidad, ¢entonces donde se encuentran?,
¢cudles son las claves para entender lo que significa hoy por hoy tener discapacidad?
Esta vez la respuesta no estd en la voz de la persona con discapacidad misma, sino en su

existencia completa como un actor social.

.......................................................... e e e e et et e e e e e e e et e e e e e e
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CAPITULO IV

Tercer reto: un acercamiento sistematico
a las personas con discapacidad

Que nunca aceptamos realmente nuestra condicion,
y que si llevamos una vida plenay feliz

o si simplemente estamos alegres,

es porque “le estamos poniendo buena cara”.

Pam Evans. “Orgullo contra Prejuicio”

“Volver al actor”. El mantra de las teorias y las metodologias centradas en los sujetos pa-
rece estar hoy mds vigente que nunca. Volver al actor es una apuesta fuerte, y no porque
desde las ciencias sociales lo hayamos olvidado, sino porque pareciera ser que es mas
dificil hablar de éstos. Como dice Bauman (1994), la experiencia social es en esencia
egocéntrica, centrada en el aqui y el ahora de los afanes cotidianos de quien la vive y
enuncia, por tanto un ejercicio de vuelta al sujeto se vuelve necesario, pero no desde un
punto de vista que acabe por legitimar ese retraimiento a lo intimo. La apuesta es con-
cebir a los sujetos, actores en toda forma, como una dimensién de lo social. Implica ser
capaces de salir del marasmo existencial de la experiencia intima para ubicarla en un
orden de ideas mucho mds complejo. Pero sobre todo resulta importante volver al actor
porque en éste se esconden las claves para entender al mundo moderno, al ser capaz de
verse reflejado (o no) en las estructuras que le dan sostén y sentido.

Lo anterior cobra una relevancia especial cuando, como aqui, se discute sobre la
discapacidad como un problema social contempordneo, y de ahi que sea un reto para
cualquier colectivo humano que tenga como objetivo la integracion plena de sus com-
ponentes. En los capitulos anteriores se aprecia como la llamada “cuestioén social” sobre
la cual parte la estructuracion de los regimenes de bienestar y sus instituciones es en
efecto una interrogante que se hace desde las esferas mads altas de los sistemas politicos 'y
de poder, pero lo que no se ha problematizado lo suficiente es que la respuesta a la cues-

tion también es proporcionada por estos mismos actores, muchas veces demostrando

un desconocimiento amplio de aquello de lo cual quieren intervenir. Ejemplos sobran,
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y ni siquiera vale la pena traerlos a colacién porque como ya se mencioné no es la inten-
ciéon “medir” o “evaluar” a estos regimenes. Lo que se pretende es como éstos operan
en un plano mas intimo y que, siendo francos, poco se explora a la hora de evaluar estas
politicas y presentar indicadores de su desempeno. En sintesis, se pugna por un analisis
centrado en la persona con discapacidad misma, depositaria de todas las practicas, los
discursos y las intervenciones desde uno u otro dmbito.

El dilema en este debate es situar en el centro de la discusién a la biografia como
un elemento de analisis social. Al abordar varias biografias, como es en este caso, se
espera reconstruir una cierta vision del grupo en torno a lo que las personas con disca-
pacidad saben y dicen sobre la sociedad que les rodea y la forma en que la incorporan
como estructuras de vida. Lo que se ha venido haciendo con estos testimonios y que se
profundiza en este capitulo es rescatar porciones de biografia y experiencia delimitada
a un tiempo, espacio y procesos determinados que ademads se corresponda con una
representacién social de una manera u otra disponible como un conocimiento comuin
para el grupo.

Esto se vuelve mads apremiante (y por demads interesante para el andlisis) cuando se
visualiza el panorama social que antecede a las personas con discapacidad y que se ha
descrito y analizado en los anteriores capitulos. Se pueden observar grandes modelos
y paradigmas del bienestar operar cuantiosos presupuestos e importantes estructuras
institucionales de todo orden, innovando en practicas de atencién, formando nuevos
recursos humanos, siendo referentes, haciendo cambios y, sobre todo, llenando discur-
sos politicos. El problema es que poco o nada de estos procesos alcanzan a colarse en la
narrativa cotidiana de la persona con discapacidad que vive su vida social atravesado por
estas practicas, y por tanto los niveles de significaciéon de estos procedimientos no logran
los niveles deseados por las politicas, sobre todo si se habla de su objetivo supremo de
generar una nueva vision social o cultural en torno al problema. ¢Entonces de qué se
habla? ;Quiénes son las personas con discapacidad si en definitiva no son producto ni
del bienestar ni de las instituciones? Y mas importante: tomando en cuenta todo el con-
texto, ¢qué significa tener discapacidad hoy?

Parece ser que la respuesta, como esta por verse, se encuentra en el nicho intimo
y subjetivo de la persona misma, en sus preocupaciones cotidianas mas elementales
como la familia, el grupo de pares o, aunque suene a perogrullada, la persona misma.
Es una especie de repliegue simbolico la que se presencia entre las personas con disca-
pacidad ante las externalidades de un mundo contradictorio que al mismo tiempo que
excluye demanda integracion. Podria decirse que de aqui surge un espacio biografico
alternativo, a la manera de un nicho, que incluso profundiza en la especificidad de
su elaboracién, pues acaba consolidandose en un drea de accion vy significacion que

trasciende y se convierte en un esquema de accién inigualable: el cuerpo, pues como

menciona Arfuch, aunque es una parte constitutiva de la intimidad, éste se construye
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como “un limite, un umbral que une o separa de los otros, y también del habitat, la casa
—una atmosfera tanto como una materialidad—, relaciones —con quiénes compartimos-—,
pasiones, sexualidades, objetos, practicas, etc.” (2005: 239).

Pero no es sélo el cuerpo. Esta es quiza la dltima dimensién de lo social entre las
personas con discapacidad precisamente por su naturaleza intima y al mismo tiempo
colectiva (maxime entre las personas con discapacidad fisica, como es el caso de quie-
nes se ha venido hablando). Antes de ella hay otros circulos sociales previos, siendo la
familia y la persona misma en su presentaciéon en la vida cotidiana lo mas importante y

que facilmente pueden explorarse en los testimonios del colectivo.
La microsolidaridad familiar

La primera fuente de certidumbre social, de tranquilidad, de confort, de motivaciones
en general para las personas con discapacidad es la familia. Podria decirse que es su
primera y ultima red de proteccion ante los riesgos sociales a los que se tienen que en-
frentar cotidianamente. Contrariamente a las instituciones o ain mads a los regimenes
de bienestar, la familia aparece constantemente en los relatos que se hacen desde la dis-
capacidad. La primera hipétesis al respecto tiene que ver con la historicidad y la cultura
de los contextos donde se ha encontrado a estas personas. Como ya se analiz6, México
y Espana son paises en los que la estructura familiar ha sido el centro de la mayor parte
de las intervenciones publicas que se hacen desde las politicas de bienestar, producto de
una construcciéon cultural en donde la familia es el principio y fin de todo actor social.
La familia es esa fuente permanente de socializacion y cumple de manera general con lo
que se espera de ella en la teoria. Pensemos por ejemplo en la teoria de la socializacion
mas clasica, la de Durkheim, en donde dice claramente como la red familiar acaba por
ser el primer espacio en el cual cualquier individuo empieza a aprender (y aprehender)
las reglas, formas y modos del entorno que le rodea; de ahi que es tan importante para
el pensador francés que su funcionamiento brinde a sus integrantes un catalogo basico
de conceptos morales que sean capaces de proyectarlo hacia afuera, ya sea en la escuela
o en el trabajo, bases mismas de la sociedad (Tenti Fanfani, 2002).

La discursividad en torno a la familia existente entre las personas con discapacidad
es basta y florida como se muestra en el recuadro correspondiente a la identificacion
sintactica, en el anexo metodologico, llena de ejemplos, anécdotas, momentos y cir-
cunstancias que dan sentido y valor a la experiencia subjetiva. Aunque las formas con-
cretas de aparicion de esta estructura entre las personas entrevistadas es muy diversa, se
localizan ciertas pautas. Por ejemplo, entre las personas con discapacidad encontradas
en Guadalajara este tema acapara muy buena parte de las narrativas, como es en el caso

de Ramoén, a quien parece serle un tema facil de sacar a relucir, aunque también le es

dificil, llegando a romper en llanto al menos tres ocasiones cuando hablaba de ésta, de
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lo mal que lo pas6 cuando fue amputado y de las muchas expectativas que tiene puestas
en su recuperacion para seguir ayudandola. Martha seria otro ejemplo emblematico en
este contexto, quien lo mismo habla de su hija, de sus hermanos y la forma en que la
han ayudado a salir adelante, asi como de su madre, con la que comparte la misma con-
dicién de discapacidad. Entre los casos encontrados en Barcelona sobresale Jose. Por
ejemplo, cuando habla de su vida y sus perspectivas como persona con discapacidad, lo
hace siempre poniendo por delante una actitud positiva, y cuando habla de esa actitud
positiva, las cosas la remiten a la familia y a su lucha por la superacién de sus hijos y por
deshacerse de los malos recuerdos del pasado (entre los que se incluyen una dolorosa
relaciéon marital y la situacion econémica precaria por la que atravesé por mucho tiem-
po). Estos dos temas, pues, parecen indisociables en lo que cuenta Jose, y se correspon-
den con algunas pautas ya observadas en los casos mexicanos.

Estos ejemplos son s6lo muestra de un fenémeno mas complejo, en el cual la familia
se debe reconocer como una primera fuente de seguridad ontolégica para las personas
con discapacidad. En general no hay relato en el cual no haya agradecimiento o recono-
cimiento por lo que en algin momento dlgido la familia ha tenido que realizar para sa-
lir adelante, sobre todo tomando en cuenta que de las once personas entrevistadas, diez
tienen condiciones de discapacidad adquiridas, por lo que la atencion familiar ha sido
mucho mads determinante ante el momento de crisis que para muchos fue la aparicion
de la discapacidad. Aun con todo esto, se impone un matiz importante de considerar
porque, aunque la familia aparece mucho en las narraciones obtenidas, parece ser una
estructura “dada por hecho”, sobre la cual no se repara mucho en las declaraciones en
torno a la discapacidad. Es decir, la familia siempre esta ahi, y por tanto su influencia o
no en los procesos de discapacidad y busqueda de empleo de las personas entrevistadas
no es que se minimice, sino que simplemente es tan normal que no se hacen grandes
aspavientos al hablar de ella. De lo que se rescata aqui es la forma en que reacciona la

familia frente a la aparicion de la discapacidad, como lo menciona Penélope:

...asi como que...como que no captan, o sea...digo, pues €s...yo a veces tampoco no...
no...no lo capto mucho, o sea...pero...pero si fue...sobre todo para mi mama fue dificil
porque pues es con la que vivo, entonces ella ha visto todo, ¢no?, o sea, de como ha ido

en evolucion...entonces...esta algo feo.
O Itzel:

Hasta cuando tuve unos... ¢qué serian?...5 anos, ya después de la resignacion, pues, co-
nocieron al primer pequeno, que fue cuando mi mama como quien dice lo abordo6, y ahi

supimos de la asociacion que esta ahorita. Ya de ahi mi mama ya se fue empapando de...de

todas las ideas, de todo lo que vivieron las otras mamas igual a partir de otras experiencias.
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Carme no se separa de esta 16gica, precisamente e incluso ella visualiza una manera

en que se manifesto la afectacion familiar de su propia condicién de discapacidad:
Fue muy duro para todos...puede que mds que para mi, fijate.
Y Victor en ese mismo sentido:

También preocupados los dos (hijos), pero sobre todo el pequeno...pasé el colegio...el
curso...en el colegio no sabian nada de que yo habia tenido un infarto y le preguntaron
a su madre que qué le pasaba al...al...al chico, le afect6 bastante. Y le afect6 bastante y
siempre es una preocupacion que tiene porque siempre me habia conocido a mi con
un nivel...laboral alto, y de golpe paso al nivel laboral...no tan alto ni tan bien visto por

mucha gente, ¢no?

En las narraciones con base en la familia, asi como se vera también en las propias
en torno a la persona y al cuerpo, pueden identificarse una serie de motivaciones
que llevan a las personas a emprender procesos activos, en este caso, de busqueda de
empleo e integracion social. Esta dimensiéon adquiere una importancia especial en
muchos de los casos aqui descritos, pues hasta antes de la aparicion de la discapaci-
dad estas personas eran el principal sostén econoémico familiar, situacién que no sélo
se vulner6 con la aparicion de la condicién sino que no cambié mucho, y asi estas
personas continuaron fungiendo ese papel intrafamiliar. Ramén expone lo anterior

de la siguiente manera:

...yo siento y tengo el animo de sobresalir por mi mismo, o sea, para valerme yo solo,
porque ella (su hija) a veces tiene tareas, tiene...otras cosas que hacer, por ella y...
pues tiene que estar al pendiente de mi, porque ahorita ella se queda al pendiente de
mi ya...al pendiente de la casa, y...pues su trabajo de ella, que viene siendo la escuela,
y aparte de eso pues yo como voy y junto mis palitos para pintarlos, ella, pues...es mi
mano derecha, es la que me acompana a juntarlos y a veces desatiende una cosa por

hacer otra.

Pero va mas alla, no es solo distraerla de sus actividades. Ante todo, Ramoén desea
recuperar su movilidad y la capacidad de trabajar por si solo para un evento mucho mas

significativo:

Entonces yo quiero...digo, si Dios me da licencia, echarle lo mas, lo mas que se pueda,

para...vamos, ahora para sus 15 de ella (su hija), de perdida si no bailo con ella, ahi de

perdida...ir caminando.
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Al respecto Isaac piensa convertirse en un buen ejemplo, que guie a su familia, que

los una:

...de lo malo, lo bueno: que sea un ejemplo para la familia. No sé si manana o pasado...
vaya a haber otro...pero...por lo menos que vean que...se puede vivir con esa falla (con

la discapacidad).

Y Martha ve todo lo anterior en las pequenas cosas de la vida cotidiana, aquellas que

por cuestion de la artritis ha dejado de realizar y que reconoce ahora le tocan a su hija:

...aveces cuando hay trastes, poquitos, digo: “ay, para que no se le acumulen a mi hija 'y

ahora no friegue”.

Aunque con menor frecuencia, esta clase de motivaciones también se encuentran en
las narrativas de otros casos, como el de Jose, quien al igual Isaac espera convertirse

en un ejemplo para sus hijos:

Y es el ejemplo que quiero dar a mis hijos y, bueno, de alguna manera lo han retomado
muy bien. Yo les digo: “si yo puedo, vosotros podéis, a mi no me digas que no puedes,

dime que no quieres...y yo te entenderé”.
Y por su parte Joan, con el estilo juguetén que lo caracteriza, también lo expresa:

...la familia pues me apoya mucho, me dicen que no me preocupe, que tranquilo y que

pa’ delante y que ya saldrd luego luego la cosa y si no pues que estamos bien.

Mi mujer muchas veces se sentaba conmigo “a ver si encuentras trabajo y te vas a traba-

jar”, ya que hasta en la broma me hace de gandul (risas).

Y aunque la familia no es el centro de estas narrativas, si estd ahi presente, tanto
para brindar seguridad como para motivar a estas personas a actuar: buscar un trabajo,
conseguir la ayuda de una institucién. La red de microsolidaridad familiar es entonces,
como se habia planteado desde la teoria de los regimenes de bienestar aplicadas tanto
en México como en Espana, un recurso importante con el que cuentan.

Las siguientes dos dimensiones de analisis son las de justificacion de la accién como

un modo discursivo a posteriori, asi como el uso de estas representaciones sobre la familia

como un espacio identitario. Estos aspectos ya habian sido explorados en las narrativas
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correspondientes a las instituciones. Ahora lo que toca es ver a la familia como ese es-
pacio simbdlico y de interacciones que cobija a la persona y le brinda seguridad en sus
practicas cotidianas. Aqui la familia aparece en una doble vertiente: la primera corres-
ponde a los casos mexicanos, en donde la familia es principio y fin de toda la actuacion
y la bisqueda de mejores oportunidades por parte de las personas con discapacidad
encontradas en Guadalajara. Ya se veia en la seccion anterior como la familia y sus inte-
grantes son vistos por estas personas como los principales motivadores para el desarrollo
o al menos la basqueda de opciones encaminadas a ello. Y lo es asi porque la familia
fue un sostén emocional para estas personas en los momentos mas criticos en el desa-
rrollo de las condiciones que los llevaron a tener una discapacidad, y hay una especie
de de-seo de retribuirles eso, sin contar ademds que cuatro de los casos estudiados en
Guadalajara y tres en Barcelona son cabezas de familia.

En general en casi todos los relatos hay una figura que retrata de alguna manera los
sentimientos por los que pasoé la familia, aunque también la fortaleza que brinda, como

en este extracto de Ramon:

...somos una familia, pues, no...no estamos desbalanceados, estamos unidos, ¢eda?, tan-
to de un lado como de otro...tanto me han ayudado moralmente como econémicamen-
te...todo, todo. Y por eso...pues yo, yo me siento muy protegido a comparacion, pues,
de otras personas, ¢eda?, que...que en realidad si...estan bien desprotegidas por todos

lados. Y yo no, yo por eso mucho animo...y adelante...

Y luego prosigue al explicar el papel que cada parte de su familia ha tenido que to-

mar a partir de los desajustes, producto de la discapacidad:

Y en mi caso no, en mi caso...este, cuando yo pude, en mi casa aunque sea frijoles pero
nunca faltaron...y aun asi (con la amputacién) no siguen faltando, porque mi esposa se
acomodo en ese trabajo y...este...pues nos ha estado ayudando y poquito que ella arrima
y poquito que yo saco por ahi y ahi la llevamos, ahi la llevamos. Mi hijo el mas grande le
dan vales de despensa, y...a veces cuando puede nos lleva que el café, que aceite, asi una
despensita nos arrima, y también...€l nos apoya. Mis hermanos también a veces llegan y...

van y me dicen “qué...ahi te van 200 pesos para que le eches gasolina a la camioneta”.

Estamos entonces ante un conocimiento que lo que brinda es seguridad, pues la fami-
lia es vista como una comunidad de proteccién para estas personas, en donde lo mismo
encuentran confort que apoyo en los proyectos que deciden emprender. Esta seguridad
también se traduce en cuidados, que aunque la mayoria de las personas abordadas se valen

por si mismas, de repente se vuelve necesario ese cuidado mas directo, mas cuando la con-

dicion de discapacidad propia asi lo demanda, como es en el caso de Martha:
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...ellos con la medicina estan al pendiente, si me falta o que no completo o equis, porque
no quieren que me falte pues porque el doctor me dice “nomas las medicina no me la deje,

porque si no se va a atrasar...lo que llevamos avanzado puede retroceder...puede perderse.

Incluso en este pequeno fragmento extraido de la narracién de Martha deja de ma-
nifiesto como la bisqueda de atencién institucional se convierte en un proceso familiar
al decir “lo que llevamos avanzado puede retroceder”. “Llevamos”, importante palabra,
ese “nosotros” que une e identifica a una persona con un grupo. Tal vez no haya manera
mas elocuente de signar todos los argumentos que se han vertido hasta el momento
sobre la familia como en este pequeno testimonio de Martha.

Por supuesto que la familia también aparece entre los casos catalanes, pero no con la
frecuencia ni la profundidad simbdlica que han demostrado desplegar sus pares mexi-
canos. Esta segunda vertiente nos lleva a observar a una familia importante en la medi-
da en que se vuelve también una dotadora de significados e identificacion, pero sobre
todo, la familia es una estructura “dada por hecha”, es decir, se menciona, si, pero mas
bajo la premisa de reconocer que ahi han estado en este proceso. Lo anterior se puede
apreciar en el ejemplo siguiente de Maria, quien reconoce las preocupaciones de su

familia pero aun asi trata de hacer las cosas por si misma:
...en mi casa siempre estan: “no lo hagas, deja que venga yo, cuando venga yo te ayudo,
lo hacemos entre los dos”, pero claro, yo siempre intento poner mas fuerza, y claro es
una cosa que hago mal...hago mal, porque luego claro, luego me encuentro mal. Pero

bueno, siempre, claro, me miman mas...me miman mas por eso.

Sergi ofrece un testimonio que se antoja frio pero que ayuda a confirmar lo que ya

se mencionaba antes:
(Mi familia reaccion6 ante el diagnéstico) normalmente normal, como si nada, y ya esta.
Poco es que se pusiesen a hablar conmigo ni nada, no sé. No hay ninguna reaccién en
particular.

Y Carme lo hace también, a dos tiempos:

Fue muy duro para todos...puede que mds que para mi, fijate.

...los que me rodean se sienten segurisimos conmigo, es decir soy una persona realmente

fuerte y se apoyan mucho en mi.
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Entonces no es que se minimice la familia, simplemente no es tan protagénica en
el proceso. Si nos fuéramos con lo dicho por Carme, evidentemente el protagonista de
todo proceso con discapacidad, desde este punto de vista, es la persona misma, quien se
puede llegar a convertir en una clase de “ejemplo” para quienes lo rodean. O puede ser
visto como la persona “mds normal del mundo”, sin mayores aspavientos, como parece
decirlo Sergi.

Todos estos testimonios, vuelvo a insistir, son importantes por lo que esconden tras
de si: una red de protecciéon esencial de sus miembros, sobre todo los mas vulnerables,
ante las externalidades y las adversidades de una sociedad excluyente. Sin embargo tam-
bién hay que reconocer una cierta diferencia en la forma de enunciar a la familia, pues
mientras que en México ésta ocupa un lugar central en la mayoria de los procesos en
los que las personas con discapacidad se ven involucradas, en Espana estd esa estructura
“dada por hecho” que se mencion6 parrafos tras. Con todo y todo, la familia, tanto en
el plano real como en el simbdlico, brinda confort, alivio, motivacion para salir adelan-
te, apoyo econoémico y cuidados en general, y como se ve, las condiciones particulares
de institucionalizacién vividas por las personas abordadas no parece afectar mucho a
su conformacion, sino todo lo contrario: la familia acaba por fortalecerse, sobre todo
cuando se observa que esta red de microsolidaridad un destinatario central de las inter-
venciones desde el bienestar para la atenciéon de la discapacidad, como se desprende
tanto del modelado del bienestar espanol como de los lineamientos generales de po-
litica social en México. Sin embargo, esto no exime a la familia de riesgos, y éstos son
manifiestos en los testimonios ofrecidos por las personas con discapacidad, pues podria
decirse que al mismo tiempo que la persona entra en crisis por la aparicion de su disca-
pacidad la familia también lo hace, y las consecuencias son tan tangibles como se han

senalado en los fragmentos discursivos presentados parrafos atras.
Self, discapacidad y cuerpo: las altimas trincheras

Aun con todo lo importante que resulta ser la familia para estas personas, parece ser que
el altimo reducto de defensa frente a las fuertes externalidades a las que se esta expues-
to con la aparicion de una discapacidad estd en la persona misma, en su self (al mas puro
estilo de la teoria de Goffman, 1997) y la forma en que se construye y se presenta en
la vida cotidiana. Peculiarmente, es en este nivel donde las personas con discapacidad
son capaces de brindar mucha mads informacion, pues implica poner a la experiencia
personal en una perspectiva que permite identificar sus usos, limitaciones y potenciali-
dades. Derivada de esto se construye al interior de cada persona una vision particular
del cuerpo como instrumento de prosociabilidad y de integracién; aunque particular,

es una construccion colectiva y que al final es compartida por todos sus miembros en

algunas de sus caracteristicas mas elementales.
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En la construccion de estos elementos intervienen varios factores, siendo quizd el
mas preponderante la discapacidad misma, pues atraviesa contundentemente todos
los aspectos de la vida social y productiva de estas personas como si de un elemento
prescriptivo de sus procesos de socializacion se tratara. Cuando las personas con dis-
capacidad ponen en perspectiva su propia condicién, acaban por identificar con un
grado de detalle considerable sus convicciones, creencias, motivaciones e identifica-
ciones grupales. Pero lo que prevalece aqui no es una discapacidad estandarizada, ni
sus formas médicas o del comportamiento. Tampoco una conceptualizacién emanada
de la experiencia institucional (lo cual ademas ha quedado ya explicado). En las na-
rrativas de estas personas, la discapacidad es un elemento flexible y dindmico, cuya
construccion apela a una combinacién de dimensiones de andlisis un tanto dificil
de explorar, porque lo mismo integra a muchas de las practicas sociales que se han
descrito hasta ahora en torno a la discapacidad que simbolos y significados hipersub-
jetivos, propios de una experiencia concreta en un espacio concreto. En consonancia
con esto, la discapacidad puede adquirir diferentes tonos, de acuerdo con las expec-
tativas personales y grupales del momento, o lo que es lo mismo, se convierte en una
orientaciéon pragmadtica fuerte.

La reconstruccion de estos elementos narrativos pasa primero por la identifica-
cion de una serie de corolarios que sirven para ubicar los principales argumentos que
usan las personas con discapacidad en torno a la construccién de su persona a partir
de la discapacidad y el cuerpo resultante. Esta identificacion semantica lo que resalta
es la existencia de simbolos y significados de naturaleza mas profunda, sobre los que
se hablard un poco mds adelante. Aqui aparece un primer factor a considerar, pre-
sente en las narraciones sobre y desde la discapacidad: tema de los mas importantes
a la hora de narrar la experiencia social, lo que significa que su influencia sobre las
formas de socializacion existentes entre las personas con discapacidad es considera-
ble. Podria decirse que la narracion de la discapacidad como una experiencia vivida
y vivida, con significado propio y con perspectivas de andlisis particulares, resulta ser
uno de los aspectos comunes entre las personas abordadas para este trabajo y que es
usado como una suerte de declaracion de intenciones en donde lo mismo se conden-
san las deficiencias que las potencialidades propias de la condicion de discapacidad
que se tiene.

Hay algunos extractos narrativos que muestran precisamente como las personas en-
trevistadas tienen una forma de ordenar su conocimiento y experiencia cotidiana en
funcién de su condicién de discapacidad y las percepciones que puede provocar todo
lo anterior. Aqui el hecho de “descubrir” la discapacidad es importante, y resulta ser la
primera forma de ordenar el discurso. De entre los casos encontrados en Guadalajara,

México, Penélope es clara al respecto, cuando se le pregunta lo que significa para ella

tener una discapacidad:
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¢Como que qué significa? O sea...este...si no la hubiera obtenido por la enfermedad,
jamas me hubiera dado cuenta de lo que es la falta de cultura que existe...que tenemos,

o sea, que esa idea de que creemos que estamos exentos de que nos pase algo.

Pero ademds Penélope reconoce que no es el inico problema en torno a la discapa-
cidad que pasa por la cultura y la falta de atencion social en torno a ésta. La aceptacion
social y el hecho de admitir que una persona con discapacidad también puede integrarse
a cualquier actividad social que se le imponga, por mds lidica o recreacional que sea,

parece ser una asignatura pendiente:

...Iuego luego sientes la mirada, o sea, si vas a un centro comercial, sientes la mirada,

si vas a un concierto por equis razon, sientes la mirada, sientes el “ay, pobrecita, estd en

silla de...”, “spobrecita?”, itd, yo no! Yo aqui estoy...td estds bien y estds aqui también

entonces spor qué pobrecita? Y eso es lo que no entendemos y me incluyo porque pues...
d

antes era asi también.

Itzel, quiza por el hecho de ser gente pequena y de haber nacido con esa condicion,
entiende de otra manera estos problemas. Ante la misma pregunta, si se considera una

persona con discapacidad, responde:

Fijate que yo la verdad asi no siento que sea discapacidad. O sea...hay otras personas
que si se...que siento que tienen mas ese problema. Pero asi en el caso de nosotros no,
porque es la estatura, afortunadamente tenemos brazos, piernasy...pensamos. O sea, en

si no me considero tan discapacitada.

En esta idea se distingue la discapacidad como una falta de potencialidades fisicas y,
hasta cierto punto, intelectuales. Pero también puede considerarse como una cuestion
estrictamente relativa: una “corazonada” hace que Itzel no se sienta “tan discapacitada”,
un simple escrutinio de la mirada. Y aunque Itzel deja abierta la puerta en otro mo-
mento a considerar que la gente pequena si es en realidad gente con discapacidad por
la afectacion que su condicion impone sobre las actividades cotidianas, tal vez el que
mejor lo expresa es Ramoén, cuando tiene que describir la ruptura por la que tuvo que

pasar tras la amputacion de su pie:

(Lagrimas, voz entrecortada). No pues es que...muy sorprendente porque...yo era una
persona activa, ¢eda? Este...que no...nunca, nunca me gusto estar sentado. Siempre ade-

lante, adelante...y...dias de fiesta, domingos, dias que se ocupaba trabajar, lo hacia...y

ahora asi... (senala la pierna amputada, silencio prolongado)...
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El mismo Ramoén explica como no sélo en lo fisico “pega” la discapacidad, también
en lo emocional, en lo actitudinal, en la forma de afrontar la vida y entenderla, y hasta

en la forma de darle sentido a los recuerdos del pasado:

...inclusive ahi afuera de la lechera (donde trabajaba)...llegan y...(veo) el camion que
yo traia (lagrimas, voz entrecortada)...y luego...pues...aqui andaba en esta colonia, aqui
a espaldas (de la institucion), entonces es cuando uno dice “malas”...es cuando siente

uno la discapacidad.

Y de nueva cuenta, un argumento que “atenda” los efectos de la discapacidad, tam-

bién en voz de Ramon:

...estd un senor, fijate...se llamaba Benito...el senor como diario me veia bien activo a
mi, me dice “ahora si, te dieron en la chapa”, le digo yo “no es cierto”, le digo “no...eso
no Don Benito”...usted...porque dice “no, imaginate, tan bien que andabas”, le digo
.

‘si”...pero hay personas que de ir caminando caen muertas...esto que me quitaron a

mi...me quitaron un pedazo, no me quitaron el cerebro.

El caso de Isaac es especial aunque comparte muchos rasgos con el de Ramoén. Tal
vez el mds importante es que el recuerdo de la amputaciéon que lo ha llevado a pedir
apoyo institucional estd aiin demasiado fresco. El mismo dice que no acaba de entender
bien a bien que pas6, pero mientras tanto trata de darle un significado que le permita

seguir adelante:

...un significado es, pues...de...cuidarse, primeramente, porque...hay cosas que no es-
tan como para...exagerar. La discapacidad significa para mi otro reto ahorita ya, en la
actualidad...algo nuevo...que dices “se acab6 una etapa y sigue otra”. Pues no te digo

que es buena, la discapacidad...claro que no es buena, pero...de lo malo, lo bueno.

Y también como dijo Penélope, a Isaac lo mas sorprendente de estar en esta situa-
cion es darse cuenta de lo anterior:

Si, ultimamente he conocido que de veras, este...si existen (las personas con discapaci-

dad) (risas), porque cuando (uno) estd asi (me senala) como que uno no, ni le interesa

saber quién esta mocho y quién no.

Aunque no habla mucho del tema, Martha le da un significado especial a la discapa-

cidad, especificamente en lo que se refiere a la forma en que ha tenido que adaptar sus

actividades a un cuerpo que se resiste a seguirla al ritmo que quisiera:

128



...cuando acepté mis limitaciones empecé a desarrollar otro tipo de formas de poderme

mover y hacer las cosas.

Eso en cuanto a los casos mexicanos. Los casos catalanes, al menos en sus argumen-
taciones, parecen seguir la misma linea aunque con notables excepciones que tienen
que ver con la forma en que la discapacidad es concebida primero juridicamente y luego
socialmente, lo que deriva en una forma concreta de diagnosticarla y, por tanto, de in-
corporarla por parte de quien la tiene. Por ejemplo ahi estd Maria, quien al describir su

condicién de discapacidad y la forma en que cree que es vista por los demas senala:

...ami la gente no me mira como si fuera una persona con discapacidad, porque claro,

jporque es que no se me ve la discapacidad!

Volvemos entonces a una serie de argumentos que pasan por lo ostensible, y por
supuesto, el contraste con todos los casos mexicanos, cuyas manifestaciones corporales
son mas que evidentes, es claro. Y otro aspecto en donde hay un contraste fuerte es en
la forma en que la discapacidad afecta las actividades de la vida cotidiana, pues mientras
en los casos mexicanos la afectacién parece ser mucha pero hay manera de ingeniarsela
por medio de adaptaciones, entre los casos catalanes la cuestién es un poco diferente,

como se ve con este testimonio, también de Maria:

Entonces, a ver...yo hago mi vida normal, mi vida es normal, lo tinico que, claro, que

tengo esta...tengo esta discapacidad que hay cosas que no puedo realizar. Y hasta ahi.

Al ser interrogada sobre lo mismo, y con una visién diferente, mds ludica y en con-
fianza, Jose argumenta:
(A veces me preguntan): “cti eres discapacitada?”, “si”, “sy qué es lo que tienes?”, digo:

“tuyl, la espalda fatal y esto (la cabeza) peor (risas)”.

Sin embargo, la misma Jose reconoce que por mas buena cara que se le pueda plan-
tar, adquirir una condicién de discapacidad implica una serie de retos que asume, aun-
que las implicaciones que tiene son un tanto problematicas para las condiciones de

salud y bienestar fisico que uno mismo guarda:

...entonces...a empezar de nuevo y decir...desde la destruccion es cuando ti puedes em-
pezar a hacer una vida nueva, diferente, asumiendo...tus limitaciones, porque si que las

hay, yo no puedo coger peso, yo no puedo hacer una serie de cosas que tenia que hacer

en mi anterior trabajo.
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Aunque también dentro de esta multiplicidad de formas en las que cualquiera pue-
de ver la discapacidad estan las mds pragmaticas. La forma en que Sergi se refiere a su
condicién es un ejemplo de lo anterior. Ante la interrogante: “para ti, ¢qué significa

tener una discapacidad?”, él respondio:

Pues mas facilidades en las oposiciones, al entrar por...al poder participar por el turno

de reserva (de plazas para personas con discapacidad)...mds probabilidades.

Y es que finalmente cuando se habla de formas de representar o de organizar un co-
nocimiento social en torno a cualquier hecho o materia de la vida, se habla de un abanico
de posibilidades. Por ejemplo la vision de grupo, algo que escasamente aparecié entre los
casos estudiados para esta investigacion, y para Victor es un aspecto importante para estar

tranquilo, rodeado de gente que puede llegar a comprender lo que €l siente:

...ves companeros y...que mas o menos ahi, en tu misma situacion, y a te da un poco mas
de seguridad en...porque td no eres...no soy yo solo el que tiene ese problema, que hay
mas gente. Entonces, pues nos encontramos que, bueno, que ayuda a...te sientes mejor,

0 sea, €s mas...

Y Joan mds que apelar al grupo, lo hace a si mismo, a su propia vitalidad extensa-
mente descrita a lo largo de la entrevista. Cuando se le pide explique si es que €l se

considera una persona con discapacidad, Joan responde enfitico:

...me decias...me siento discapacitado, pues...no...animicamente no.

Aunque también, dentro de todo este abanico de posibilidades, estd quien prefiera
negarla, por los significados adversos que puede tener tras de si. Carme es un ejemplo
de lo anterior, pues aunque ella misma no se considera una persona con discapacidad,

la razén por la que lo hace da elementos para reflexionar:

(No soy una persona con discapacidad) porque no, reniego a ello, no quiero...no quiero
sentirme mal...ni diferente al resto del mundo, no, no quiero pensarlo yo. Sé que esta

ahi, pero...reniego yo misma a ello, mentalmente no quiero.

El cuerpo, como se ve, es un elemento indisociable de la discapacidad, mds en los ca-
sos abordados para su estudio. Sin embargo, a veces resulta ser una dimensiéon mas elu-
siva de encontrar, y eso puede demostrarse en el nimero de ocasiones que éste aparece

en la forma de un argumento o un corolario en el cuerpo de analisis con el que se ha

trabajado hasta el momento. Es un elemento comun y presente en todas las narrativas.

130



Quiza una de las pautas mas interesantes descubiertas en esta busqueda es que el cuerpo
se mueve en un plano diferente a la discapacidad, pues es en él donde se depositan los

dolores, los malestares, las fatigas, como lo demuestra Penélope:

...eso si me enoja porque no me hacen caso mis piernas, entonces yo quiero hacer las co-
sas rapido y no puedo. O yo quiero...asi como que levantarme y porque se me hizo tarde
o porque me quedé dormida...y quiero meterme a banar rapido y no puedo, entonces
tengo que...por ejemplo, si ti te levantas a las 7:00 para estar a las 8:30 en tu trabajo, yo
me tengo que levantar a las 5:00, para tomarme el tiempo para poderme meter a banar,
vestirme, pintarme, peinarme, para todo eso, que es...este...que si tiene que ser un tiem-

po medio larguito.

Y Martha:

(La artritis) si, asi me atac6 mucho las manos, me las afecté mucho porque no tengo
fuerza ni puedo agarrar las cosas. Haga de cuenta que con las dos manos asi (juntas)...

asi hago todo con las dos manos.

E incluso va mas all4, pues el cuerpo puede ser la medida con la que se pueden tasar
las actividades cotidianas, desde las mas triviales hasta las mas trascendentes, como la

misma Martha reconoce:

...desarrollo un 20% (de mis actividades cotidianas), yo creo, asi...porque yo trato, asi a
veces digo cuando hay trastes poquitos, digo: “ay, para que no se le acumulen a mi hija
y ahora no friegue”, sverdad? Y ya los friego, mientras que los estoy fregando zas, zas...
pero jah!, ya que me quito al ratito, no le miento me dura todo el dia el dolor de manos,
todo el dia.

Y en ese mismo tenor Maria también puede reconocer las consecuencias que puede
llegar a tener un uso extralimitado de su cuerpo, aunque en un plano mas laboral, pues

pone como ejemplo una situacion a la cual estaba familiarizada como dependienta en
un comercio:

Yo ahora que estoy media hora, tres cuarto de hora de pie me encuentro luego fatal.

Luego no soy persona al dia siguiente.

Pero asi como ocurre con la discapacidad en si, el cuerpo puede tomar muchas for-

mas. Victor lo usa como una alarma a la cual hay que atender en cuanto se enciende y

empieza a mandar senales:
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A ver, como si ya te duele un dia tienes todo...en mi caso, te duele aqui (en el brazo
izquierdo), tienes un brazo que dices “jostia!, se me ha dormido el brazo”, ;no? Dices

bueno, ya, ojo.

Sin embargo como sucede en estos casos, también hay que ponerle un poco de pers-
pectiva, pues aunque en el extracto siguiente Joan profundiza en lo que se ha venido
exponiendo hasta el momento, también trata de tomarlo con la mejor actitud posible,

muy en congruencia con lo que demostré a lo largo de la entrevista:

No, bueno, el dolor tipico de la artrosis que me ha...de las rodillas, es decir, como que
me han puesto prétesis, cuando hay un cambio de tiempo si lo notas, haces de hombre
de tiempo, antes de que venga la lluvia sabes que va a venir porque te lo estan diciendo

las piernas (risas).

Tal vez no hay conocimiento mas apreciado por todos los casos entrevistados que
el del si mismo, de los alcances, potencialidades, limites y consecuencias que puede
llegar a tener la actuacién propia y que tiene su origen en la interaccién intima que se
mantiene con el cuerpo. Es una especie de conocimiento “fisico-biolégico” en el cual la
persona declara como es que ha aprendido a vivir con su cuerpo y su discapacidad, con
sus limites operativos, con el dolor cuando lo hay, con los tratamientos y sus consecuen-
cias. Este conocimiento sobre el cuerpo y su funcionalidad se convierte en la “carta de
presentacién” de la persona en la vida cotidiana. Un “esto soyy esto es lo que tengo”. Sin
embargo, las personas entrevistadas son cuidadosas en separar cada parte, pues como
se vera ponen por un lado lo que son, lo que sienten y lo que viven cotidianamente y
del otro lo que tienen, la discapacidad en concreto. De lo que mas se habla al tratar
este tema es de las “manas” o ajustes que se han tenido que hacer en la vida cotidiana,
atendiendo a las limitaciones que imponen el cuerpo y la discapacidad. Al respecto,

Penélope dice:

O sea...gracias a Dios mi espalda esta normal entre comillas...por el hecho de que me
siento mal, o sea...de que agarro manas como para subirme a la cama, entonces yo solita

me lastimo, me voy lastimando.

Por ejemplo para acostarme me subo por el lado...por el lado final de la cama, por asi
decirlo, y me voy recorriendo como soldadito, y luego ya me volteo, porque no...como

no puedo subir muy facilmente las piernas, entonces por eso no me caigo, y por eso me

voy recorriendo como soldadito y luego llego a donde esta la almohada y ya nomas me
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volteo. Entonces esa es un...también, o sea, por ejemplo, este...normalmente no traigo
los posa pies de la silla porque se estrellan en todos lados, entonces esa también es otra...

como mana ¢no?
E Itzel en la misma ténica:

...en los camiones me subo de rodillas, a veces. En los teléfonos...bueno, yo no he ocu-
pado mucho de teléfono pero siempre busco los rojos o pido ayuda. Si, para todo hay

estrategias...para todo hay mana.
Martha también se las ingenia:

...yo no uso casi mis manos, uso los antebrazos, para agarrar el agua (me apoyo en el
garrafén) aqui (en los antebrazos), la boca del...bueno, asi, y agarro el vaso por...por la

boca del vaso, asi como pinza, ¢verdad? Y asi, nomas a medias, porque si no se me cae.

Y aunque entre los casos catalanes esta clase de declaraciones son mads escasas prin-
cipalmente por el tipo de condiciones de discapacidad padecidas por estas personas, si
hay una cierta discursividad al respecto, como en este extracto ya puesto en otro mo-

mento de Victor:

...esfuerzos pocos no porque, o sea, coger cosas normales de peso pues también hago
poco a poco, o sea...si ahora me pongo a coger pesos el primero me costara pero cojo un

poco de ritmo y ya, y voy...claro.

Sin embargo el mayor conocimiento sobre el cuerpo estd en su funcionamiento a
partir de que viene la discapacidad. Resulta importante para estas personas pues en mu-
chos casos la discapacidad fue derivada de un proceso degenerativo o por las secuelas
de alguna enfermedad, y todo ello requiere un cierto cuidado el cual no pasa desaper-
cibido para nadie. Por ejemplo Ramoén, diabético, hace un extenso breviario de todas
las practicas de alimentacién y cuidado que debe tener para que sus niveles de glucosa
se mantengan controlados y no desarrolle una infeccién como la que le llevé a perder

su pie en el pasado:

...se me hincha ahorita (el pie sano) y en la noche ya pongo una almohada o pongo un
puno de cobijas, lo pongo en el alto y ya, se deshincha, y luego luego lo siento, como

ahorita lo traigo a medias, ¢eda? Y hay ratos que de a tiro, de a tiro pues ahi estd, es que

es falta de la circulacion, es falta de la circulacion.
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Este conocimiento es de supervivencia, pues el cuerpo da senales que indican a estas
personas como actuar ante ciertos estimulos tanto externos como internos. Ahi estd ya
el ejemplo de Ramon, practico y sencillo en apariencia, pero que esta basado en una
convivencia con su cuerpo imposible de negar y necesaria de incorporar por lo ya men-

cionado. Asi lo hace ver también Isaac:

...de primero es puro llanto...y ya después de...arrepentimiento de no haberse cuidado.
Porque si hay forma de cuidarse, nomas que uno es terco, orejon, burro...que no entien-
de hasta que no le pasa. Yo me enfermé primero de un pie, del izquierdo, y estuvo mas

fea la herida que la de la derecha...]a derecha fue nomas una ampollita.

...como fue el primero...esto...algo nuevo para mi...pues yo si estuve bien asustado. Ya
cuando me empez6 lo segundo no como que dije “ah, se va aliviar”. jAndele que cual

aliviarse!

También hay “manas” para acondicionar al cuerpo a un cierto estado. Por ejemplo,
el frio de Catalunya que si bien no es el mds helado de Europa, en el dltimo ano si en-
crudeci6 bastante, a niveles no vistos en mas de medio siglo (que incluyé una rarisima

tormenta de nieve a mediados de marzo de 2010). Asi lo hace ver Maria:

...cuando llega el invierno, que aqui hay muchisima humedad, yo los meses de octubre,
noviembre, diciembre y enero los paso muy mal. Muy mal, muy mal, muy mal por la
humedad...yo encima...también me encojo mucho, los hombros...claro, me pongo un
grado de tension en el cuerpo del frio ese humedo que bueno, me hace que me contrac-
ture...entonces me coge mucho dolor de espalda. Pero yo estoy...claro, en invierno casi

siempre lo paso muy mal.

Por ultimo, se refiere a los tratamientos y lo que provocan, que no es menor y mu-
chas veces rebasa a los dolores mismos que ocasiona la discapacidad, aunque se trate de

ver con buen talante, como lo demuestra Ramon:

...l mismo dolor fue la anestesia...fue la anestesia. Ya iba a las curaciones y ya yo mismo
agarraba el pie y orale, o a veces, ¢edd, hija? (senala a su hija). En el Centro de Salud no-
mas estaba una enfermera y...una que me tall6 el hueso, a ella le tocé ver (su hija), dice
“ay don Ramon, su hueso tiene unos puntitos negros que no me gustan”, “cy?”, “tengo

que rasparlo”, “adelante”. Nomas me agarraron mi pie de aqui (de la parte posterior)...y

o6rale. Unos calambres...ay, que hasta la cabeza sentia que se me...no, me tall6 bien, me
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lavo y dice “ya esta”. Y a veces...ya ella estaba asi y yo le decia: “¢qué le echo?, usted nomas

digame”. Yo agarraba el agua oxigenada y todo eso, y ya se lo echaba.

O lo que dice Sergi, quien si reconoce una mayor afectacion:

...te van haciendo tratamientos, te van haciendo tratamientos y nunca estas como estabas

antes.

...depende de los tratamientos, depende...si te estan haciendo un tratamiento, pues
peor. Si no te estan haciendo nada, pues normal y corriente. Es que depende, entonces
ahi...mas que la enfermedad, todo lo que tengo ahora ya es...de tratamientos, te acaban

dejando peor, te arreglan una cosa y te dejan peor otra.

Victor une la cuestion de los tratamientos con el buen conocimiento del cuerpo y sus

senales de alarma, y no es para menos dadas sus condiciones de salud:

Pero bueno, siempre estas ahi, siempre te queda el...el...siempre tienes la, como deci-
mos aqui, la mosca detras de la oreja. Siempre estas y llevas esa tension o ese...o ese...esa
cosa, ¢no? A ver, como si ya te duele un dia tienes todo...en mi caso, te dueles aqui (en
el brazo izquierdo), tienes un brazo que dices “jostial, se me ha dormido el brazo”, ¢no?
Dices bueno, ya, ojo. Ya esta con la medicaci6n, con la atencion, con todo, o sea...estas...

estas un poco...te autoanalizas ti mismo el cuerpo muchas veces.

El cuerpo entonces es omnipresente. Podria decir que condiciona incluso al cono-
cimiento actitudinal e interactivo del si mismo, porque finalmente aunque las actitu-
des tiendan hacia encontrar un trabajo, rehabilitarse fisicamente o demostrar un cierto
grado de bienestar fisico y mental, lo cierto es que el cuerpo responde por medio de
dolores, malestares muy concretos que de una manera u otra recuerdan a la persona su
condicién. El cuerpo es esa “mosca detras de la oreja” de la cual habla Victor.

Antes de pasar a esta otra dimension de analisis hace falta redondear el conocimien-
to en torno al cuerpo, que bien puede condensarse en un “si, pero...”, que parte de
la premisa basica de “puedo hacerlo todo, menos lo que me afecta mi discapacidad”.
Algunos extractos narrativos ayudan a clarificar el punto, aunque la mayoria son mas
bien cortos e inexpresivos para hablar al respecto. Itzel encuentra sus limitaciones mads

que en el trabajo, en la vida, en la calle en general, en la infraestructura urbana y social

pocas veces consiente de las personas con una talla menor a la normativa:
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Por ejemplo los camiones, teléfonos, banos publicos...todo eso. Son limitaciones que

uno se las tiene que ingeniar, hey, y pues si.

Ramoén también enuncia sus limitaciones de manera sencilla, sin mayores explicacio-

nes pero tampoco dejando lugar a dudas:

Pues fijate, nada mads...en no poder dar el paso como lo daba, es lo tnico. Nada mas...

el paso.

...es lo tnico que me hace falta, nada mas. Si, dar mi paso completo.

La mayoria de estas actividades o de estas afectaciones apelan a las dreas del cuerpo
que fueron directamente danadas por la condicion de discapacidad. Itzel se remite a su
estatura, Ramoén a su pie amputado, y como se aprecia en el siguiente testimonio, Martha

se va de inmediato a sus manos, hoy deformes por la evolucién de la artritis que le aqueja:

...sI, asi me atac6 mucho las manos, me las afect6 mucho porque no tengo fuerza ni
puedo agarrar las cosas. Haga de cuenta que con las dos manos asi (juntas)...asi hago

todo con las dos manos.

En la fuerza de mis manos...a que...muchas actividades que yo hacia no las puedo hacer ya.

Los casos catalanes en ambos contextos observados son mas prolificos a la hora de
describir estas limitaciones. A continuacion se rescata una serie de actividades que Ma-
ria declara no puede hacer en funcién de su condicién de discapacidad:

Esfuerzos fisicos no puedo hacer.

...todo lo que no sea coger peso...

...ami no me mandéis ni mover cajas ni ir a archivos ni coger cosas que pesen...
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Yo puedo hacerlo pero no quiero hacerlo, por luego no tener que encontrarme mal,

claro.

...yo no puedo hacer las mismas funciones que puede realizar una persona normal.

Los casos de Victor y Joan resultan ser diferentes, porque las actividades que men-
cionan no pueden parecer reducidas al ambito de lo que senala su certificado de disca-
pacidad o la sentencia judicial que los declara como tal: no pueden desempenarse como
choferes de transporte pesado ni dedicarse a los oficios mecanica y/o construccion.
Aunque claro, lo anterior se explica también porque las condiciones que los aquejan
principalmente (enfermedad cardiovascular en ambos casos) no afectan directamente
al cuerpo y su funcionamiento, pero sus secuelas si lo hacen de una manera que puede
llegar a comprometer sus funciones vitales en una proporcién que otras condiciones de

discapacidad no pueden hacerlo.! Este testimonio de Victor clarifica mejor la situacion:

...(mi cuerpo sirve) no para ejercer de conductor profesional mas que nada por la peli-

grosidad que da, que si voy conduciendo tengo otro...otro infarto.

...una actividad constante de conductor profesional no, porque me puede traer otras

consecuencias.

(No puedo pasar por momentos de) stress muy fuertes, stress, o sea...y quiza el fisico...

cosas fuertes de...de...o sea...no se expresarme ahora...situaciones limites de esfuerzos.

1 Lo anterior sin demeritar ninguna condicién o enfermedad de las que se ha hablado en este tra-
bajo. Lo cierto es que coger pesos a Maria o Jose les representa pasarla mal y tener dolor de espalda
un muy largo rato. La misma actividad a Victor o Joan les puede provocar una subida en la presiéon
arterial, que si se sale de control, puede derivar en otro infarto y en la muerte, dadas las condiciones

fisicas y vasculares precarias con las que viven dia con dia desde los “sustos” que pasaron, como diria

el mismo Joan.
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Y Joan aporta sus limitaciones:

...no soy apto para todo tipo de trabajo...no puedo hacer todo tipo de trabajo, tengo una

limitacion, tengo una limitacion...minima, pero la tengo...a no poder conducir.

...animicamente y personalmente no me veo capacitado de volver a coger un camion.

...quitando estas...estas dos cosas (senala las rodillas) que...que...que no me puedo

arrodillar ni me puedo agachar y que no puedo conducir.

Y aunque el trabajo no comporte ningun tipo de esfuerzo fisico, ya hay un momento
en que la propia condicién de discapacidad lo obliga a poner un freno a ciertas activi-
dades, como lo menciona Carme, que aunque su trabajo siempre ha sido de atencion al
publico, no deja de implicar un desafio desde que atraves6 por su enfermedad y ahora

que también padece fibromialgia:

...yo una jornada completa es imposible aguantarla, ni ahora tampoco, seh? Es muy
fuerte. Si, si, es entrar ahi hasta que sales, es una actividad muy fuerte. Tal y el publico
también agota, ¢eh? Y el teléfono y la agenda y pasa visitas y...haciamos cosas entre la

consulta, o sea que era...era agotador.

Sin embargo asi como se presentan declaraciones extensivas de lo que no se puede
realizar con el cuerpo en el estado en que lo tienen, también proceden a de lo que si
pueden hacer, aunque el nimero sea un tanto mas reducido. Los ejemplos encontrados
en Guadalajara apelan a las partes del cuerpo que no fueron afectadas por la condicién
de discapacidad, y al menos en los casos de Penélope, Itzel y Martha lo anterior se en-
tiende porque sus actividades productivas son ya de corte profesional dentro del mer-
cado formal no adaptado, por lo que referencias a que la afectaciéon es corporal pero
no mental o intelectual son comunes aqui. Sin embargo, la forma en que se habla del
mismo tema entre los casos catalanes es diferente, pues pasa primero por lo actitudinal
o por otra clase de cualidades mds de tipo personal e incluso social, y aqui es donde

entra el “yo puedo hacerlo todo” del que se hablé6 parrafos atras. Jose dice al respecto:

...he aprendido esas cosas, he aprendido a...a no amargarme y a decir “bueno, pues

como lo tienes y no puedes hacer todo esto porque tienes esto”, a ver, ;qué es lo que

puedes hacer porque lo tienes? Entonces yo le estoy dando un poco la vuelta.
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Y Sergi sigue la misma linea al explicar:

Normalmente puedo...puedo hacer lo mismo y puedo seguir el ritmo que los demas,

entonces...normalmente.

Pero de nuevo quienes aportan mas pistas al respecto son Victor y Joan, quienes
explotan esos gustos por los deportes y las actividades al aire libre como potencialidades

de accién y trabajo. Victor, por ejemplo, expresa:

...hago deporte, porque hago deporte, y entonces moderado, o sea siempre un deporte
moderado, bicicleta, corro un poco, natacién, pero no me impide ejercer ningun...o
sea ninguna otra...o sea ninguna otra actividad. Tengo, por ejemplo, no sé, pues...ando

bien, soy agil, me considero agil.

...esfuerzos pocos no porque, o sea, coger cosas normales de peso pues también hago
poco a poco, o sea...si ahora me pongo a coger pesos el primero me costara pero cojo un

poco de ritmo y ya, y voy...claro.
Y Joan refiere:

Pero me encuentro perfectamente; hago deporte, me gusta la caza, me voy al monte a
cazar, hago deporte, me gusta la natacién...me encuentro bien. Me medico, me contro-

lo, pero me encuentro bien.

Puedo vigilar un parking, puedo...estar de conserje detras de un mostrador, puedo hacer

de relaciones publicas atendiendo a la gente... (esas son) faenas que puedo hacer.

Pues hoy para todo. Hoy por hoy, gracias a Dios, para todo. Para todo. Hago deporte
dentro de mis posibilidades...no tengo la vida sexual que tenia a los 20 anos, pero tengo

vida sexual...mi cuerpo considero que sirve para todo, dentro de las posibilidades de mi

cuerpo. Me doy vida de chiquillo de 20 anos y pues no doy (risas).
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Esta perspectiva es mucho mas amplia y compleja, sobre todo estos tltimos argumen-
tos, porque podemos apreciar como el mismo cuerpo y su funcionalidad es por si mismo
una motivacion para la accion y el trabajo, tal vez no tan clara como las que a continuacion
analizaremos, pero si con una carga simbolica importante de ser tomada en cuenta. Final-
mente, como dice Le Breton (2002: 25), lo que hay detras del cuerpo no es un cuerpo, éste
no existe, lo que existe es un reflejo de las interacciones, la historia y el trayecto de vida que
se ha andado, y que es al mismo tiempo una cuestion personal y colectiva.

Las motivaciones y actitudes son fundamentales pues ponen en un plano diferente
las posibles afectaciones que la discapacidad impone sobre las personas. Es una decision
que se puede asumir como racional e intencionada, que lleva por objetivo buscar ma-
yores oportunidades de socializacion e integracién y que se manifiesta en una cantidad
considerable de formas narrativas. Este conocimiento de naturaleza interactiva y dina-
mica, al ser puesto junto con el propio sobre el cuerpo y su funcionalidad, se correspon-
de con esa vision de la discapacidad como un todo complejo, donde no es sélo el cuerpo
el determinante a la hora de su construccion, sino también las acciones emprendidas
en sociedad en funcién de su configuracion. He aqui algunos ejemplos, empezando por
Penélope, quien ofrece un testimonio fuerte de lo que implicé para ella reconocerse

como persona con discapacidad:

...lo mas dificil es una discapacidad adquirida, porque ya supiste qué era caminar, ya
supiste qué era ver, ya supiste qué era escuchar, ya supiste qué era hablar...y de un de
repente déjalo, asi como que “jups!...cahora c6mo...ahora como me levant6?”, ;no? O

sea, ;como vuelvo a agarrar fuerzas para salir adelante?

Y esto en general es comun a todos los casos, sobre todo tomando en cuenta que,
salvo Itzel, todos adquirieron sus condiciones de discapacidad en el transcurso de la vida
y no de manera congénita. Ramén, quien al no encontrar una explicacién o al menos
una justificacion légica de su estado y los problemas que atraveso, trata al menos de

encomendarse y aferrarse a su fe religiosa:

Pero también no reniego, no reniego. Si me pas6 fue por algo, seda? Solamente Dios

sabe porque hace las cosas, y entonces yo lo acepto.

...yo iba bien encomendado en Dios, asi de que...pues Tt sabes lo que haces, si me lo vas

a quitar (el pie), quitamelo y...si me vas a dar mi salud, igual. El dia que Tt me quieras

recoger, igual.
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O Isaac, quien todavia comenta con mads insistencia a consecuencia de lo préoximo

que tiene su recuerdo:

De primero, cuando te mochan, si, es lo primero que piensas, que no puedes hacer nada
y que no sirves para nada. Pero...pasa el tiempo y empiezas a...a reaccionar de que te
tienes que mover, hay vida, jsigue! Y es cuando dices que...“jah!, ya no me siento discapa-

citado”, no, porque puedo hacer casi todo.

A mi nomas que me pongan la pata (la prétesis) y voy a entrarle a correr (risas).

Martha también comparte estas opiniones, pero ella deposita sus esfuerzos en man-

tenerse ocupada y asi tratar de sobrellevar las consecuencias derivadas de su condicion:

...me ayuda (estar llena de actividades), porque el tiempo que estoy ocupada me libero
de estar ahi pensando porque...ya cuando me siento cansada a una hora entonces pues
ya, ya vengo, voy me acuesto...me siento y ya, pero es lo mismo, les digo, el que esté aqui
a que esté alld, ¢verdad? La enfermedad no se...no se va a quitar, pero me ayuda en ese

momento a liberarme mentalmente por lo menos.

En los casos catalanes los testimonios no son muy diferentes. Incluso hay quien como
Maria reconoce cambios en sus actitudes hacia la vida y la discapacidad en funcién de

la madurez y la edad:

Cuando eres mas joven tienes mas fuerza, y no piensas en el mal que tua tienes. O sea,
eres como mas...no sé decir la palabra...eres como un poco mas bruta, ¢cno? O sea, haces
de todo sin pensar en que luego te vas a encontrar mal. Pero...yo a partir de aqui fue

cuando ya empecé a buscar trabajos...para tal como yo me encontraba.

Y Jose va mas alld incluso, tomando en cuenta que su condicion (fibromialgia) lo

mismo tiene manifestaciones emocionales y psicologicas que fisicas:

...no le prestamos demasiada atencion a las emociones, pero nos pueden machacar mu-

cho mas que lo fisico.

Y luego aprovecha para rematar lo anterior, en un ejemplo de como el cuerpo puede

tender hacia el dolor pero las emociones hacia un estado de animo mads benigno que

permite sobrellevarlo:
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Podria frustrarme, ¢eh?, porque es...a ver, no es agradable decir “quiero limpiar los cris-
tales” y no puedo. Podria, pero entonces...estaria tres dias con dolor de espalda. Enton-

ces yo decido no limpiarlos, que los limpie mi hija cuando pueday si no se quedan sucios.

Hablar de este mismo tema a Victor y Joan les genera conflicto, sobre todo porque
han tenido que redirigir sus habilidades laborales a unas propicias para el mercado pro-
tegido y adaptado. Pero ademads existe otro obstdculo mas implicito que tiene su origen
en las condiciones que los aquejan (enfermedad cardiovascular en ambos casos), pues
lo mismo les permiten seguir haciendo una carga de actividades estimadas para consi-
derarlos entusiastas y dgiles, sin embargo todo lo anterior puede derivar en un infarto.
Con ambos la pregunta fue concreta: “ssu discapacidad sélo estd en el papel?”, y estas

son las respuestas. Por parte de Victor:

...una cosa es la imagen que tu quieras dar, y otra que no tenga, ¢no? O sea, entonces mi
discapacidad no esta en un papel, estd en...en... lo que llevo aqui (senala la cabeza) y lo

que llevo aqui (senala el pecho).

...por muy optimistas que seamos o demos la imagen de, bueno, de agiles, de...de...de
activos, siempre lo vas a decir, yo al menos lo digo y lo asumo. Que a veces no me acuerdo
que lo tengo, ah, bueno, pero que...cuando te vas a dormir y ves que respiras mal que...

alguna cosa te sucede...

Y Joan:

...es que yo no me conformo a estar asi como estoy, porque ya es el ego mio el que no...

no esta...no esta contento. Yo he sido una persona muy activa toda la vida.

...me considero una persona responsable, me considero una persona que...he desempe-
nado un cargo de gerente de un taller 33 anos, he estado de cara al publico y atendiendo

al publico.

...la sicosis que tengo es de los sustos que tuve ahi.
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También Carme, cuando da el caso por cerrado aunque sus consecuencias sigan

presentes hasta el dia de hoy:

...estoy vivay...para mi es lo mas importante. Y es asi, es que...hay que mirar a futuro en
alguna manera o de otray estoy contenta dentro de todo el trauma que fue en principio,

pues bien.

Y asi ha sido, he luchado...continuamente hasta lograrlo. Y ha sido muy duro, pero bue-

no...ya paso. Y esto ya pertenece al pasado y ya esta.

La persona en sus actitudes, la discapacidad y el cuerpo, estan fuertemente ligados
y se convierten en un lugar simbdlico de retraimiento ante la falla de las instituciones y
las consecuencias adversas que la misma discapacidad los ha llevado a padecer. Sin em-
bargo parece ser que es una construccion sélida en la cual se depositan una importante
cantidad de simbolos y significados que, al ser compartidos, proporcionan un espacio
de proteccion ante las externalidades. Incluso se puede ir mas alld y pensar en ese espa-
cio como una fuente mas sofisticada de proteccion, construida en funcion de una serie
de elementos mucho mds profundos y ricos por la perspectiva de accion e interpreta-

cion de la realidad que supone para estas personas.
La persona como motivacion e identidad

Una construccién de la discapacidad con las caracteristicas mostradas en el apartado
anterior desemboca en una elaboracién también bastante sui generis de las motivaciones
y la identidad entre estas personas. Se puede apreciar que las instituciones no son un
elemento relevante en ninguno de estos dos aspectos, no imponen sobre sus usuarios
ni pautas para la accién ni espacios de socializacion lo suficientemente importantes
como para ser significados de manera afirmativa por las personas atendidas. La familia,
en contraparte, si ofrece algo, sobre todo es una fuente de motivacion importante, y
existe un reconocimiento amplio al respecto. Sin embargo, como estd por verse, no es
aqui donde la persona con discapacidad encuentra en mayor amplitud estos elementos.
Como ya se explic6 que la principal fuente de seguridad ontoldgica es la construccion
misma que hace la persona de si misma, resulta un poco obvio que las motivaciones y la
identidad sigan ese patron.

Los siguientes segmentos narrativos dan cuenta de la importancia de las motivacio-

nes personales y actitudinales en el proceso de bisqueda de empleo y de posibilidades

de integracion entre las personas abordadas como casos de estudio, ejemplos donde es
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mucha la experiencia de vida, y en donde la misma personalidad de cada uno de ellos
determina en buena medida la forma en que la propia persona y su desarrollo acaban
convirtiéndose en motivaciones para la accion. Una de las personas que mas se expresan
en ese sentido es Ramon, quien a inicios de la entrevista empez6 a soltar pistas de como
¢l mismo se iba convenciendo de salir adelante, comparando su experiencia con la de

otras personas que se quedaron atoradas en el proceso de la discapacidad:

Y ahorita pues es lo principal, quiero...mas que nada salir adelante, ¢eda? Inclusive don-
de pueda, este...agarrar un trabajillo por ahi que...aunque saque poquito, pero estar
entretenido en algo, ¢eda?, porque estar ahi nada mas acostado y eso, es la muerte. A mi

no me gusta estar asi como otras personas.

...yo quiero...es que la verdad, la verdad si me hace mucha falta para...yo siento y tengo

el animo de sobresalir por mi mismo, o sea, para valerme yo solo.

...si se va a quedar uno en la raya, en la raya...y no estar ahi con que “no, ahi se pudrio,

ahi se engusano, ahi se...no, no, no”.

...yo siento que yo trayendo mi protesis yo vuelvo a hacer mi vida normal.

Pero de todos estos extractos, Ramoén mismo reconoce que hay una asignatura que
es la que mas pendiente tiene desde hace tiempo, una promesa que €l hizo para demos-
trarse que puede, y dar testimonio a quienes lo vean precisamente. El sueno de Ramoén

es volver a caminar, logro que significaria mucho en su vida y para quiénes tienen anos
conociéndolo:

Ahorita ya no me he parado a (la colonia donde trabajaba), tengo un ano que no voy, y
pues qué me cuesta, aqui a dos cuadras estd...y personas que me aprecian muchisisimo,
asi, muchisisimo, este...no quiero ir hasta no ir caminando (lagrimas, voz entrecortada)...

O sea, ahora es un reto para mi.

Isaac también expresa su deseo de volver a retomar sus actividades deportivas que

tantas satisfacciones le dejaban:
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...tengo ganas otra vez, me volvié otra vez las ganas de...de querer ser el...el hombre

aquel que...quedo atras.

A mi me dicen que si voy a...que si quiero caminar. No, yo quiero correr, les digo. Si, eso

es lo mio.

De la gente encontrada en Barcelona, Victor comparte las motivaciones de Ramoén
e Isaac de no quedarse contemplando su existencia y dejando que la enfermedad o la

discapacidad acaben por minar sus posibilidades:

Es para coger una dindmica... mds que nada yo coger una dindmica que...y no quedarte
asi...sin hacer nada, ¢no? Seguir buscandote...a ver, yo lo veo desde mi punto de vista,
si vienes aqui entras otra vez en la dinamica laboral, de buscar trabajo, de moverte, de...

de...no te quedas ahi en casa...

Sin embargo es Joan el que mas habla de estos temas, y en todo momento refiere su
experiencia y sus cualidades personales como motivos suficientes para buscar un empleoy

seguir cotizando, pero no por el salario o el trabajo en si, sino por lo que significa para él:

...yo mas que buscar un salario, busco un...un...una responsabilidad para mi, para mi,

para desahogarme yo, para sentirme util.

No es otra cosa mas que eso, por eso es por lo que estoy peleando...porque yo considero
pues que tengo tres o cuatro anos todavia de trabajo que los podia...los podia hacer con

responsabilidad y bien.

...ya lo he dicho que no me importa media jornada, jornada completa, que haya que

trabajar festivos, me es igual, me es igual. Lo que quiero es trabajar.

...me es igual trabajar sabados, que de noche, que de dia, que domingos, que dia de na-

vidad...no me espanta la faena. No, no, no, o sea, me considero apto para...quitado de
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lo que me han imposibilitado...la...la...Ia discapacidad, yo me siento apto de todo tipo

de trabajo, y con responsabilidad, por eso.

Y Carme también aporta su vision al respecto:

...el hecho de encontrarme ahora practicamente encerrada en casa...o ir a tomar café
con las amigas, para mi es insuficiente, yo tengo que hacer algo mas. Yo soy una persona
inquieta...y necesito trato con el publico, también me gusta mucho. Si, para sentirme
bien mas que nada es eso...si, mas que nada por la actividad que tenia tan fuerte siempre,

no sé. Me siento muy identificada con el trabajo.

La misma tendencia se puede encontrar en el caso de Maria, aunque con una ex-

presividad menor:

Es que yo no quiero que nadie tenga pena de mi. Yala penaya la llevo yo conmigo (risas).

O Jose, que incluso va mas alld, y sintetiza lo mismo su paso por la instituciéon como
su propia discapacidad y las peripecias de una vida tan llena de momentos cumbre

como la suya:

...me ha costado mucho trabajo llegar aqui como para tirarlo todo por la borda. Ahora
s6lo quiero que haya dias, semanas y meses en los que disfrute del precio que he pagado

por llegar aqui.

Sin embargo también hay razones para actuar en el trabajo mismo, que se convierte
entonces en fin y medio dadas las condiciones en que estas personas han buscado el
apoyo de las instituciones para encontrarlo. En este rubro en particular, son los casos
barceloneses los que aportan una mayor cantidad de segmentos al respecto, todos con
una carga simboélica importante de tener en cuenta. Y justamente es Jose quien recurre

a una vieja formula para justificar sus acciones al respecto:

O sea, yo no me he planteado nunca dejar de trabajar en vida, porque considero que el

trabajo dignifica.

Y prosigue con ejemplos que ilustran lo anterior:

Y...ahora me he puesto a estudiar, y me cuesta muchisimo, pero mucho, pero...consi-

dero que...que he de hacerlo, spara qué? Para encontrar un trabajo en el cual yo esté

tranquila, con una minima...dignidad.
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...yo me lo tomo como una experiencia, toda esta experiencia que yo he tenido...yo mi
prioridad era trabajar en servicios sociales, para intentar por lo menos tratar a la gente
con respeto, porque yo veo que hay muchos sitios oficiales...que...te miran por encima
del hombro.

(EI certificado de discapacidad) a mi me lo dieron en cuatro meses. Se esta tardando un
promedio minimo de un ano, el certificado, si. Pero yo me fui a hablar con la directora...
con la persona, entonces me fui a hablar con ella, y le dije que yo lo necesitaba para tra-
bajar. Que sin ese certificado los trabajos que a mi me ofrecian...yo no podia hacerlos, y

con ese certificado yo tenia derecho a hacer unos trabajos.

Sergi se expresa casi en el mismo sentido, aunque de una manera mds escueta y de-

mostrando que sus objetivos laborales son claros:

...todo lo que estudio es oposiciones, entonces a lo mejor si que hago aqui, y a lo mejor
también me apunto otros lugares y hago alguna oposicion ahi de curso. Pero todo depen-

de, hay veces que no estoy s6lo aqui, a veces que en ningun sitio y a veces en dos lados.

Yo aspiro a funcionario y si...todo lo que sea menos de eso pues...no me acaba de con-

vencer.

...si gano las oposiciones, y depende de qué oposicion y tal, pues intentar ascender mas,

subir mas o conseguir algtin otro puesto distinto, pero bueno, lo basico es entrar.

En otros casos también se puede apreciar esta clase de declaraciones, pero con un
enfoque ligeramente diferente. Por ejemplo Victor reconoce que ha solicitado apoyo
institucional con el objetivo de redirigir sus habilidades con tal de poder encontrar un

lugar en el mercado de trabajo:

...como administrativo no daba la...la...la talla como administrativo. Entonces tuve

que...venir aqui a, bueno, a hacer cursos de administrativo, de informatica, pero un
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poco...o sea, cambiar totalmente de chip, de...de...laboral, ¢no? O sea, el chip de...el

chip laboral tienes que cambiar completamente.

Y como ocurre entre las personas entrevistadas en Guadalajara, las motivaciones
para encontrar trabajo pasan también por el cuerpo y el restablecimiento de sus condi-

ciones 6ptimas, como lo indica Ramoén:

...si no estoy temprano ahi, me ganan...eso es lo inico que yo ocupo, tener mi pie para
poder competir con los demas. Eso es, ¢eda? Porque si tuviera yo mi pie, no me comieran

por ahi...como dicen vulgarmente, no me comen el mandado.

Lo mismo ocurre con Isaac:

...ese es mi fin ahorita, esperar la prétesis, una operacion del ojo y volver a trabajar.

Sélo como una nota curiosa, resulta interesante observar que entre todos estos
testimonios no haya mds que dos (ambos de Guadalajara, en la voz de Penélope e
Isaac) dedicados a pensar en el grupo al que ahora pertenecen (el colectivo de per-
sonas con discapacidad), como una fuente de motivaciones para la accién. Encontrar
esta tendencia lleva a confirmar que la discapacidad es un asunto que se vive casi de
manera exclusiva centrada en la experiencia individual (con la salvedad que represen-
ta la familia, como ya se analiz6). Lo anterior también se refuerza al observar ciertas
practicas institucionales: en los dmbitos mexicanos, la atencién es individual y s6lo
en algunos casos existe la posibilidad de formar ciertos grupos, pero con caracter
formativo, mientras que en los casos catalanes, aunque si hay actividades grupales de
cardcter formativo e informativo y estas estin normadas por la LISMI'y la Generalitat
de Catalunya, el grueso de la atencion (la busqueda activa de un empleo) se lleva por
medio de asesorias personalizadas e individuales. De ahi que el factor grupo no pese a
la hora de que estas personas identifican sus motivaciones para la accién. Sin embargo,
como ya se mencionaba, las excepciones a este caso parecen ser Penélope e Isaac. La

primera menciona:

(Lo que quiero es) darme a conocer y seguir trabajando y luchando en pro de la inclu-

sion e igualdad, en todos y cada uno de los ambitos de las personas con discapacidad.

...inclusién en la politica, inclusiéon en...en...en cargos pesados, o sea, una diputacion,

una regiduria, primero una regiduria...ya después irle...para arriba. Yo sé que no va a
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ser facil, yo sé que me voy a topar con pared mil veces, pero pues...ni modo. De eso se
trata, y asi de “gsabes qué?, me la estas poniendo dificil, pues vas a ver que no...y vas a ver
que al ratito me vas a ver arriba y te voy a decir ‘hola’ y yo si me voy a acordar de ti, si t

no, yo si”. Eso.

Isaac dedica un pequeno espacio a hablar de este tema, pero es claro:

Otros camaradas como yo...que estan igual, yo los veo como ejemplo, y espero que me

estén viendo también como ejemplo.

Fuera de esto, no hay mas.

Ahora observemos la clase de construccion identitaria que las personas con disca-
pacidad construyen en torno a si mismas y sus experiencias en la vida cotidiana, de
manera que se pueda cerrar este analisis. Si bien es cierto que esta dimension es tan o
mas elusiva que el cuerpo o la propia discapacidad, ésta tiene manifestaciones discursi-
vas concretas, en la medida que las personas declaren su incorporacién a un grupo o a
otro. Ya se explor6 a las instituciones como fuente de identidad, y como se pudo ver los
resultados son magros tendiendo a nulos. Las evidencias empiricas hasta el momento
expuestas apuntan en ese sentido, dando cuenta de que esa encrucijada en donde la
persona con discapacidad tiene ante si los descriptores de una instituciéon y los propios
de la familia, la sociedad o cualquier otra entidad o grupo al que pertenezca, es real y
vivida, y genera ciertos estados sociales. El primero, ya expuesto y confirmado, tiene que
ver con el cardcter secundario de las instituciones en la forma en que estas personas
construyen su vida y su discapacidad.

Es la experiencia individual en cualquier contexto, en cualquier circunstancia, la
que acaba determinando las caracteristicas de la identidad propia. Que claro, muchas
de éstas acaban siendo compartidas por todos, como ya se verd, pero cuya construccion
fue por completo personal, no grupal. Cuando se hace alusién al grupo, se hace mas
como una cuestiéon de simple empatia o de busqueda de testimonios para darle sentido
al propio en torno a la discapacidad. Quiza la inica que habla de un “nosotros” claro, de
una identidad grupal fuerte, es Itzel, aunque claro, ella misma participa en una asocia-
cién de gente pequena que ha creado comunidad y lazos solidarios. La gente pequena
se ha distinguido por eso, y asi muchas otras condiciones de discapacidad se han unido
histéricamente en grupos de interés que lo primero que buscan generar es un “noso-
tros” (como las comunidades lingtiisticas de sordos, quiza el ejemplo mds importante en
esta clase de actividades). El ambito de la discapacidad fisica es tan amplio y abarca tan-
tas condiciones que es mas dificil encontrar esa clase de “representacion colectiva”. En

general, los testimonios sobre la identidad grupal son escasos y tienen las caracteristicas

ya mencionadas, como se puede apreciar en este testimonio de Victor, desde Barcelona:
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...ves companeros y...que mas o menos ahi, en tu misma situacion, y ya te da un poco
mas de seguridad en...porque tu no eres...no soy yo solo el que tiene ese problema, que
hay mas gente. Entonces, pues nos encontramos que, bueno, que ayuda a...te sientes

mejor.
Lo mismo Isaac, desde el contexto social tapatio:

...ya cuando esta uno mocho y en esta situacion...te enteras de que hay gente que si exis-
te, pues. Y...para acabarla, hay unos que estan peor que uno, en otra situacion todavia, y

que no saben de este centro.

Otra explicacion para entender la falta de una identificacion grupal estriba en que
estas personas, salvo Itzel, tienen discapacidades adquiridas, lo que quiere decir que an-
tes de éstas hay vidas que se movieron en cualquier otro ambito y campo; personas a
las cuales la discapacidad les resulta algo nuevo y, claro, dificil de creer aun, dificil de
hallarle un sentido. De ahi que cuando se habla de ese “nosotros” tan vago se hace sélo
para encontrar un apoyo, no una identificacién. Si se observan las repuestas que dieron
la mayoria de estas personas en funcién de si se consideran o no personas con discapa-
cidad, podemos encontrar muchos “no” rotundos, aunque luego vengan los matices.
Pero la respuesta es no.

Pero si es asi, ¢entonces qué clase de “identidad individual” se tiene? Como ya se
expreso, una identidad basada en las experiencias de una vida, de cada vida, en ambitos
y circunstancias ajenas incluso a la propia discapacidad: la familia en general y mucha
experiencia de trabajo en algunos casos es anterior a que la discapacidad apareciera.
Entonces lo que hay es una combinacion de diferentes experiencias y perspectivas que
al final lo que generan es un sentido practico para la acciéon, una discapacidad que le es
funcional a los objetivos y motivaciones por las cuales se busca la ayuda institucional y se
persigue reincorporarse al mundo del trabajo. Y parece ser que nada mas que eso. Los
extractos discursivos que dan cuenta de todo son claros entre las personas analizadas de

Guadalajara, como en el caso de Penélope a la problematica:

...yo sigo mi vida normal.

...yo espero dar la imagen a las demas personas como igual.
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...no porque esté en una discapacidad o tenga una discapacidad voy a dejar de arreglar-

me, voy a dejar de andar limpia, voy a dejar de vestirme...pues, bien.
O Itzel, quien aunque mas escueta, es clara en el mismo sentido:

Fijate que yo la verdad asi no siento que sea discapacidad (ser gente pequena). O sea, en

si no me considero tan discapacitada.

Pues...no, a lo mejor estoy mal, pero...no, o sea, mientras haga las cosas (no me consi-

dero asi).

Por ejemplo...(s6lo) si no consiguiera trabajo, pues si (me sentiria asi).

Y van mas alld los argumentos. Por ejemplo, Ramén pone como primer aspecto a
considerar las actividades que lleva a cabo para decir que es una persona con discapaci-

dad pero que en realidad no dedica mucho tiempo a pensar en eso:

...si fuera una persona discapacitada no hacia nada, y ahorita si...si me pongo yo a pen-

sar eso, de que estoy discapacitado, no, pues me voy a morir.

...si yo estuviera discapacitado es cuando de plano yo ya estuviera fregado de la columna,
y aun asi quién sabe, me podria hasta poner a hacer esas pulseras (senala la pulsera hui-
chola de mi mano), la verdad. Yo sé hacer muchas cosas...muchas cosas. Sé hacer redes,
sé tejer sillas...muchas, muchas cosas sé hacer. Entonces por eso digo que no...no me

siento una persona discapacitada.

La misma clase de declaraciones se puede visualizar en Isaac o Martha, por ejemplo,
en donde dicen que en efecto hay una afectacion fisica, pero que la afectacion a sus
actividades es menor. Entonces también se puede observar que la identidad pasa por lo

que se puede hacer y lo que no se puede hacer. Y si esto es asi, entonces hay que reto-

mar los ejemplos sobre las motivaciones, en especifico las categorias de qué actividades

151



pueden y no pueden hacer en funcién de su discapacidad. Con sélo recordar la clase de
testimonios que hubo entonces se puede afirmar que estas identidades tan afirmadas en
realidad son identidades en conflicto, porque asi como reconocen estas personas que
pueden realizar muchas cosas, ademas identifican la cantidad y calidad de sus limitacio-

nes, como los casos catalanes en general y Maria en particular:

Yo aguanto, aguanto, aguanto, aguanto, aguanto mucho. Mas de lo que deberia aguantar.
Entonces, a ver...yo hago mi vida normal, mi vida es normal, lo tnico que, claro, que

tengo esta...tengo esta discapacidad que hay cosas que no puedo realizar. Y hasta ahi.

Pero este “hasta ahi” en realidad parece ser un punto final artificial. El conflicto
narrativo entre el “si soy/no soy” refleja que el conflicto identitario existe y tiene con-
secuencias a considerar. Y al menos en el caso de Maria es que aunque diga que la dis-
capacidad no se le nota y la gente no sabe que la tiene por lo mismo, el hecho de que
ella la sepa a través de las cosas que no puede hacer y los dolores que padece la ponen
en medio de esta encrucijada discursiva, en la cual se toma el camino (o en este caso,
la identidad) que pragmadticamente convenga mads: la apariencia es buena para aspirar
por un trabajo, pero las secuelas y los sintomas de la discapacidad se dejan en casa, en el
ambito intimo de la familia o mds adn, el propio. Y ahi estd, una discapacidad pldstica y

flexible, interactiva finalmente, pues como dice Victor:

La discapacidad esta presente y quien diga lo contrario es que no...yo sé, igual habra
gente que no No, pero yo creo que por mucha cosa que...por muy optimistas que seamos
o demos la imagen de, bueno, de agiles, de...de...de activos, siempre lo vas a decir, yo
al menos lo digo y lo asumo. Que a veces no me acuerdo que lo tengo, ah bueno, pero
que...cuando te vas a dormir y ves que respiras mal que...alguna cosa te sucede...tengo
una postura, tengo un dolor aqui, otro...pues lo tienes en la...en la cabeza, ¢no? Esta ahi,

estd ahi, la discapacidad esta ahi.

Y al parecer, sus efectos sobre la identidad son irrefutables. ¢Pero a cudles efectos se
refiere? Encontrarlos y darles una magnitud no es menester de un nivel de analisis tan
acotado como el propio de la subjetividad. Estos efectos a final de cuentas tienen una
trascendencia importante, pues acaban por ser proyectados en el complejo social en su
totalidad, permeando en las practicas y los discursos cotidianos que se hacen en cualquier
espacio que se nos pueda ocurrir. Al juntarse toda una serie de circunstancias derivadas
de un bienestar como el descrito en ambos paises, de unas instituciones como las que ya
se ha analizado y de una construccion social de la discapacidad como la que aqui se ha
venido a reconstruir, lo que se obtiene por resultado es una caracterizacion general de lo

que es la sociedad en torno al problema de la discapacidad, su receptividad y apertura a

la integracion de estas personas. Pero este proceso, como se anticipaba, dista de ser terso.
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CAPITULO V

Cuarto reto: una sociedad mas abierta
e integradora

Que nos sentimos envidiosos y resentidos de los “no discapacitados”.
Que nuestra unica escala de mérito y éxito

es juzgarnos con los estandares de “su” mundo,

el “no discapacitado”.

Pam Evans. “Orgullo contra Prejuicio”

No hay mayor reto en las sociedades de nuestros dias que el de construir un presen-
te que armonice a todos los actores, que los integre abierta y participativamente, que
permita sentar las bases de un futuro sustentable en todos los aspectos y que garantice
la permanencia de sus usos y simbolos en el tiempo y el espacio. Alcanzar tal grado de
avance social es una de las aspiraciones mds humanas, que lo mismo ha nutrido a las
mas variadas utopias que los mas diversos (y disimbolos) programas politicos. Es una
necesidad sentida y sobre todo legitima, es parte de la modernidad y sus formas, de la
filosofia de nuestros tiempos. Mas alla incluso, la integracion de las sociedades es una
apuesta que se puede explorar en las ciencias, las artes, la tecnologia, la cultura y demas
expresiones humanas.

Muchas veces esta aspiracion nace del reconocimiento de la existencia de personas o
grupos completos que estan por fuera de la sociedad y cuya integracion supone un dile-
ma necesario de resolver por diversas razones. Esta cuestion hoy en dia adquiere dimen-
siones especiales porque problemas como la precarizacion, la vulnerabilidad y la misma
exclusion aumentan, haciendo que cada dia las filas de los excluidos, de los outsiders, se
pueblen con mas gente en situacién de despojo. Esta es la cuestion social de la que ya
se discuti6 capitulos atras y que da sentido a la conformacién de muchas de las estructuras
sociales que forman parte de la esfera publica, especificamente la de los regimenes de

bienestar y las instituciones que se encargan de operarlos cotidianamente. Podria decir-

se entonces que un objetivo central de dichos regimenes y sus derivados es generar las
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energias necesarias para que la sociedad sea capaz de establecer las condiciones para que
aquellos que viven por fuera de la sociedad o estdn en riesgo de hacerlo sean integrados
de manera activa. Las sociedades buscan cohesion y unidad de sus partes componentes y
tal como se ven sus esfuerzos por lograrlo son intencionados y se construyen de acuerdo
con una serie de valores y actitudes que forman parte del colectivo.

Pongamosle nombres a las circunstancias problematicas que pueden ocasionar que
el alcance de este objetivo sea una busqueda urgente e intencionada en nuestros dias:
pobreza, violencia, desempleo, género, raza indigena, condicion de discapacidad. Cada
uno de estos problemas aparece en funcién de una configuracion compleja de situacio-
nes que al final provoca resultados adversos para quienes las viven. Y como ha sido a lo
largo de este documento, centremos la mirada en la discapacidad como un problema
social. Ya se explicé como se construye socialmente y como a partir de ahi se ha estruc-
turado toda una porcién del bienestar para su atencion, desde donde se reconoce que
el hecho de tener una discapacidad pone a quienes la tienen en una situacion de vulne-
rabilidad y exposicion a una serie de riesgos sociales cuyo potencial desestabilizador es
mayor. Y es este reconocimiento el que acaba por mover todas las intervenciones desde
la esfera publica.

Haciendo un poco memoria y remontandonos a lo planteado capitulos atras, uno de
los objetivos principales y manifiestos del bienestar para las personas con discapacidad
es generar un cambio en las practicas y los discursos de la vida cotidiana, que aunque en
apariencia acotados a un espacio social reducido acaban por convertirse en situaciones
de amplia magnitud en la medida en que se repiten hasta convertirse en una practica
normativa consuetudinaria, con miras a construir una sociedad mads abierta e integra-
dora para todos en general pero haciendo hincapié en aquellos que pueden verse mas
vulnerados, en este caso, las personas con discapacidad. De ahi que la bisqueda activa
de un cambio social que genere estas energias transformadoras sea un reto apremiante
para nuestras sociedades.

Pero hay mds razones y éstas se mueven en un plano alternativo al de las practicas
del bienestar. Si, como se habia manifestado en el capitulo anterior, un acercamiento
sistemadtico a las personas con discapacidad permite tener un mejor conocimiento en
cuanto lo que significa para ellos su condicién, sus dias y circunstancias; lo mismo aplica
para identificar pautas sociales contrarias a la de los objetivos tltimos de la intervencion
publica, y que al final se convierten también en retos urgentes para los regimenes de
bienestar que intentan dar salida a estos problemas. Estos son los efectos sociales de
los que hablaba al final del capitulo anterior, y asi como ha sido la ténica en todos los
niveles de andlisis, aqui también se explora la existencia de estas practicas en la narrativa
de las personas con discapacidad mismas y sus experiencias cotidianas.

¢Cudles son esos efectos sociales y cudl es la influencia que ejercen sobre las perso-

nas con discapacidad? En concreto pueden identificarse tres correspondientes con las
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practicas historicas de discriminacion y exclusién de estas personas, enraizadas fuerte-
mente en tradiciones discursivas adversas cuyo origen estd en hegemonias del pasado
que mas que basarse en el conocimiento lo hacian en la supersticion o la fe religiosa
oscurantista, factores que sin duda hoy en dia han sido superados, pero que se mues-
tran hasta el presente como mecanismos cada vez mas sutiles y por tanto sofisticados.
Estos riesgos tienen nombre propio y teoria: anormalidad, estigma, liminalidad y desa-
filiacion. Mas adelante se explicaran las razones por las cuales constituyen en conjunto
uno de los retos mds importantes a resolver con miras a garantizar la integracion de las
personas con discapacidad, siendo en ultima instancia la mejor evidencia el testimonio

de estas personas.
La anormalidad como elemento prescriptivo

La anormalidad es un concepto del que se tiene una nocién de sentido comun arraiga-
da en las practicas mas cotidianas: con s6lo un breve escrutinio visual se pueden iden-
tificar rasgos o comportamientos que no son “normales” en el contexto de referencia,
digamos un acento, un peinado o una situacién de discapacidad, que es el caso que
aqui importa. Le Breton en ese sentido menciona que la persona con discapacidad al
atreverse a salir e interactuar lo acompanan las miradas inquisidoras de la sociedad, que
transitan de la curiosidad al horror, “como si el hombre con una discapacidad tuviera
que provocar, a su paso, el comentario de cada transeunte” (2002: 77).

Sin embargo, la anormalidad es un proceso mas complejo de construccién que se
enraiza no sélo en la tradicion y los discursos, sino en la caracterizacién misma de las
personas anormales. En ese sentido, Foucault establece una genealogia de la anorma-
lidad como desviacién, como caracteristica imputable al sujeto y como un reto a la so-
ciedad, explorando todo esto a través de una arqueologia en la que reconstruye la his-
toria del desviante moderno (la persona con discapacidad en este caso) a través de tres
simbolos culturales: el monstruo humano, el individuo a corregir y el masturbador.

El monstruo humano es un sujeto que no solamente reta las leyes de la naturaleza, sino
también las normas juridicas. Foucault explora sus origenes en el derecho romano, en
donde los elementos imputables a los individuos desviantes de acuerdo con sus carac-
teristicas visibles, el ostentum/portentum (las condiciones imputables a una anormalidad
propias de un lisiado o un ciego) diferfan radicalmente del monstrum: esta “se aplica a
cualquier ser que no tenga forma humana” (2002: 68). El monstruo “esta en el limite de
la indecibilidad”, y su sola apariencia provoca profundos espasmos en el orden social,
que no sabe si acogerlo o condenarlo. “La monstruosidad es una irregularidad tan na-
tural, tan extrema, que cuando aparece, pone en cuestion el derecho, que no logra fun-
cionar” (ibid.: 69). El analisis de Foucault, si bien se centra en individuos hermafroditas,

vale la pena ser traido a cuenta pues para el caso de ciertas condiciones de discapacidad
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que implican malformaciones anatémicas muy particulares, esta caracterizacién puede
aplicar.

El segundo sujeto en cuestion es el individuo a corregir. Este, de acuerdo con Foucault,
es mas cotidiano y vulgar, su ambito de accién es la familia y las instituciones sociales
aledanas a ella.! Este individuo es sujeto de todas las intervenciones, todos los intentos,
todas las inversiones habidas y por haber para que vuelva a la “normalidad”, sin embar-
go, todas fracasan, volviéndolo un sujeto potencialmente incorregible. Sin embargo, en
la medida en la que se presenta como tal, sigue acaparando la atencion de las ciencias,
obligandola a su innovacién y avance. Esta l6gica es muy facil de identificar con el rena-
cimiento de las ciencias experimentales durante el siglo XVIII y XIX, y la consolidaciéon
de la psicologia clinica como un ejercicio cientifico a los inicios del siglo XX (ibid.: 64).

El masturbador, por ultimo, transgrede las normas mas bdsicas de convivencia fami-
liar, al llevar a cabo su prdctica onanista en el nicho mas privado de convivencia: su
cuerpo, su persona. Al irrumpir en dmbito tan particular, dinamita con singular con-
tundencia las bases mismas del ordenamiento familiar, pues como menciona Foucault,
“aparece como un individuo casi universal (...), (como) un secreto que todo mundo
comparte y a la vez nadie comunica” (ibid.: 64-65).

Con estas tres consideraciones, Foucault plantea su modelo de anormalidad, nacido

en el siglo XIX y que se mantiene vigente hasta nuestros tiempos:

El individuo anormal del siglo XIX va a seguir marcado —y muy tardiamente, en la prac-
tica médica, en la practica judicial, tanto en el saber como en las instituciones que van a
rodearlo- por esa especie de monstruosidad cada vez mas difusa y diafana, por esa inco-
rregibilidad rectificable y cada vez mejor cercada por ciertos aparatos de rectificacion. Y
por ultimo, esta marcado por ese secreto comun y singular que es la etiologia general

y universal de las peores singularidades (ibid.: 65).

A este modelo tedrico Foucault lo conoce como la lisiadura, “que es, sin duda, algo
que trastoca el orden natural, pero que no es una monstruosidad, porque tiene su lugar
en el derecho civil” (ibid.: 69). Estamos hablando, pues, de un individuo institucionaliza-
do, muy a pesar de sus condiciones particulares, las cuales no dejan de ser evidentes. Ya
no es un monstruo biolégico, sino un anormal socializado. En este sentido y dentro del
ambito institucional del reconocimiento a la lisiadura, estan por supuesto los esfuerzos
ya citados, encabezados por los gobiernos seculares de finales del siglo XIX y principios
del XX, por establecer un sistema de atencién a éstos, y donde se encuentran incluidas

las estrategias de atencion a observar en la presente investigacion.

1 Principalmente las emanadas del Estado secular del siglo XIX, entre las que enumera a la educa-

cion, el trabajo fabril, las prisiones y los asilos.
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Por supuesto que el reconocimiento de la anormalidad se da de la mano de la con-
solidacién de una cultura hegemoénica de la normalidad. Finalmente, es una dicotomia
basica del orden social de la modernidad. Y es en el origen de ésta donde se puede
explorar como la cultura de la normalidad se consolidé en funcion de las nuevas reglas
de la organizacion del trabajo, teniendo como objetivo el progreso, el avance técnico
y la conformacion de una sociedad que produjera, aunque suene a obviedad, “sujetos
normales, ddciles y ttiles a los nuevos requerimientos de la sociedad fabril, instalandose

99

(esto) como una ‘normalidad deseada’ (Vallejos, 2009: 99). El proceso por el cual esta
cultura se consolida fue doble, en el sentido que aborda simultineamente aunque con
diferentes dispositivos y discursos, tanto al normal como al anormal. Es decir, se esta-
bleci6 una minuciosa diferenciaciéon en los tipos de socializacién que ambos estratos
recibieron (y siguen recibiendo en muy buena medida), donde la idea del “Nosotros”

normal frente a los “Otros” anormales y desviantes se volvié6 moneda de cambio:

El Otro fue convencido de que esta mal ser lo que es, fue persuadido para que deje de
ser, fue manipulado minuciosamente para ir en pos de la pertenencia (al “Nosotros”). Un

proceso que, a la vez que naturalizo la normalizacion, instal6 al otro como anormal (idem.).

De hecho esta idea se puede explorar incluso en la sociologia de Comte y Durkheim,
en el pensamiento victoriano y positivista de finales del siglo XIX y principios del XX, en
donde se considero “cientifico” el estudio de las “desviaciones patologicas y morbidas”,
como las mencionan estos dos autores, frente a lo normal, considerado siempre como
algo que de descriptivo pasa a ser prescriptivo, por fuerza de la repeticion o la naturali-
dad armonica de la estructura social (ibid.: 100).

La cultura de la normalidad, de acuerdo con Vallejos, se consolida a partir de cuatro
estrategias como la hegemonica, las cuales son la constitucion de hdbitos de ahorro y
consumo, la obligatoriedad escolar, el nacimiento del manicomio y la prision como
“medios del buen encausamiento” (Foucault, 1995) y la estructuracién moderna de la
familia como nucleo social y el establecimiento de las fases etarias del desarrollo hu-
mano, poniendo especial énfasis en el de la infancia (Vallejos, 2009: 8-9). Y como ya se
menciono, estas estrategias suponen tratos diferenciados: mientras que para los norma-
les lo anterior lleva a consolidar al capitalismo y el trabajo como la base social, para los
anormales esto supuso la instauracion de métodos de control y vigilancia.

De Ia mano de esta nocién viene la construcciéon de los individuos desviantes como
sujetos de una minoria sin poder ni autonomia. Moscovici considera que en la situacion
de minoria se esta a expensas de la influencia y el poder ejercido por la mayoria, grupo
social que despliega los discursos y las prdcticas de verdad. La influencia fluye de mane-
ra unidireccional, del grupo mayoritario al minoritario, siendo el primero el generador

de normatividad e influencia, mientras el segundo se ve reducido a un plano en el que

CUARTO RETO: UNA SOCIEDAD MAS ABIERTA E INTEGRADORA

157



no tiene de otra mas que “callar y obedecer”, ante la siempre latente posibilidad de que
la mayoria (con todo su aparato de poder e influencia) un buen dia decida la desapari-
cion de la minoria (1996: 33).

La minoria es descrita, analizada y en todo caso atendida desde el punto de vista
(adverso en ocasiones) de la mayoria. Esto se vuelve doxa, convirtiendo a las posibles
opiniones de la minoria como no-opiniones, carentes de sentido. A consecuencia, surge
otro rasgo caracteristico de las minorias, y es su pasividad en cuanto a la accion social.
La accion social es en este sentido un monopolio exclusivo de la mayoria, y “todo lo
que constituye o un acto positivo” para esta, “se convierte en una obligacién o una
privacion” para la minoria (ibid.: 36). Las decisiones de la minoria no son tomadas ni
consensuadas por ésta, todo llega procesado desde la cipula mayoritaria, con caracter
coercitivo. Todo lo anterior constituye un reforzamiento de los instrumentos de control
social y las instituciones encargadas de su operacion, a través de una represion de las
fuentes de desviacion que puede llegar al extremo de ejercer practicas de homogeniza-
cion, en donde la diferencia sea una condena (ibid.: 38-39).

La dependencia es también un factor importante en esta linea de argumentacion.
Esta de mas mencionar que la minoria depende de la mayoria (y que la primera,
en muchas ocasiones, ora con fervor para que la segunda no la borre del planeta en un
arranque de ira). Ante todo, Moscovici urge a recordar que la minoria no reside nece-
sariamente en una cuestion numérica o demografica, sino de reparto de influencia y
poder. En este sentido, la minoria lo es por su escaso control de la influencia social
y por las conductas “desviantes” de sus componentes. Estas conductas son identificadas
como “necesidades de afiliacién” al grupo mayoritario, asi como problemas de perso-
nalidad (ibid.: 43). Al mismo tiempo que la dependencia, se desarrolla la sumision, y
los sujetos mds propensos a caer en este estado son “los que no pueden adaptarse de
modo auténomo respecto a los individuos capaces de adaptarse de modo auténomo”
(ibid.: 46-47).

Cuando la persona con discapacidad se convierte en usuaria de los servicios de aten-
cién de las instituciones, entra en esa encrucijada discursiva de la que ya se hizo men-
cion anteriormente, pues por un lado se encuentran estos elementos prescriptivos que
son la anormalidad y la minoria, por el otro estan los normativos, en la forma de prac-
ticas institucionales y regimenes del bienestar en su construccién general, y ademads las
experiencias personales de las personas con discapacidad, que son las que finalmente
haran ese trabajo de conciliacion entre los significados en pugna, generando en con-
secuencia estados sociales que pueden desembocar en posibilidades de accién...o no.

Hasta ahi queda lo que corresponde al funcionamiento de este mecanismo social de
exclusion. Faltaria precisamente ver como es percibido por las personas con discapa-
cidad y en qué medida se convierte en un problema urgente de resolver dentro de los

multiples retos a atender con miras a generar una mayor integracion del grupo.
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La nocién de “normalidad” y sus derivados aparecen en una frecuencia importante
de tener en cuenta (véase acceso léxico en el anexo metodol6gico). Lo mismo en su di-
mension afirmativa, como quien dice “yo soy una persona normal”, que en su dimension
negativa, cuando ésta es usada para describir o poner sobre la mesa que su condicién
resalta por anormal. Sin embargo por la forma en que esta nocién es operada narrativa-
mente es dificil emitir un juicio en torno a estas personas si se sienten o no “normales”.
Podria concluirse entonces que es un conflicto vivido de manera cotidiana y que tiene
multiples manifestaciones. Aqui se observa esa encrucijada discursiva que ya se anticipaba
desde los capitulos introductorios a este trabajo, una pregunta implicita, un “squién soyy
donde estoy?” no tan sonoro, pero si significativo. Las formas en que aparece dan la pauta
a interpretar lo anterior. Por ejemplo, la normalidad afirmativa aparece para referirse al
cuerpo y la discapacidad o bien para la vida misma. Penélope, en lo que toca a la primera
forma, habla de que aun con su condicién de discapacidad su espalda “esta normal”;
Itzel opina que salvo su estatura reducida, la gente pequena en su estructura corporal es
“normal a la de la gente”, o Joan afirma que sus actividades son normales, y se cansa lo
mismo que cualquier persona. Sin embargo, es en la segunda forma de aparicién donde
encontramos argumentos mas simbdlicos, pues en general todos quienes hablan de la
normalidad de sus vidas a pesar de la discapacidad lo hacen poniendo argumentos de

tipo personal y actitudinal por delante, a manera de justificacién. Maria da su testimonio:

Yo porque me duela la espalda no voy a dejar de hacer mi vida normal, o sea, yo sigo
haciendo mi vida normal. O sea, no me atiborro de medicamentos porque yo no soy
una persona de decir: “ay me duele una pierna y me tomo una pastilla”, no. Yo aguanto,
aguanto, aguanto, aguanto, aguanto mucho. Mas de lo que deberia aguantar. Entonces,

a ver...yo hago mi vida normal, mi vida es normal.

Y otro ejemplo mas de Ramén, quien habla de como consolidarad su vida normal una

vez que se cumplan sus expectativas en torno a la atencioén institucional:
...yo siento que ya trayendo mi protesis yo vuelvo a hacer mi vida normal.

Pero también resaltan los sentimientos adversos en torno a la normalidad, o mejor
dicho, cuando estas personas no se sienten tan afirmadas y reconocen personalmente
que algo es senalado como “anormal”; cuando la discapacidad empieza a ser un motivo
de diferenciacion negativa. Maria ofrece muchas pistas al respecto, cuando declara que
ella no es una persona normal al no poder hacer las actividades que si realiza una perso-
na normal, y los ejemplos que da son todos del ambito laboral, trabajos que ella podria
desarrollar de no tener una discapacidad, tales como dependienta, cajera u oficiala en

cualquier tipo de taller. Incluso va mds alld y llega a declarar:
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A mi me gustaria no tener esto, me gustaria ser una persona normal y no tener esta dis-
capacidad. Porque ya no es por tenerla o no tenerla, el problema es encontrarte mal...el

problema es ese, es que te encuentras mal.

Sergi se identifica como uno frente a “los normales”, como lo declara al describirme

el proceso de asignacion de plazas en oposicion para el mercado adaptado y protegido:

No hay tantas plazas, y te reservan unas cuantas plazas para el...para nosotros, y muchas

plazas para los normales.

Los testimonios aqui presentados le dan vida a una contradiccion que parece atrave-
sar las experiencias sociales de estas personas, pues se debaten entre la normalidad (o
ese “yo no soy persona con discapacidad” visto en el capitulo anterior) y la anormalidad
(el “pero...” que vale). Es una encrucijada que a la larga genera un efecto todavia mds
profundo en las personas con discapacidad en la vida cotidiana, pero cuyos efectos se
hacen presentes en la medida en que las personas identifican que el mecanismo dicoté-
mico existe. Por supuesto que aqui no se puede dejar de lado el hecho de que diez de
los once casos de estudio adquirieron la discapacidad en el transcurso de la vida, razén

por la cual la diferenciacién y la encrucijada discursiva se vuelven mas evidentes.
Cuerpo discapacitado, cuerpo estigmatizado
K

Quiza uno de los mecanismos de exclusiéon mas acabados e histéricamente mas arrai-
gados en las sociedades occidentales es el estigma, que en el caso de las personas con
discapacidad, y sobre todo de las que se ha hablado aqui, cobra una dimensién especial
al concentrarse en el cuerpo y sus potencialidades. Aunque del cuerpo de las personas
que han servido como casos de estudio en este trabajo ya se hablé6 mucho, hace falta
ponerlo en una perspectiva teérica con el objetivo de entender la construccién de éste y
la forma en que acaba por ser afectado por el estigma y sus formas practicas.

El debate sobre el cuerpo es uno de los mas inacabados que pueda haber en teoria
socioldgica hasta nuestros dias, pero que de manera singular se concentra en sus formas
representativas e incluso discursivas. Le Breton, por ejemplo, para tratar de caracterizar-
lo lo pone en medio de sus ambigtiedades, siendo la mas simbdlica de éstas reconocer

su no existencia:

¢Acaso el cuerpo no es considerado bajo el velo de sus representaciones? El cuerpo no es
una naturaleza. Ni siquiera existe. Nunca se vio un cuerpo: se ven hombres y mujeres. No
se ven cuerpos. En estas condiciones, el cuerpo corre el fuerte riesgo de no ser universal.

Y la sociologia no puede tomar asi nomas un término de la doxa para convertirlo en un
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principio de analisis sin aprehender previamente su genealogia, sin dilucidar los imagi-

narios sociales que lo nombran y que actian sobre €l (2002: 25).

Reconocer esto implica poner al cuerpo en el centro del debate en torno a su cons-
truccion social, lo cual rompe por completo con las hegemonias discursivas de las cien-
cias médicas y del comportamiento. Para responder a la pregunta “:qué es el cuerpo?”,
hay que remitirse a una de las respuestas mas socorridas desde la sociologia: es una cons-
truccion social, un depésito en el cual se abrevan interacciones, discursos, narrativas,
un lenguaje propio, una forma de estar y ser en la vida cotidiana (Berger y Luckmann,
2006). Pero quiza por encima de todo esto, el cuerpo es un simbolo mas que una reali-

dad concreta. Una definicién apurada por Giddens permite concebirlo de esa manera:

El cuerpo es un objeto en el que todos tenemos el privilegio, o la fatalidad, de habitar,
la fuente de sensaciones de bienestar y placer, pero también de enfermedad y tensiones.
Sin embargo, el cuerpo no es s6lo una entidad fisica que “poseemos”: es un sistema de
accion, un modo de practica, y su especial implicacién en las interacciones de la vida
cotidiana es parte esencial del mantenimiento de un sentido coherente de la identidad
del yo (1995: 128).

Una construccién volatil, situacional y vivida. Eso es el cuerpo. Visto este panorama,
se pueden resaltar algunas de sus caracteristicas mas significativas construidas a lo largo
del transcurso histérico de la sociedad, y que tienen redundancia en las formas en que
se le representa.

Ya se observo a través del analisis propuesto por Foucault que el cuerpo ha jugado
histéricamente un papel importante en las formas de conceptualizar la anormalidad.
Los elementos fisicos evidentes delimitan los alcances de la persona, sus formas de so-
cializar e integrarse en la sociedad, las cualidades y defectos que le son imputables. En
sintesis, es su carta de presentacioén, y mds aun, su destino. Como menciona Mejia, des-
pués de la Ilustracion y la revolucion industrial, el cuerpo humano se consolidé como
un instrumento “util y disciplinado, forzado a aprender un amplio niimero de técnicas
de adiestramiento y restriccion”, moldeado por las relaciones de trabajo y la integracion
al medio que le rodea (2005: 23).

Es, pues, un resultado de las relaciones de produccién que se asumié como universal
y permanente. Como se ha visto, hablar de los defectos en el cuerpo o de condiciones
de discapacidad implica pensar en que no existen los adiestramientos o restricciones
suficientes para integrar a esa persona a la sociedad en general o al trabajo en particular.

Sin embargo, esto ha sufrido transformaciones importantes. Hoy en dia se tendria
que hablar de un “cuerpo mutable y procesual” construido en la vida cotidiana, ajustado

y reajustado a partir de procesos de socializacion y significacion de la experiencia, “que
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echa abajo las divisiones entre cultura y naturaleza, interior y exterior”, lo que genera
un nuevo entendimiento de las condiciones en las cuales se construye la identidad y el
cuerpo en las sociedades actuales (ibid.: 59). Un ejemplo de esto lo da Maffesoli, quien
habla de identidades, cuerpos y roles “variables, tributarias del o los tétem emblemati-
cos con los cuales se identifica el grupo”, enmarcado en relaciones sociales cada vez mds
plasticas, flexibles, donde “el vinculo social se vuelve emocional (...) en donde lo pri-
mordial es lo que se experimenta con el otro” (2007: 11, 16-17). El cuerpo es a la vez un
compendio social y una proyeccién intima (como la idea del masturbador de Foucault).
Maffesoli a todo esto ademads agregaria que en estos tiempos estamos ante la presencia
de un “cuerpo colectivo”, basado en imdagenes eminentemente ecoldgicas, inscritas en
un contexto “reducido a un grupo especifico” (ibid.: 104).

El cuerpo, al mismo tiempo, es vehiculo de imagenes y arquetipos. En la tradicion
antropolégica, Durand menciona que la imagen por si sola es un instrumento fenome-
nolégico en donde convergen significado y significante “en el seno de un dinamismo
organizador” que ante todo, da sentido a la experiencia y a la aprehension de las ima-
genes por los grupos (2006: 33), y tras todo esto, vendria la construccién del arquetipo
corporal, el cual estd construido mas “por las costumbres y las presiones sociales mucho
mas que determinado fisiolégicamente” (ibid.: 390). Por su parte, Maffesoli considera
estos tiempos como los de la “ética de la estética”, donde las motivaciones se ven influi-
das por las apariencias y las imagenes, las cuales se organizan en lo que él considera
cuatro pivotes esenciales:

La prevalencia de lo sensible, la importancia del entorno o del espacio, la busqueda
del estilo, y la valorizacion del sentimiento tribal. Es importante tener esto en mente: va-
lorizar la apariencia es, por una parte, describir las formas que estan en juego (estaticas)
y, por otra, apreciar sus articulaciones (dindamicas) (2007: 111).

Al formar parte el cuerpo de toda construccion identitaria, resulta pertinente ana-
lizarla como tal, maxime cuando se ha demostrado por medio de evidencias empiricas
que éste, junto con otras variables de orden subjetivo, termina por convertirse en uno
de los referentes mas importantes para los casos que aqui se han analizado. Lo primero
que resalta de esta propuesta teorica es que las identidades, al estar en contacto con las
instituciones, las identidades entran en una pugna por su construccién y supervivencia
en el medio social, pues de acuerdo con Maffesoli, las instituciones modernas hacen
una “asignacion identitaria univoca y estatica”, homogenizante, donde los individuos
se resisten a dicha situacién que coarta la movilidad social que, en muchas ocasiones,
es de reciente adquisicion (en el caso de la discapacidad podemos asumirlo como tal)

(2002: 235-236).2 Giménez Montiel sefala que las identidades entran en pugna al existir

2 Esta misma nocién la podemos encontrar en los trabajos de Moscovici (1996), Goffman (1997) y

Giménez Montiel (2002).
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una distribucién asimétrica del poder y la influencia, concentrdndose estos aspectos en
los que disponen autoridad legitima, tinicos individuos o grupos con la capacidad de
establecer paradigmas identitarios para si mismos y los demas (2002: 40). El producto
de esto: una identidad “minorizada, descalificada y estigmatizada en el proceso perma-
nente de etnicizacion perpetrado por los grupos dominantes y el Estado” (ibid.: 59).
Lo anterior da entrada al analisis del cuerpo construido situacionalmente en un
marco institucional. Recurriendo de nuevo a Foucault, la idea del poder disciplinario

vuelve a relucir, y ahora enfocandose al cuerpo como un objeto de su influencia:

(En las instituciones psiquidtricas reina) un orden para el cual los cuerpos s6lo son su-
perficies que es preciso atravesar y volimenes que deben trabajarse, un orden que es algo
asi como una gran enervadura de prescripciones, de modo que los cuerpos son atravesa-

dos y parasitados por €l (2003: 16).

El amoldamiento del cuerpo depende directamente del dispositivo institucional, y lo
hara no sélo en la medida que represente una manifestacién de su poder disciplinario,
sino también cuando ocasiona una serie de estados fisicos, psiquicos y sociales espera-
dos en el interno. Detras de esto esta el sometimiento y la autoregulacion del cuerpo,
que se asume desviante, y se pretende su reincorporacion a la vida social. A esto hay que
agregar la capacidad institucional de generar discursos de verdad (ibid.: 113). El cuerpo
entonces se encuentra inmerso en medio de un discurso destinado a suscitar en quienes
lo oyen (y padecen, en dltima instancia) esos estados de los que ya se habl6, pero sobre
todo, esas representaciones que lo vivifican. Se menciona pues, de la internalizacién de
un determinado cuerpo, como un ente abstracto pero al mismo tiempo concreto, propio
de la naturaleza prescriptiva de la institucion.

En este escenario entra el cuerpo con discapacidad, entendido como uno anormal,
como ya se describi6. Vallejos menciona incluso que la construcciéon de la normalidad
se da de manera simultdnea con la apariciéon de los conceptos de cuerpo y poblacion
(2009: 6). Pero mas alld de esto, el cuerpo con discapacidad esta diluido en las formas
discursivas y existenciales de la sociedad, al no poderse ver reflejada en esa realidad
(desviante, anormal, minoritaria...) la mayoria normal. La persona con discapacidad
debe pasar desapercibida como si se tratara de un “borramiento ritualizado del cuer-
po”, socialmente necesario para la permanencia y prevalencia de la comunicacion y las
interacciones en el dmbito de lo normal (Le Breton, 2002: 78). ;Pero qué pasa cuando
dicho borramiento es transgredido por la existencia misma de la persona con discapaci-
dad y su deseo y/o necesidad de integrarse en la sociedad que le rodea? Le Breton cree
que la ruptura provoca una negociacién trunca de significados, ante la imposibilidad
de ritualizar a este cuerpo que se presenta como roto por definicién y fuera de cual-

quier convencion social establecida (idem.). De lo anterior deviene el estigma, como un
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“desorden en la seguridad ontolégica que garantiza el orden simbélico”, provocando la
aparicion de una “sutil jerarquia del miedo” basada en una marca que sigue a la persona
con discapacidad en todas las interacciones que decida emprender y que opera como
una no tan nueva pero si muy sutil manera de estratificacion social (idem.).

El estigma es parte de esas caracteristicas sociales que pueden identificarse facilmen-
te. Apenas basta tener los oidos bien abiertos y en cualquier situacion social salen a re-
lucir, unos mas sutilmente que otros. Sin embargo, el estigma tiene sus muy particulares
mecanismos de funcionamiento, y ante todo, una categorizacion especifica, que brinda
alos miembros de una sociedad la facilidad de “clasificar” a una persona como una cosa
y no como otra.

En la tradicién de la Grecia cldsica y el Imperio romano, el estigma (que en grie-
go significa “marca”) era una atribucion imputable a parias y demas villanos sociales
condenados a la segregacion y el ostracismo. Como Goffman lo describe, el estigma
tenia la intencion de “exhibir algo malo, poco habitual en el estatus moral del que lo
presentaba” (2001a: 11). La manera en que se hace ostensible la marca, es a través del
cuerpo, con medios que prevalecieron vigentes hasta hace relativamente poco: hierros
incandescentes sobre la piel, escarificaciones, prendas y simbolos agregados al cotidia-
no ajuar, entre otros medios. El estigma, en si, pretende resaltar lo potencialmente ma-
ligno de la persona que lo porta, de tal suerte que pueda ser rapidamente identificado
(ibid.: 161). Posteriormente el término, en el cauce histérico, vino a representar una
serie de estados misticos y espirituales, atribuibles a personas singularmente religiosas,
que se manifestaban en forma corporal.® Sin embargo, el término ha prevalecido has-
ta nuestros dias como algo que resalta por su malignidad y/o peligrosidad, con una
variante: con este, “se designa preferentemente al mal en si mismo y no a sus manifes-
taciones corporales” (ibid.: 11).

Para su andlisis del concepto, Goffman diferenci6 en primer lugar a los “normales”
de los “desviados”. Estos segundos son los sujetos estigmatizados, quienes no pueden
llevar a cabo de manera completa una interacciéon dentro de los estindares preestable-
cidos por la sociedad, sea de manera inconsciente o intencionada. Ante todo, identifica
tres clases de estigma: “las abominaciones del cuerpo (...), los defectos del caracter
del individuo* (...), por ultimo, los estigmas tribales de la raza, la nacién y la religién”

(ibid.: 14). En esta clasificacion, los primeros dos estigmas son imputables al individuo

3 En la tradicién catolica, se considera una persona estigmatizada a aquella que, de manera inexpli-
cable y presuntamente divina, presenta una o mas de las heridas que Cristo recibi6é durante la cru-
cifixién. El primer y mas famoso caso documentado es el de San Francisco de Asis, monje italiano
que en su juventud padecié dichos acontecimientos.

4 “...que se perciben como falta de voluntad, pasiones tirdnicas o antinaturales, creencias rigidas y

falsas, deshonestidad” (Goffman, 2001a).
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“desviado” y su imposibilidad de relacionarse por algin rasgo de su constitucién fisica o
emocional, el tercero hace referencia a entidades sociales completas.

El individuo estigmatizado, por tanto, lo es en la medida en la que no pueda ser “su-
jeto de derecho” en la practica de sus libertades pero, sobre todo, de sus obligaciones
sociales (llamémosle servicio militar, culto religioso, deporte, trabajo, entre otras cues-
tiones). Hay, pues, una ruptura manifiesta la cual Goffman describe como una imposibi-
lidad “no solo de apoyar la norma, sino también de llevarla a cabo” (ibid.: 16).

No hace falta hacer una clasificaciéon exhaustiva de qué clase de condiciones disca-
pacitantes entran en cada tipo de estigma. Se infiere que en el caso que ocupa a estas
reflexiones, los dos primeros tipos (abominacién fisica y defectos del cardcter) hacen
una referencia directa a la discapacidad. E insistiendo en un punto que ya se ha men-
cionado, el estigma es tan evidente que no solamente reta a las estructuras mismas de la
sociedad, sino hasta la resistencia estomacal de los viandantes.

Conforme el estigma se va haciendo mads operativo, la interacciéon se dificulta en ma-
yor medida para el individuo en cuestion, y ademas, internaliza sus condiciones, hacien-
do al discurso estigmatizador (o discapacitador en este caso) una realidad. Es decir, que
la persona con discapacidad se sabe discapacitada, y sabe ademads que no puedey muchas
veces no debe aventurarse a otros campos mas alla de su condicién natural. “Las personas
estigmatizadas tienen suficientes situaciones vitales en comun como para justificar una
clasificaciéon conjunta que posibilite el andlisis de aquellas” (ibid.: 166), lo que quiere
decir que al momento de internalizar su condicién no sé6lo la hacen propia, sino buscan
formar grupos de pares en los cuales guarecerse y conseguir, en cierta medida, el apoyo
y la comprension que en el resto de la sociedad no encuentran.

Muchos de los puntos expuestos aqui ya han sido explorados en las narraciones de
las personas que fungieron como casos de estudio para este trabajo, sobre todo en el
capitulo anterior correspondiente a su experiencia. Es visible que estamos ante la pre-
sencia de cuerpos de naturaleza plastica en lo que al ambito social se refiere, interactiva
por completo, lo que hace que las personas al final de todo acomoden sus perspectivas
en funcién de lo que su cuerpo puede y no puede hacer, y la clase de actitudes que lo
anterior genera y que sirven como vehiculo de sus motivaciones para la accion que los
ha llevado a buscar un apoyo institucional en la bisqueda de un empleo.

Aparentemente hay una contradiccién entre el modelo teérico y las evidencias em-
piricas ya presentadas en el punto en el que se explican las instituciones, su accién
prescriptiva sobre los cuerpos y la forma en que acaban por imponer un cierto estigma
sobre la persona con discapacidad. Recordemos que tanto en el capitulo referente a
las instituciones como en el de la experiencia de las personas se insisti6 en el caracter
secundario, residual y casi nulo de las instituciones como fuente de motivaciones y de
identidad. Si esto es asi, con mayor razén debe serlo también en la operacién del estig-

may otras practicas de exclusion. Y técnicamente esto es cierto: las instituciones analiza-
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dasy en las cuales se encontro a las personas que aportaron su testimonio no alcanzan a
ejercer tal dimension del poder por algunas caracteristicas propias de su estructuracion.
Sin embargo hay otra dimension social, poco explorada hasta el momento, y a la cual
también podriamos considerar como una institucion, que si opera bajo este esquema
tedrico y que al final se convierte en el principal medio por el cual se transfieren los
estigmas: el mercado laboral.

El hecho de considerar al mercado laboral como esta fuente de estigma e identifi-
cacion adversa va muy ligado con la sofisticacion de los mecanismos de exclusion de
los que se hablaba al principio de esta seccion. Y vaya que el caso que aqui se presenta
implica un grado de sofisticacién mayor, porque tanto en el contexto mexicano como
el espanol el trabajo es un espacio fuertemente protegido por el bienestar y sus formas
pues es considerado el trampolin que a la larga puede garantizar integracion social, sin
contar ademads con que, al menos en Espana, existen politicas cada vez mas difundidas
que buscan que se cumpla con las cuotas de reserva de la plantilla laboral planteadas
por las diferentes leyes en la materia.

La forma mas comuin en que aparece este estigma es a través de una sistematica
practica de no integracién laboral por cualquier cantidad de motivos, muchos de ellos
identificados en las narraciones de los principales actores afectados por este mecanismo
de exclusion. Ya se habia insistido en que una de sus estrategias principales a la hora de
presentarse ante el mercado de trabajo es la exaltacion de una serie de cualidades y vir-
tudes extra-corporales o incluso extra-discapacidad porque su experiencia en el medio
se los indica, ademds de que una buena parte de la asesoria institucional va enfocada
a reafirmar estas cualidades personales que escasamente se plasman en un curriculum
vilae, y es precisamente esa experiencia la que les permite mas o menos anticipar las
reacciones del mercado ante las repetidas intentonas de integracién de que estas perso-
nas protagonizan. La mayoria de los ejemplos respecto a este fenémeno se encuentran,
peculiarmente, entre los casos barceloneses. Va como primer ejemplo el testimonio de
Maria, quien gracias a que su discapacidad no tiene grandes secuelas que se puede apre-

ciar a simple vista, ha tomado ventaja de eso a la hora de ir a solicitar trabajo:

Pero a mi normalmente a mi no me piden, porque ya digo, es que no se me ve la disca-

pacidad.

Sin embargo, el hecho de que no se note no quiere decir que no salga a relucir en
el trabajo o en la misma entrevista cuando aun se es candidato. Victor lo sabe porque la

experiencia asi ha sido:

Te preguntan, no sé si lo hayas oido a la segunda o tercera persona que pasa a una entre-

vista... a la segunda o tercera pregunta que te preguntan es tu discapacidad, ¢no?
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Ellos primero sufren porque...o sea, lo que decimos aqui, ¢no?, el senor que te entrevista
es de una empresa que viene a hacer entrevistas o alguien dentro de la empresa, enton-
ces €] también esta un poco... o sea porque €l es el que se pone las medallas o le quitan
medallas, y entonces claro, ellos van a defender su...una, su trabajo, y después su empre-

sa, y entonces lo primero que te...que te preguntan es por tu discapacidad.

Y Joan reconoce también esta clase de situaciones en su experiencia buscando em-

pleo como persona con discapacidad:

...el handicap mayor mio es la edad, estoy ya a tres anos de la jubilacién y...y aunque di-
gan las monitoras que soy una perita en dulce para cualquier empresa porque no cotizan,
porque las subvencionan y por lo que sea, pero...una personas que coges...cogen...el...
el...el certificado de minusvalia, de discapacidad, y cogen...algtun certificado médico e
historial y dicen “no, este buen hombre con lo que tiene cada dia va a estar de baja y los

tres anos va a trabajar uno y medio, no nos interesa”...es lo que hay.

Como se puede apreciar, este conocimiento sobre el mercado laboral llega a con-
vertirse en un lastre, pues implica reconocer que las condiciones a veces son adversas.
Claro, los perfiles etarios y epidemiologicos de los casos de estudio en Barcelona son
especiales y muy diferentes a los registrados en Guadalajara, pero aun asi se topan con
la rigidez de un mercado laboral aun reacio a integrar a personas con discapacidad y
mas aun cuando el perfil de trabajos no lo pueden cubrir o cuando las condiciones o
la misma edad resultan ser una apuesta riesgosa para la clase de inversion en capital
humano que se requieren.

Esta conclusion es estrictamente preliminar, pues como se mencion6 al final del capi-
tulo anterior, la conjuncién de diferentes fenémenos acaba por tener una trascendencia
social mucho mayor. En ese sentido podriamos decir que el hecho de que los mercados
de trabajo se les presenten a las personas con discapacidad como pocos integradores, es
porque en general la sociedad asi es percibida también, y al respecto también hay una
serie de ejemplos narrativos que sirven para ejemplificar lo anterior. Aqui también hay
una cuestion contextual importante de tener en cuenta, pues contrariamente a lo que
ocurria con las percepciones en torno al mercado de trabajo en donde los testimonios
catalanes eran la mayoria, en el caso de los testimonios en torno al orden social la mayo-
ria son de personas ubicadas en Guadalajara, aun asi es un tipo de conocimiento que no
es ajeno a ninguno de los entrevistados en general, pero que dadas las caracteristicas de
algunos de los casos (sobre todo de aquellas quienes han logrado tener una formacion

profesional, como Penélope, Itzel y Martha) parecen ser mas evidentes. Habria una
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segunda razén a considerar, la cual parece estar fuertemente ligada con algo que se ha
mencionado con insistencia en este trabajo, y es que la experiencia de la persona con
discapacidad parece ser egocéntrica, y por tanto todo lo que escape al alcance cotidiano
resulta elusivo y por tanto dificil de aprehender.

Como quiera que sea, hay discursividad en torno a la sociedad. Se mencionaba que
en los casos de Penélope e Itzel, se identifican la mayor parte de los segmentos codifi-
cados en este sentido. Lo que hay dentro de estos segmentos es un conocimiento mas
bien adverso, en el cual se reconoce que las actitudes y prdcticas de la sociedad hacia las
personas con discapacidad son poco integradoras y pasan muy constantemente por el
senalamiento de la diferencia e incluso la burla. Penélope ofrece un breviario al respec-
to, de lo que ha aprendido y hoy le sirve como justificacién a ciertas acciones que em-

prende desde su posicion como empleada en los servicios de atencion a la discapacidad:

...Ja gran mayoria de las personas tienen la creencia de que por tener cualquier circuns-
tancia distinta a la de los “convencionales” es razéon para que no puedas hacer lo que

necesitas para salir adelante, y surge el “ay pobrecito”.

...es algo que...que tenemos que empezar a inculcar de ya de...de la cultura, la cultura
incluyente, porque ser conscientes de que no estamos exentos. Porque yo te lo digo, si
no hubiera estado en esta silla, jamas me hubiera dado cuenta...porque...pues...todos lo

dicen “no, a mi no me pasa nada”...y andale que si te pasa.

...Iuego luego sientes la mirada, o sea, si vas a un centro comercial, sientes la mirada; si
vas a un concierto por equis razon, sientes la mirada, sientes el “ay, pobrecita, esta en silla

de ruedas”.

...si sé...hay una convencién internacional que es sobre los derechos de las personas
con discapacidad...que se...se aprob6 en el 2006 y que hasta ahorita no le han hecho
caso, y que uno de los paises que la impulsé fue México. jAy, por favor, o sea, qué estan

haciendo!

Aqui lo que pone de manifiesto Penélope se mueve en diferentes niveles. Primero

estd uno de practicas concretas de discriminacion y ldstima publica, luego un nivel in-
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termedio en donde la falta de una cultura de la prevencion afecta la manera en que las
personas en general conciben la discapacidad, para terminar en un nivel macrosocial en
donde se reconoce desde la narrativa particular de una persona la falta de congruencia
en los actos de un estado que fue signatario de una convencién internacional que a la
fecha no se cumple cabalmente segin la opinién de Penélope. Sin embargo pocos de
los casos aqui estudiados pueden presumir de tener un conocimiento social tan acabado
y sistemdtico en funcién de su condicién de discapacidad como el de Penélope, quien lo

usa para sacar provecho de ciertas situaciones en las que se ve envuelta:

...aveces asi como que...si...si lucro gachamente con la silla (de ruedas), porque...que

llegamos a algun lado y asi como que “a ver, espérate, espérate, acércate mas, acércate

mas” y luego luego te abren cancha para que entres entonces dices “de aqui soy”...hago

drama con mi silla (risas), pero nomas para eso. Oye no, porque si no luego te andan

ahi...este, apachurrando, te ponen asi como que...no en todos los lugares tienen lugares
. . . . “ .

para personas con discapacidad, sea del tipo que sea, pero...dices “pues si llego y pongo

mi carita asi de...déjenme pasar pronto porque ahi vienen todos”.

“Lucrar con la silla” o “hacer drama con la silla” implica un conocimiento sobre
la estructura social y sus posibles respuestas que sélo la experiencia y la observacién
pueden dar, y del que hace gala Penélope. Si bien ella misma reconoce que la gama
de respuestas pasan la mayoria de las ocasiones por la lastima (aunque no menciona
también las de notorio hastio, sobre todo cuando a la gente la pueda molestar este uso
ventajoso de la silla de ruedas), aqui hay un uso ventajoso de esta visién. Conocimiento
puesto en obra.

Itzel comparte estos mismos puntos de vista, y también pueden identificarse algunos

niveles de abstraccion en su narrativa que van de lo particular a lo general:

Pues (la discriminacion) yo la vivo con la gente, este...la vivo en los camiones cuando no

se paran. Pues la veo en todas partes, sobre todo con la gente, andando en la calle.

(Yo pienso que) los papas de repente...(tienen que) modificar a sus hijos, ;como dirias?,
de concientizarlos, empezando desde casa, porque muchas veces son los papas que ha-
cen...que los hijos sean burlescos, porque dicen “ah mira, ahi va una chaparrita...una

enanita”, o asi. Yo creo que eso si es culpa de los padres.
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Ya aqui en Guadalajara ya no siento mucho de eso, pero por ejemplo, hace poquito fui a

México, D.F. y todavia ahi si...bromas y todo.

De nueva cuenta se observa esa ruta que va de las practicas de calle a la convivencia,
y de ahi a los contextos sociales mds generales. Este conocimiento es importante, pues le
permite a personas como Penélope o Itzel “predecir” una serie de reacciones que su sola
presencia puede llegar a generar. Lo que sigue es precisamente la puesta en marcha de
este conocimiento, pues ellas pueden tomar una decisién de, al menos, dos probables: o
ignorar todo lo anterior y seguir adelante o plantarse frente a esta clase de situaciones y
enfrentarlas de manera activa, como parece ser que lo hacen Penélope e Itzel. De nueva
cuenta, esto es conocimiento en movimiento.

Entre los demads casos estudiados en Guadalajara la situacién no parece ser muy di-
ferente, aunque el numero de ocasiones que hablan acerca de estos temas es menos en

comparacion con los casos anteriores. Ramoén dice al respecto:

...quieras o no sientes mal...ir con las muletas. Y no es porque los demas te vean, porque
si voltean a verte muchos se sienten mal. Y yo no, yo antes al revés. Volteo y me ven y digo

“ah, qué bueno que me toman en cuenta”.

...muchas personas van...y te tienes que quitar...las personas que estan bien, para que ti
pases, y ahi es donde dices “oye, pues si no soy un...un...”, ;cémo se dice?...una persona

que tenga una infeccion...que te la va a pegar asi a la pasada.

Aunque trata de ponerle buena cara, el problema esta presente y Ramoén lo recono-
ce. Puede reconocer esas miradas, y también el rechazo del que es objeto por parte de
ciertos viandantes. Otra forma en que se vivifica lo anterior es por medio de preguntas,

como le pasé a Isaac con los ninos que viven cerca de su casa:

...los ninos se me quedaban mirando...“oiga, ¢;qué le pasé en el pie?”, “pues...me lo
5 ¢ 5
cortaron por vago”, les decia (risas). La gente grande no, la gente siempre me ha visto...

de que...me pasé y punto.

Lo anterior demuestra que muchas veces el medio social no esta preparado para
afrontar esta clase de retos a la comprension. El mismo Isaac en otro momento de la en-
trevista reconoce que la gente a él lo tenia por una persona deportiva y activa, entonces
claro, el hecho de abandonar todo eso de la noche a la manana genera preguntas para

las cuales la sociedad no ha preparado respuestas faciles y accesibles a todo el mundo.
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Probablemente esos ninos que le preguntaban a Isaac sobre su pierna ahora ausente lo
hacian desde la inocencia y el legitimo desconocimiento, pero también es cierto que
ni en sus escuelas ni en sus familias, como ya lo dijo Itzel, se promueve ni un poco el
conocimiento y la concientizacién en torno a la discapacidad, de lo contrario las pre-
guntas tal vez fueran en un sentido diferente al de sorpresa, morbo y estupefaccion que
reconoce Isaac en sus formas de abordarlo.

En cuanto a los casos catalanes las percepciones en torno al orden social son escasas,
y mas bien pasan por el panorama de desajuste y crisis econémica actual, aunado con
el conocimiento mismo de la estructura social que promueve mejores condiciones de

integracion a los “jovenes-y-sanos” que a personas en la situacién de vida de Joan:

Yo considero mucho mayor handicap la edad...yo considero mucho mayor handicap la

edad que la discapacidad.
O como relata también Carme:

Un poco dificil, esta mal actualmente, pero no para mi...para todos en general, ;no? Hay
cinco millones de personas paradas y yo lo que no puedo pretender es encontrar trabajo

rapido, no sé, ojala sea asi pero es muy dificil para todo mundo, no para mi sola.

Para concluir, la persona con discapacidad en general se presenta ante la vida coti-
diana y el mercado de trabajo como un actor en medio de una encrucijada discursiva
que, de entrada, le impide moverse libremente en su contexto debido a la existencia de
un mecanismo de senalamiento y exclusiéon como lo es el estigma. Aun con esto, este
no es aun el efecto mas adverso que se cierne sobre estas personas. De esta construc-
cién resaltan dos por las consecuencias simbdlicas que pueden llegar a tener sobre las

personas.
Desafiliacion, liminalidad y representacién social de la discapacidad

Como el mismo Castel propone, la desafiliacion es una suerte de exclusion, pero gra-
duada y haciendo énfasis en la trayectoria seguida por los individuos, que conoce ma-
tices y particularidades que no se reducen a un solo estado existencial (1997: 16-17).
Asi, la desafiliacion viene a ser una pérdida del contacto con el entramado social que
otorga “equilibrio de pertenencia” a los individuos, en la forma de una ruptura de las
redes de integracion primaria (ibid.: 34-35). El punto central de la discusion de Castel
es el trabajo asalariado, cada vez mas precario en las sociedades modernas, sin embargo,
como €l mismo menciona, a la pérdida del trabajo viene también la pérdida de otras

prerrogativas sociales como la misma integraciéon social:
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Hay riesgos de desafiliacion cuando el conjunto de las relaciones de proximidad
que mantiene un individuo sobre la base de su inscripcién territorial, que es también
su inscripcion familiar y social, tiene una falla que le impide reproducir su existencia y
asegurar su proteccion (ibid.: 35).

En este sentido, la desafiliacion se presenta como un cambio permanente en el aco-
modo de las relaciones sociales al interior de un grupo, pero de manifestaciones diver-
sas. Castel menciona que los individuos no tienen un lugar permanente en el contexto
debido a que se encuentran sujetos a las (muchas veces repentinas) irrupciones de ex-
ternalidades adversas que cambian su posicion (ibid.: 37).

Respecto a las personas con discapacidad, se puede decir que hay una desafiliacion
en la medida en la que existe una ruptura a través de la incorporacion de los discursos
institucionales en las practicas cotidianas con relacion al grupo de pares que comparten
la atencién institucional y la familia. Esto ademas empata con lo propuesto por Foucault
y que ya habia sido mencionado: el grupo familiar o de origen es minimizado en sus
roles y alcances, su capacidad terapéutica es transferida a las instituciones y el vinculo
identitario, que es a final de cuentas lo ultimo que le queda al individuo a institucio-
nalizar, se pierde poco a poco, en la marana operativa del dispositivo. Las instituciones
“rompen —y rompen a la vez de manera violenta y explicita— con la familia” (2003: 114).

En ese sentido, surge un nuevo problema: si la incorporacion a un ambito institu-
cional supondria un esfuerzo de integracién social, pero ésta resulta en un paulatino
camino a la desafiliacion, entonces el sujeto en cuestion se aparece atrapado en un esta-
do de no pertenencia a ninguno de estos dos planos existenciales. Se encuentra, pues,
en un estado liminal.

Por ultimo, esta la liminalidad. Se ha visto hasta el momento como, de una manera
u otra, algunos esfuerzos por integrar en las personas con discapacidad (en tanto des-
viadas, anormales y estigmatizadas) han sido llevados a cabo de manera intencionada
en la forma de un régimen de bienestar y sus instituciones de apoyo a la discapacidad.
Sin embargo, el camino se ha dejado a la mitad, pues situaciones sociales pequenas pero
significativas siguen vigentes: usos discursivos particulares (que van de lo peyorativo a
lo lastimoso) para dirigirse a las personas con discapacidad, no hay un ejercicio de li-
derazgo por algin representante de la minoria con discapacidad, no estdn delimitados
con claridad los limites de la discapacidad, lo cual impide por consecuencia establecer
los pardmetros minimos de agencia y ciudadania para estas personas. Es una “integra-
cién inacabada”, un proceso iniciado pero no concluido (Flores Camacho, 2008). Es un
transito trunco entre la plena aprobacién del individuo con discapacidad (con todas las
caracteristicas ya senaladas) y el completo ostracismo. Liminalidad es el concepto.

Concepto surgido en la antropologia para entender los ritos de paso en las socieda-
des tribales africanas, la liminalidad implica un estado intermedio en el que el individuo

se deshace de su vieja identidad (digamos, la infancia), para abrazar una nueva (en este
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caso, la adultez), el concepto es traido al andlisis de la sociedad para describir un esta-
dio que bien puede ser transitorio o permanente en el que el individuo se encuentra
entre dos planos existenciales sin pertenecer sustancialmente a ninguno. Van Gennep
explica que el estado liminal tiene un tiempo y espacio especifico, que aunque real, esta
“fuera de la legitimidad simbdlica de la comunidad” y en donde el status del individuo
entrara en una suerte de suspension (1960: 21). Encontrarse en este punto es un golpe
a la identidad individual, pues los lazos que unen a la persona en trance con el grupo
de pertenencia se debilitan al punto de diluirse totalmente, corriendo el riesgo de que
el estado liminal se prolongue indefinidamente. Turner por su parte, explica que el
estado liminal es equiparado con la muerte, la invisibilidad o la bisexualidad, por estos
dos planos existenciales de los que ya se hablaba que corresponden a cuestiones bien
delimitadas normativa y juridicamente en el medio social (1995: 93).

Aplicado al estudio de la discapacidad, el concepto de liminalidad fue trabajado por
autores como Murphy, Blanc y Gardou. El primero establece que el cuerpo se convierte
en el referente principal por medio del cual los individuos (o mds precisamente, las
personas con discapacidad) socializan y se sittian en el mundo (Murphy, 1990: 27). Si-
guiendo el esquema que ya se ha utilizado con los anteriores conceptos, se puede llevar
a cabo el ejercicio de la vista y sus consecuencias: ante la presencia de un cuerpo con
condiciones desviantes, incompleto o poco apto, el contacto se vuelve problematico
rayando en inexistente, porque una serie de preconceptos (llamémosles estigma, anor-
malidad...) impiden que la socializacion siga los caminos regulares.

Ahora bien, en funcién de esto, ¢cémo se describe un estado liminal de las personas
con discapacidad?, sentre qué planos flotan?, ;como se define su indefinicién? Murphy
remite el andlisis a la dificultad de definir conceptualmente la discapacidad y la falta de
un modelo teérico acabado para su mejor comprension, pues concluye que la persona
con discapacidad, en un sentido estricto, “no estan enfermos, ni tienen buena salud
(...) ni fuera de la sociedad ni del todo al interior de ella” (1990: 212). El estado de en-
fermedad, cuando obedece un patrén normal que al concluir deje sano y salvo al afecta-
do, es finalmente un estado de suspension social en el cual el individuo en cuestién no
esta inserto en la sociedad y las actividades que se esperan de él hasta que mejore. En el
caso de las personas con discapacidad, es dificil determinar el grado de enfermedad y
salud que manejan por los bemoles que ya se han hecho explicitos a lo largo de esta re-
vision. Por lo tanto, el grado de integracion siempre es limitado, pues se corre el riesgo
de dar pasos en el aire y que en un momento dado esa salud (o no-salud) se manifieste
con severas consecuencias.

La liminalidad se constituye entonces como un destino individual y colectivo, cons-
truido en el marco de unas relaciones sociales “rotas”, en el que la persona con discapa-

cidad se mueve entre dos planos existenciales importantes: la mayoria normal, a la cual

puede acceder pero no del todo por su discapacidad, y la minoria anormal, excluida y
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con discapacidad, “donde se siente miembro indiscutible, pero en la cual no desea man-
tenerse” (Lopez Gonzdlez, 2008: 95-96).

Blanc senala que este conflicto de integracion-no integracion se vivifica en la medida
que existe una respuesta oficial al problema de la discapacidad y la desviacion, en la for-
ma de politicas publicas especificas (2006: 42). Este es un referente empirico importan-
te en el plano operativo, pues al existir una respuesta oficial, una intencion de incluir,
se acepta y tolera la desviacion...pero no se anula el efecto desviante de la discapacidad,
lo cual ata a la persona a su estado original. Ahi estd la indefinicion.

Por ultimo, esta la aportacion hecha por Gardou quien establece que el estado limi-
nal en las personas con discapacidad en particular provoca una suerte de “soledad onto-
l6gica”, pues la prision liminal como €l le llama aisla e inmoviliza al sujeto en la medida
en la que no se superen las rupturas entre el mundo de los validos (o mayoria) y el de las
personas con discapacidad (2000: 74). Este distanciamiento adquiere las caracteristicas
de una defensa pues no se reconoce el derecho a una vida ordinaria a las personas con
discapacidad y la mayoria encuentra en su cotidianidad los suficientes argumentos para
justificar la exclusion y no integracién. Un matiz en este sentido es el propuesto por Lo-
pez Gonzidlez, pues si bien la integraciéon no es completa, la exclusion no es tan dramati-
ca, podria ser peor, pues “el rigor del orden social no puede manifestarse violentamente”
hacia las personas con discapacidad (2008: 99), pues existe una condiciéon minima que
aunque difusa, se encuentra presente de manera irrefutable en todas las personas, aun
las personas con discapacidad: la condicién de seres humanos.

Verificar si estos dos efectos sociales existen en la experiencia y testimonios de las
personas entrevistadas depende de contestar una serie de preguntas que, sin embargo,
deben esperar un poco. Ya se construyé un plano funcional de los elementos simbolicos
que tienen y despliegan las personas con discapacidad de manera cotidiana. Lo que
falta por hacer es sintetizar todos estos testimonios en una representacion social de
la discapacidad y el cuerpo que permita entender a estas personas como grupo, de tal
suerte que al final lo que se tendrd es la representacion de la discapacidad disponible
para México y Espana.

La primera dimensién teérica abordada es la anormalidad, la diferencia y la
minoria como elementos sociales prescriptivos para identificar a las personas con
discapacidad. Como se explic6 en estos conceptos, el hecho de que sean enunciadas
por una mayoria hegemoénica no hace que de automadtico existan, sino que tienen
que ser incorporadas por las personas a las que se dirigen para que la nomenclatu-
ra y sus simbolos tengan los efectos esperados por la teoria. En los casos concretos
aqui estudiados puede identificarse un fuerte conflicto a la hora de definirse como
tal. Entre los mexicanos el dilema anormalidad/normalidad y sus derivados parece
no estar presente al menos discursivamente, no es algo que afecte directamente las

posibilidades de interaccion cotidianas. Este dilema parece ser llevado al plano de
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las habilidades y las potencialidades del cuerpo en funcién de ciertos antecedentes
de trabajo, mismos que de una manera u otra se mantienen aun después de iniciado
el proceso de adquisicion de la discapacidad o sus fases mds criticas de desarrollo.
Las habilidades entonces apenas se “suspenden” en espera de que se restablezcan las
condiciones necesarias para continuar con las actividades que antes se realizaban. Es
un punto de vista pragmatico, si se quiere, pero funcional: la normalidad se mide en
funcién de lo que se puede hacer, no de lo que se es. Sin embargo estos casos concre-
tos saben que de una manera u otra son escrutados con la mirada y son depositarios
de las mds diversas nomenclaturas que senalan sus diferencias, aunque optan (o al
menos asi parece) por no incorporarlas a su vida, dejandolas no sin efecto, pero si
reduciendo su potencial desestabilizador de la experiencia cotidiana.

Los casos catalanes exhiben en este sentido un conflicto cognitivo interno que se
traduce en una dificultad de explicar con certeza si es que se consideran “normales” o
no. Dada la flexibilizacion de los diagndsticos y las formas institucionales de determinar
la sociedad, en Espana y Catalunya hoy existen personas cuyas condiciones en el pasa-
do no eran consideradas discapacidades, pero que de la noche a la manana (relativa-
mente) se ven encuadrados en dicha clasificacién. Entonces personas con enfermedad
cardiovascular o con ciertos trastornos fisicos estructurales (no motrices) de repente
ven que se les asigna un nuevo nombre, y claro, son arropados por un régimen de
bienestar que les otorga una pension producto de ello, pero que los inserta en una
encrucijada no vivida antes, en donde por un lado se declara abiertamente que no, no
son personas con discapacidad, pero por el otro se reconoce con mucha insistencia el
catdlogo de cosas que no se pueden hacer y que no los hace, por tanto, personas nor-
males. Incluso va mas alld, porque en sus elaboraciones estos casos parecen aspirar a esa
“normalidad deseada” que, como Vallejos describe, implica la produccién de sujetos
que sean mas que nada utiles a los requerimientos sociales de produccién (2009: 99).
La ecuacioén irfa entonces “normalidad es igual a insercion al trabajo”. Pero aun esto
supone problemas de definicién, porque estas personas aspiran a ocupar un puesto en
el mercado protegido y adaptado, lo cual supone una forma de identificarlos dentro
de esa comunidad de “no normales” que no puede incorporarse al mercado regular de
nueva cuenta.

¢Qué cuerpo hay detras de estas elaboraciones? Evidentemente uno muy plastico,
como bien dice Le Breton, pero supeditado a fuerzas distintas al propio cuerpo. Es
decir, en ambos contextos se identifica al cuerpo como la principal fuente de limites
y potencialidades, pero también la forma en que se concibe es diferente, y justamente
estas fronteras en un contexto son mas rigidas que en otro. Los casos encontrados en
Guadalajara son extensos a la hora de identificar sus cuerpos porque sus condiciones
han dejado secuelas notorias y visibles en la estructura fisica o en la movilidad, lo que

lleva a algunos a realizar adaptaciones importantes en las actividades de la vida cotidiana
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con tal de poder llevarlas a cabo con el mayor grado posible de autonomia. El cuerpo
entre estas personas no esta supeditado a si mismo, ni siquiera a sus potencialidades o
limites, sino a la posicion actitudinal de la persona misma. Esto no quiere decir que a
estas personas no les interesa la preservacion de su cuerpo, al contrario, es una asig-
natura siempre presente (y en algunos casos incluso se reprocha el no haberlo hecho
asi desde antes), sino que ésta pasa no por el cuerpo mismo sino por la persona y sus
deseos y objetivos. Si la persona quiere trabajar, el cuerpo termina adaptandose a estos
objetivos tanto practica como simbdlicamente, pues a final de cuentas las adaptaciones
ya son algo cotidiano, entonces el hecho de requerir apoyos para la movilidad o simila-
res no es algo que detenga a estas personas. Ademas esta el hecho de que los trabajos
que estas personas realizan, han realizado y estan dispuestas a realizar en el futuro no se
ven afectados de sobremanera por sus condiciones fisicas, pues o bien requieren otros
miembros diferentes a los afectados o las actividades son en estricto de atencién al pu-
blico o en el plano profesional de servicios.

En lo concerniente a los casos catalanes el cuerpo resulta mucho mas elusivo y fu-
gaz producto de la flexibilizacién misma de las condiciones con las que se determina
la discapacidad en este contexto. Cuando es referido, aparece en funcién de lo que se
puede y no se puede hacer con éste, y mas que nada lo ultimo, ya que la determinaciéon
del grado de discapacidad va muchas veces acompanada de una prohibicién manifiesta
a ejercer el trabajo que pudo haberla provocado, lo que implica la necesidad de hacer
una redireccion laboral extensiva. Es decir que estas personas podrian decir que “a gol-
pe de pluma” les han prohibido hacer lo que venian haciendo desde antes, y en muchos
casos (al menos los que aqui se han abordado lo son) esto implicaba un uso extensivo
del cuerpo y la fuerza fisica. Por todo esto es que entre estas personas encontramos un
cuerpo mucho mas socializado e interactivo, mas adosado a los antecedentes de trabajo
formales que a la muy relativa experiencia de vida. Sin embargo esto tampoco ayuda: el
cambio tan drastico en los usos del cuerpo y sus potencialidades asi como su relacion
tan cercana con el trabajo hace que las pugnas discursivas que ya se habian identificado
se conviertan en pugnas de socializaciéon y en conflictos identitarios de nivel importan-
te, pues de nueva cuenta tenemos una dicotomia insalvable: un cuerpo acostumbrado a
trabajar, pero que mds por mandato que por voluntad propia esta limitado para hacerlo.
Las actitudes juegan un papel en todo esto, pero de igual manera éstas tienen su fuen-
te en la experiencia de trabajo, entonces es una importancia secundaria. El cuerpo es
funcional mientras se pueda trabajar, y mientras esto no se resuelva, existe la represen-
tacion de un cuerpo si bien no roto, al menos puesto en duda.

Apelar al cuerpo implica apelar al estigma, a esas marcas de identificacién, pero como
se aprecia tenemos un funcionamiento muy alternativo de estos estigmas, porque si bien
discursivamente tanto los casos en México como en Espana identifican su existencia y

funcionamiento, no se sienten en general afectados por éste. Antes bien, lo que existe es
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una especie de estigmatizacién interna que obedece a ciertos patrones de socializacion.
Entre los casos de Guadalajara la discursividad en torno al estigma es mucha, sus efectos
se reconocen, sus formas de actuar también (en miradas y en declaraciones como el “’ay
pobrecito” al que hace referencia constantemente Penélope), pero al mismo tiempo se
reconoce su escasa influencia en la forma de presentacion de la persona. Aqui vale recor-
dar que el estigma lo que impone como efecto principal es una ruptura en las formas nor-
mativas de socializacién y en la integraciéon de la persona que lo porta en las actividades
que se consideran “normales” en el medio social en el que se encuentra. Si bien es cier-
to que algunas de estas personas no se ubican en el estricto sentido de la palabra inte-
gradas en la sociedad por medio del trabajo (salvo los casos de Penélope e Itzel), esto no
parece ser mayor problema, porque como se insisti6 en el apartado anterior, el principio,
medio y fin de todas las interacciones emprendidas por estas personas es la familia. Dadas
esas circunstancias, se puede afirmar que el no estar integrado “en la sociedad” no afecta
los procesos sociales de estas personas, pues el campo principal de sus interacciones es la
familia, en donde el estigma o bien no llega o no afecta.

Entre los casos catalanes tampoco existe una operacién acorde con lo esperado por
la teoria del estigma. Al igual que entre los mexicanos, se reconoce el estigma y se cono-
cen sus efectos y potenciales limitadores, pero no tienen los efectos que se hipotetiz6 al
respecto principalmente por el tipo de discapacidades presentadas por estas personas.
Enfermedades cardiovasculares, fibromialgia, escoliosis, artrosis, cincer, ninguna de es-
tas deja marcas ostensibles en el cuerpo contrariamente a las condiciones encontradas
entre los casos mexicanos, aunque su afectacién sobre el cuerpo sea mayor. El estigma
en estos casos tiende a especializarse, pues como es evidente no puede efectuar una
actuacion completa sobre estas personas dadas sus condiciones particulares. La socia-
lizacién en general no estd truncada. En general, porque si hay un espacio social en el
cual éste opera y genera estados sociales adversos: el mercado laboral. Los testimonios
en torno a la busqueda de trabajo de estas personas aluden a una lucha de discur-
sos, en donde el propio, que trata de exaltar las virtudes y cualidades extracorporales, se
enfrenta con el del empleador, que como ya explicaron ellos mismos, siempre tenderan
a defender su inversion y la productividad de su empresa, preguntando insistentemente
por sus condiciones de vida y salud, sopesando los riesgos que implicaria para la estruc-
tura del trabajo emplear a una persona con discapacidad. Si, es cierto, no son casos
que requieran grandes adaptaciones ni que tengan una movilidad alternativa, pero las
visitas al médico, los dias de baja, la cantidad de tiempo que se puede perder cuando
la persona necesite tomar aire de nuevo, todo eso acaba convirtiéndose en un estigma,
sin contar por supuesto en que estas personas por su condicion de discapacidad se han
visto obligadas a redirigir sus habilidades laborales a otras con las que no estaban fami-
liarizados. Y ahi estd el estigma, mds especializado, incluso mads sutil, pero sus efectos

mantienen aun a la espera de un trabajo a estas personas en Catalunya.
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Veamos ahora las dos consecuencias sociales de un ordenamiento social asi y que
fueron expuestas previamente en este apartado. Primera cuestion: ¢existen riesgos de
desafiliacion entre estas personas? Recordemos que la desafiliaciéon implica una “ex-
clusién graduada”, una ruptura con las condiciones sociales que brindan al sujeto no
s6lo seguridad ontologica, sino también “equilibrio de pertenencia”, como menciona
Castel (1997: 34). La pérdida del trabajo implica una primera ruptura que pone al
sujeto en una situacién de riesgo social en el cual puede llegar a perder estas ligas que
lo mantienen. De ahi que se hable desde este punto de vista de la existencia de “redes
altimas de proteccion”, sistemas sociales que sostienen a la persona en lo que las ex-
ternalidades se establecen de nueva cuenta y el sujeto puede integrarse por si solo al
entramado social del cual sali6 temporalmente. Se mencionaba entonces que en gene-
ral se concibe a la familia como esa ultima red de proteccion, y que las condiciones de
institucionalizacién e interacciéon ante el mercado de trabajo podrian precarizar ain
mas esta ultima red.

Contestando entonces a la pregunta planteada en el parrafo anterior, tendriamos
que decir que dadas las condiciones hasta ahora analizadas, las personas con discapaci-
dad en México estan en un riesgo muy elevado de desafiliacién; en primer lugar porque
la ruptura con el mercado de trabajo y la sociedad en general se da en el momento
mismo en que aparece la discapacidad (dado que en la mayoria de los casos ésta es
adquirida), entonces los trabajos que se venian desempenando hasta antes de la disca-
pacidad ya no se pueden realizar mds por las condiciones en las que quedo el cuerpo
tras la recuperacion, que incluso en algunos casos atin no se da al cien por ciento. Pero
aun antes de todo esto, las personas con discapacidad abordadas para este trabajo en
Guadalajara ya venian arrastrando situaciones de riesgo social, con un tipo de trabajo
precario, la mayor parte de las veces autobnomo e informal, con remuneraciones bajas
y con grados de proteccion social en general bajos. Tras la discapacidad los efectos de
ruptura se exacerban pues la mayoria de los casos estudiados eran sostenes econémicos
familiares, razén por la cual a pesar de que todavia no logran integrarse a sus activida-
des productivas por completo, han optado por mantener un perfil laboral auténomo e
informal con tal de obtener algin ingreso que permita solventar los gastos cotidianos.
Y dadas estas circunstancias, la familia viene a convertirse inmediatamente en esa ulti-
ma red de proteccion de la persona no sélo en un plano real, sino también simbdlico:
brinda confort, alivio, motivacion para salir adelante, ademas de apoyo econémico y de
cuidados en general. Por las caracteristicas generales que tienen la institucionalizaciéon
de estas personas, la familia no se ve precarizada por ésta, sino al contrario, acaba forta-
leciéndose (ya se pudo observar como la perspectiva familiarista atraviesa en general a
toda la estructura asistencial aqui analizada). Sin embargo esto no exime a la familia de
riesgos sociales, pues al mismo tiempo que la persona entra en crisis por la aparicion

de su discapacidad, la familia también. Y las consecuencias son tangibles.
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En Espana los riesgos de desafiliacion parecen un tanto mas moderados, pero mas
que nada por las propias caracteristicas del medio social, como reconocen los casos de
estudio en este contexto. Si bien es cierto que el trabajo es precario, aun el que se viene
desarrollando por décadas (como es el caso de la mayoria de estas personas), existen
una serie de protecciones sociales que impiden que la persona entre en un riesgo real y
total de desafiliacion. Sin embargo el papel de la familia aqui es diferente, pues si bien
es cierto que estan ahi y brindan la misma seguridad ontolégica y econémica a estas
personas que por sus discapacidades hoy se encuentran fuera del mercado de trabajo,
resulta evidente que ésta no es la tnica fuente de certidumbre social. Pareciera que
entre los casos catalanes esta ultima red de proteccion se encuentra en las pequenas
actuaciones institucionales, a las cuales se les tiene un aprecio enorme por las cosas que
acaban por brindar a estas personas, pues en primer lugar les permiten saber que atin
hay posibilidades de empleo, los orientan en la redirecciéon de habilidades, les buscan
de una manera mas o menos activa ofertas que se correspondan con su perfil social,
laboral y de discapacidad y ademas de todo, a través de estas actuaciones institucionales
logran conocer a mas personas que comparten su situaciéon. Claro, no se llega a crear
una nocién de identidad grupal fuerte que conduzca a decir que el grupo es otra de esas
redes de proteccion, pero sin lugar a dudas el papel simbélico que juega este “proto-
grupo” es importante a la hora de buscar testimonios afines al propio.

Todo esto conduce al plano de las identidades, quiza el plano mas flexible y volatil
de todos los hasta ahora recontados. Como se dijo en la hipotesis, estas identidades
pueden presentar la caracteristica de ser liminales, de transitar en una especie de “in-
definicién social” en donde el sujeto queda simboélicamente “flotando” entre dos iden-
tidades contradictorias: la del sujeto integrado y la del sujeto excluido, la del normal y
el anormal, la de la persona “comun y corriente” y la de la persona con discapacidad.
Quizd en ningun otro estado social mas que en este la persona experimenta esa encruci-
jada discursiva y de significados sobre la cual se ha venido insistiendo desde las primeras
paginas de este trabajo.

La pregunta obligada entonces es si la identidad de las personas con discapacidad
en los contextos estudiados es liminal. En México las evidencias empiricas de tipo sim-
bélico apuntan a pensar que asi es, aunque de una manera diferente a la establecida
por la teoria, pues en ésta se menciona que el estado de suspension social del sujeto es,
al menos en apariencia, “total”, mientras que discursivamente estas personas parecen
establecer una gradiente por medio de la cual reconocen que en efecto existe una sus-
pension social de sus posibilidades de integracion en funcién de que sus habilidades
laborales y productivas han sido afectadas por el proceso de apariciéon de la discapaci-
dad, pero al parecer nada mas que eso, es una identidad que, por supuesto, tiende a la
integracion laboral, de ahi que se busquen opciones institucionales para ello aunque

el tipo de atencion sea médico o asistencial, sin embargo reconocen que mientras eso

CUARTO RETO: UNA SOCIEDAD MAS ABIERTA E INTEGRADORA

179



sucede estan por fuera del mercado, pero s6lo momentaneamente. El hecho de rehabi-
litarse o buscar cualquier tipo de ayuda institucional es, como diria Isaac, “pasar un rato
en la banca”, valga la metafora futbolera. Sin embargo, como se aprecia, la suspension
se reduce al ambito de lo laboral, el estado de indefinicién se da en funcién de éste y en
general de la sociedad, pero no con un grado alto de precarizacion, dado que la fuente
principal de integracién es la familia, y ahi no hay problemas de definicién identitaria,
al contrario, aqui la identidad es fuerte, afirmada, con simbolos y significados que unen
a ésta de manera casi irrestricta. Entonces en sintesis si, si hay una identidad liminal,
pero no en todos los contextos, y en el que parece mds importante para estas personas,
que es la familia, este estado no se manifiesta en lo absoluto.

Ahora bien, hablar de liminalidad entre los casos catalanes implica reconocer, tam-
bién, que ésta existe, pero sus efectos parecen mas perdurables de lo que se puede
percibir en México. Discursivamente el estado liminal se hace presente cuando la per-
sona con discapacidad catalana intenta ubicar su propia existencia en el conflicto de
las dicotomias encontradas “normal/anormal”, “si puedo hacer cosas/no puedo hacer
cosas” y, la mas importante, “si soy persona con discapacidad/no soy persona con disca-
pacidad”. Esta es la encrucijada discursiva y existencial en la que una persona con disca-
pacidad puede encontrarse que mayores consecuencias sociales provoca, pues ésta no
puede ubicar bien a bien en que plano social se encuentra. La persona se sabe incluida
lo mismo que se sabe excluida. Excluida del mercado de trabajo, aunque haya pistas
(como la atencion institucional) que lo lleven de nuevo a €l, incluida porque hay redes
ultimas de protecciéon que la acogen y le ofrecen la seguridad ontolégica que el trabajo
y la sociedad en general ya no brindan. Estas redes Gltimas estdn en la familia y en la
institucion, pero parece que al final la Gltima proteccién acaba siendo la persona misma
con sus expectativas y sus deseos propios de abrirse un camino en pos de sociabilidad.

Estos modelos sociales de la discapacidad, estas representaciones, podemos repli-
carlas hasta alcanzar niveles macrosociol6gicos mas complejos. Si se observan estos re-
sultados en perspectiva con los estudios e investigaciones resenados en el estado de la
cuestion, podemos observar que los efectos del orden social sobre la manera en que
es concebido el cuerpo y la discapacidad coinciden con los observados en Inglaterra o
Estados Unidos, sin embargo aqui hay que reconocer que estas personas afirman que los
efectos que estos aspectos tienen sobre las interacciones son menores, pero no asi sobre
los simbolos y significados que se le dan a la experiencia y a las acciones emprendidas,
que ante todo se ven precarizados. Con el debilitamiento de estas estructuras, tenemos
por resultado personas con discapacidad en conflicto, con un grado mayor o menor de
certezas sociales de acuerdo con el contexto que se trate. En México, esa certeza la da
la familia, mientras que la economia e incluso la actuacién del Estado parecen estar en
franco derrumbe. En Espana la certeza es mds difusa y arbitrariamente distribuida entre

la familia, el régimen de bienestar y el si mismo intimo y personal de las experiencias.
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Para sintetizar de una manera grafica todo lo dicho anteriormente, se proponen los

organizadores que se muestran en la ilustracion 1.

llustracion 1
Modelos graficos de la representacion social de la discapacidad
y su construccion en México y Espaiia

México Espafia
Precarizacion  Estigma  Cuerpo Cuerpo
l Conflicto l
« Social %
Persona con w « Econmico - Persona con - %
discapacidad % . ge"t'tfr'o discapacidad ]
« Grupa ;

P Estigma
« Individual

Familia Familia Institucion ~ Self

Fuente: Elaboracion propia.

Sin embargo, hay un elemento que trasciende a cualquier representacion de la disca-
pacidad y que se convierte en un modelo funcional de la misma, posible de reconstruir a
partir de todas las narrativas obtenidas en el campo y que es comun a los dos contextos.
Es un uso narrativo y practico de la discapacidad que adquiere dos dimensiones concre-
tas, a la manera de un desdoblamiento del si mismo de acuerdo con las necesidades de
su contexto. Ya se habia adelantado en el apartado anterior: es un cuerpo, una discapa-
cidad y una identidad basada en dicotomias que se usan de manera calculada, en donde
declaraciones como “no soy una persona con discapacidad” encuentran cabida a la hora
de buscar trabajo, pero la expresion contraria aparece en la intimidad con la familia o en
la institucién. Digamos que la persona con discapacidad divide sus experiencias de vida
de acuerdo con dos modos de interpretacion practicos, dos ambitos finitos de sentido
a la usanza de Schutz, con sus propias reglas de estructuracion y socializacién, pero que
resaltan por ser “portdtiles”, pues la persona se impone a partir de estos modos concretos
de interpretacion de la realidad donde quiera que se encuentre. Es un desdoblamiento

que se manifiesta practicamente en este pequeno testimonio de Jose:

Esta...esta limitado...esta discapacitado, mi cuerpo esta discapacitado. Pero yo no me

siento una persona...porque yo...es que claro, yo considero que yo no soy mi cuerpo.

“Yo no soy mi cuerpo”. ;Por qué no ser el cuerpo? Porque el cuerpo guarda una es-
<

tructura determinada una vez que ha devenido la condicién de discapacidad, y como se
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reconoce discursivamente, muchas veces es una estructura poco funcional en el aspecto
fisico y de salud. Es un cuerpo en donde se depositan dolores, achaques, malestares y mie-
dos diversos. Es un “Yo biol6gico” irrefutable porque ahi estd, en un papel y en una forma
de andar o de cuidarse, pero no es el yo que se quiere dar a conocer ante la sociedad que
se pretende integrar. Detras del “Yo biologico” estan esos secretos tan sutiles y etéreos
que se buscan esconder no porque sean abominables (como senalaria Foucault), sino
porque exponerlos implica reconocer una serie de cosas que pueden, éstas si, trastocar
cualquier esfuerzo que tienda hacia la prosociabilidad y la integracion. Entonces claro, ese
“yo no soy mi cuerpo” tiene mucho sentido. Y es aqui donde aparece la otra cara de la mo-
neda, el “Yo social” que potencia otros rasgos de la persona ajenos a cualquier discapacidad
o dolencia del cuerpo. El “Yo social” no es s6lo una forma de expresar la discapacidad, ni
siquiera de esconderla, es de usarla pragmaticamente para el alcance de los objetivos que
se ha planteado la persona desde el momento en que ha salido a buscar un empleo o la
ayuda de una institucion. El “Yo social” es, finalmente, el que va a ejercer el trabajo, la per-
sona responsable, pulcra y cuidadosa, no la persona con discapacidad con dolores de las
mas diversas indoles, o con limitaciones que pueden no gustar en el mercado de trabajo.
“Yo no soy mi cuerpo” en general es una representacion poderosa de la forma en que
se conciben estas personas a si mismas. Una declaracién de éstas lo mismo sirve para com-
prender los usos y limitaciones del cuerpo biolégico que para delimitar las caracteristicas
que se busca resaltar del cuerpo social y de la persona en general como estandartes de
integracion y prosociabilidad, al mismo tiempo que imprime el sentido de la busqueda del
empleo y lo justifica, en un didlogo hipotético que puede tomar muchas formas: “busco un
empleo porque yo no soy mi cuerpo, porque hay mas que mi cuerpo, y al no ser mi cuerpo,
tampoco soy mi discapacidad”. Y no es que se niegue ésta, pero se deja aguardando en la
sala de espera de la oficina de empleos o de la empresa en donde se va a tener una entrevis-
ta de trabajo, porque en ese momento el “Yo biol6gico” acaba, literalmente, por estorbar.
Es con estas representaciones con las que las personas con discapacidad se presentan
cotidianamente en la sociedad que las rodea. Como toda construccién de este tipo, es
particular a un tiempo y a un espacio, y responde a las necesidades de socializacién de
ese contexto. Pero sobre todo, estas representaciones que involucran a elementos adver-
sos de la realidad social contemporanea tanto en México como en Espana son la mues-
tra mas fehaciente de lo urgente que es trabajar de manera activa e intencionada en la
promocion de una sociedad mas abierta, integradora y receptiva de las personas con dis-
capacidad. Estos esquemas solo sintetizan la experiencia y las narraciones hechas desde
y sobre la discapacidad, pero finalmente dénde si no es ahi para identificar esas pautas
sociales que de tan naturales ya pocas veces se cuestionan. Por si solas estos esquemas de
representaciéon implican un reto mayor no sélo para la comunidad de policy makers en
ambos paises, sino para las sociedades en general, por las enormes deudas que, desde

este punto de vista, estin quedando a deber a este grupo vulnerable y vulnerado.
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CONCLUSIONES

Anda entre toda la gente
trabajosamente.

No puede disimular,
pero, a punto de llorar,
la cojita, de repente,

se mira el vientre

y rie.

Y rie la gente.

Jaime Sabines. “La cogita estd embarazada”

¢Pueden once personas hablar en nombre de un colectivo que va mas alla de los miles
de personas? ¢;Pueden convertirse en fuentes de informacion privilegiada, en ojos que
miran y voces que hablan en nombre de todos? :Puede reconstruirse un relato tinico y
representativo de la experiencia que es ser una persona con discapacidad con este nu-
mero tan limitado de testimonios? ¢Se puede?

La respuesta es si, ain a pesar de los obvios problemas de representatividad numé-
rica que una cantidad tan limitada de casos plantea. La respuesta es si porque aunque
lo que se descubre son narraciones repletas de problemas, vivencias diversas, expec-
tativas, temores, triunfos y derrotas de las mas diversas indoles y que se centran casi
exclusivamente en la experiencia unica e intima de la individualidad, pensemos por
un segundo: ¢qué acaso la vida misma no es eso, un compilado complejo pero perfec-
tamente hilvanado de relatos personales que, al unirse, generan el mosaico bizantino
que es la realidad de nuestros dias? Como se ha insistido desde la introducciéon de este
trabajo, lo que hay detras de cada relato obtenido a modo de esta investigacion es vida
y sus multiples avatares, y aunque la mirada insista en centrarse en ciertos aspectos

de esas vidas, las narraciones tienen vida propia y acaban hablando de todo y nada al

mismo tiempo.
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Sin embargo al hacerlo dejan importantes pistas para entender qué significa tener
discapacidad hoy. Lo que aqui se tiene son once relatos de vida en torno a lo que sig-
nifica tener discapacidad hoy en un mundo atravesado por la crisis, la inestabilidad,
la falta de certidumbre, el empleo precario y tantos fenémenos que son del interés de
cientificos sociales y demds estudiosos.

¢Queé significa tener discapacidad hoy, de acuerdo con estas once personas? Significa
adaptacién a un mundo que cambia, pero sobre todo, a un cuerpo que ya no es el mis-
mo, dadas las condiciones de discapacidad que los aquejan. No es un cuerpo roto, pero
si en proceso de ruptura en muchos sentidos: interno porque pierde su equilibrio fisico
y biol6gico; familiar por lo que significa para su estructuracioén cotidiana; laboral por lo
que implica perder un empleo o tener que modificar las habilidades para ejercerlo. Pero
sobre todo es un cuerpo y una discapacidad en franca ruptura social, con un riesgo muy
real y muy tangible de perderse por completo, porque se cree que al estar “asi” no pueden
interactuar, no puede hacery, por tanto, “no pueden ser”. Y ese es el problema principal
de estos dias: si lo que haces es lo que te define, y si se cree que las personas con discapaci-
dad por serlo “no hacen nada”, entonces éstas “no son nada”, una masa de anénimos que
salta demasiado a la vista por lo que significa para nuestros sentidos y por lo que nos re-
cuerda: la promesa rota del cuerpo que se mantendrd joven, atlético y libre por siempre.

Tener discapacidad hoy implica para estas personas no tener discapacidad, porque
reconocerlo los puede llevar a experimentar estados sociales adversos como la ruptura
liminal, la desafiliacion y el consabido estigma. Pero aun estas personas saben que no se
puede negar lo que, a veces, es totalmente evidente. ¢Entonces qué se hace? ;Aguantar
estoicamente las puertas que se cierran porque no hay cabida para una persona con dis-
capacidad, por mas exenciones fiscales que eso pueda significar? No, definitivamente no.
Lo que queda, y estas personas lo vivifican, es una lucha discursiva que tiene por regla
principal la supervivencia del grupo social. Podran no gustarnos las caracteristicas de la
sociedad contemporanea, definida fuertemente por el trabajo y, sobre todo, el consumo,
pero ahi estan y son las que obligan a estas personas a buscar un empleo y seguir cotizando
en el mercado. Ellos pugnan por eso, por entrar de nuevo a un mundo que ya conocen,
pero ahora con una perspectiva diferente: ya no es sélo llegar y trabajar y consumir y
sumirse en la rutina de los dias que se suceden, no, ahora se busca trabajar por la vieja
ensenanza de los padres y abuelos, porque “el trabajo dignifica” y significa mas cuando el
esfuerzo que se ha de invertir implica una apuesta mayor. Apuesta que lo mismo implica ir
a contracorriente, conocer y terminar con mitos y generar en consecuencia un mejor am-
biente social para las personas con discapacidad. Estos once casos buscan un espacio social
desde el cual puedan vivir pero demostrar(se) que pueden y deben seguir dentro de €l.

Pero pugnan también por un espacio de enunciacién, perdido en el momento mis-

mo en que la discapacidad pas6 de lo ostensible a lo concreto, de la enfermedad a la

marca en el cuerpo y su funcionamiento de cardcter permanente. Luchan por este es-
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pacio de enunciacion porque lo necesitan, porque no les gusta lo que se dice de ellos ni
lo que algunas personas acaban haciendo ante su presencia. La encrucijada discursiva
de la que se hablé a lo largo de este trabajo es real, el conflicto identitario y de defini-
cién grupal parece atravesar las formas en que se conciben a si mismas las personas con
discapacidad de acuerdo con lo rescatado en estas once narraciones, pero también es
cierto que estas personas lo que estan diciendo al reclamar un espacio en la sociedad y
el mercado de trabajo es que lo quieren es que nadie mas que ellos acaben diciendo “la
dltima palabra” sobre sus vidas y sobre sus experiencias. De ahi que en este trabajo se
haya optado por una metodologia centrada en la narracién de estas personas.

Detengamos un momento estas reflexiones y volvamos la mirada a los que se habian
planteado desde un principio como delimitaciones analiticas para la realizacion del pre-
sente trabajo, para darle un mayor sentido a todos estos argumentos. Las representaciones
sociales sobre el cuerpo y la discapacidad en México no sirven para hacerse de un lugar
empoderado y con agencia en el panorama social del pais, pues las potencialidades de la
actuacion institucional se pierden ante el reconocimiento de externalidades cada vez mas
arraigadas y desestabilizantes como la pobreza, la inestabilidad social y la precarizacién del
empleo. Entonces sucede que la persona hace una suerte de repliegue simbdlico hacia
el altimo nicho de proteccion que le queda frente a los embates de este medio social tan
dispar que tampoco se alcanza a comprender del todo: la familia, principio, medio y fin de
toda actuacioén. De no ser por la familia y por la seguridad ontol6gica que ésta brinda a las
personas con discapacidad, el problema seria aun mayor. La familia viene a llenar el vacio
institucional de derechos y agencia al mismo tiempo que proyecta a la persona a buscar
mejores condiciones de vida. En Espana el conflicto parece ser atin mayor, porque igual
las personas con discapacidad viven en un medio social igual de desigual y precario que el
mexicano, en donde los efectos de la ultima crisis econémica se resienten un dia si y otro
también, con amenazas constantes de una ruptura social y econémica sin precedentes. La
persona identifica estas externalidades y acaba incorporandolas en su construccion simbé-
lica como persona, pues sabe que dadas las condiciones no puede “lucrar mucho” con su
condicién, pero también que si no lo hace, el cuerpo se lo demandara tarde o temprano.
Y aun cuando la apuesta acaba siendo sobre la mesa, las representaciones sociales construi-
das sobre la discapacidad y el cuerpo parece que tampoco rinden los frutos necesarios para
promover una mayor receptividad hacia las personas con discapacidad, sino al contrario, la
sociedad responde con un estigma cada vez mas sutil y especializado, al marcar a la perso-
na como una con escasas probabilidades de trascender en el mercado. Y claro, entre estas
personas ademads hay un repliegue simbdlico, pero también a campos atravesados por la
crisis: familia, instituciones concretas y en ultima instancia, el si mismo.

Si las instituciones no son capaces de brindar esos significados en torno a la experien-

cia social que significa hoy en dia tener discapacidad, sentonces quiénes si o donde estan?

¢Qué hacer para entender lo que significa tener discapacidad en un mundo con las carac-
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teristicas ya analizadas a profundidad? Una primera clave para lograrlo ya se ha mencio-
nado, en la pugna por el espacio de generacion de significados sobre la propia experien-
cia de vida porque ni ésta estd atin bien asimilada. Y aqui encontramos la pauta mas im-
portante, precisamente: las claves para entender a la discapacidad hoy estan en los relatos
Unicos de cada experiencia particular. De ahi que no haya problemas (al menos no por
mi parte) al decir que estas once personas, Penélope, Itzel, Ramon, Isaac, Martha, Maria,
Jose, Sergi, Victor, Joan y Carme, pueden perfectamente hablar por su grupo, porque sus
problemas muestran puntos en comun, convergencias que se convierten en simbolos de
identificacion: el sacrificio, el dolor, la asimilacién de la pérdida de la funcionalidad del
cuerpoy de sus posibilidades de socializacion, la familia, el grupo, el trabajo, son los afanes
de una vida. Si, es cierto, se habia dicho que la familia era el dltimo reducto de certidum-
bre para estas personas, pero en ultima instancia se tienen a si mismos como personas in-
dividuales. Estd en su experiencia individual la respuesta a sus preguntas mas elementales
en torno a laidentidad y las posibilidades de integracién a un contexto social que se antoja
adverso, de aqui surge esa pugna por el espacio simboélico de la que ya se hizo mencion.
Pero es una pugna de esfuerzos aislados y desarticulados (un reflejo mismo de las socieda-
des en donde se encuentran ubicados, muy probablemente).

¢Qué hacer entonces? Porque responder a estas inquietudes brinda la posibilidad
de acceder a un conocimiento social de gran valor no s6lo para las personas con disca-
pacidad, sino para la sociedad en general. Simplemente hay que apreciar el potencial
explicativo sobre su propia experiencia con el que cuentan las personas con discapaci-
dad, que al mismo tiempo conjuntan al discurso médico y terapéutico con el de la vida
cotidiana, dando por resultado una nomenclatura con mucho mayor sentido social que
cualquiera que se haya planteado desde los manuales diagnésticos. Ese es un conoci-
miento que no todos tienen y que puede provocar un ambiente de mayor receptividad
y apertura que cualquier iniciativa medidtica o de relaciones publicas. ¢Cual es el paso
aseguir? La respuesta no esta en esta tesis, definitivamente, no es mia ni la descubri yo.
La respuesta esta en la persona con discapacidad, tanto en México como en Espana, y
en la forma en que se representa a si misma. Y veamos si no es asi: una de las principales
caracteristicas de la representacion de la discapacidad que es comtn a ambos contextos
es el uso de ésta como una orientacién pragmatica por medio de la cual la persona “se
divide” en dos personas diferentes: la que tiene discapacidad porque su cuerpo y su esta-
do de salud asi lo indican constantemente, y la que la sigue teniendo pero reconoce que
eso no es en lo absoluto un efecto que limite sus posibilidades de interacciéon. Que esto
que es mero pragmatismo se convierta en un acto intencionado para la toma de con-
cienciay el posicionamiento del grupo en torno a sus propios problemas es una especie
de “toma por asalto” del espacio donde se crean los simbolos. Si discursiva y pragmatica-

mente se deja de lado el cuerpo biolégico en pos de socializacion, ¢spor qué no hacer lo

mismo con los manuales diagnoésticos, los modelos de atencién médica y cualquier otra
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manifestacion del conocimiento taxonémico que imponga una barrera de significados?
Asi, la dimension social de la discapacidad, esa que aparece como la mds importante
entre las personas abordadas para este trabajo, acabara posicionandose al mismo nivel
de cualquier otra, pero con la posibilidad de comprender que la discapacidad, como la
pobreza o cualquier otro problema social susceptible de ser atendido por la interven-
cion del Estado se entiende mejor cuando se parte del punto de vista del afectado. Los
regimenes de bienestar han de ser receptivos a estas voces, ahi estd el primer paso en
la generacién de derechos sociales, pues no hay mejor autonomia que la que se puede
ejercer a la hora de decidir en torno al camino de integracion social o laboral que se
quiere llevar, de acuerdo con necesidades muy concretas. De nueva cuenta, el modelo
espanol, observado en entidades como el Institut Municipal de Persones amb Discapa-
citat y la Fundacié ECOM, aparece como el mas aventajado en este sentido, al establecer
sistemas de gestion de las instituciones que incorporan directamente el decir y las nece-
sidades del colectivo en la toma de decisiones en torno a la atencién de la discapacidad.

Sin embargo también se ha de cuidar la sustentabilidad de dichos modelos de aten-
cion, lo cual aparece también como una asignatura pendiente en los contextos institucio-
nales estudiados, pues por un lado en México la asistencia social no esta sometida a un
escrutinio estricto como si lo estuviera cualquier otra institucion publica, mientras que
por Espana el sistema puede volverse financieramente insostenible por el panorama de
crisis econémica reciente y el engrosamiento del colectivo de personas con discapacidad
producto de una certificacién y diagnoéstico que de tan abarcativo acaba por considerar
como personas con discapacidad a aquellos cuyas enfermedades en el pasado les hu-
bieran provocado la baja o pension adelantada, pero no la discapacidad, asi como a las
personas de la tercera edad, que en ambos paises son una poblacién que va en aumento
y cuyo deterioro natural del cuerpo y sus funciones acaban siendo certificadas como dis-
capacidades. Sobre esos asuntos hay que tener cuidado, porque no sélo dificultan mas el
entendimiento que se tiene sobre el problema de la discapacidad, sino que hace que los
riesgos sociales se expandan, que como ya se mostrd, €stos no son pocos.

El panorama es complicado. Tener discapacidad hoy lo mismo implica un potencial
invaluable que una especie de incertidumbre en muchos aspectos. Se hablaba de ries-
gos sociales de desafiliacion, liminalidad y estigma cuyas manifestaciones son reales y
pueden serlo mas si el bienestar y las instituciones no profundizan en su capacidad de
construir simbolos y significados en torno a aquello sobre lo que se interviene. Desafor-
tunadamente las condiciones de crisis son hoy en dia tan ciertas como que sus efectos
acaban afectando los procesos de integracion al trabajo de las personas con discapaci-
dad, como ya se comprobé. Y ain mas desafortunado resulta reconocer, como ya se ha-
bia hecho en el capitulo anterior, que por las configuraciones del bienestar en general,

pero sobre todo el mexicano, haya personas con discapacidad fuera de toda atencion

institucional, y en donde el riesgo de desafiliacion, liminalidad y estigma se convierte en
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realidad. Tener discapacidad hoy entonces implica sortear de la mejor manera posible,
con los recursos sociales, personales e institucionales que se tenga a la mano, este pano-
rama tan adverso como deprimente.

Pero justamente en este punto es en donde se demuestra que tener discapacidad no es
tan diferente que no tenerla, comprobando que lo que hay detrds de los relatos obtenidos
para este trabajo no sea discapacidad, sino vida en general. Porque, insisto, lo que hay
aqui son vidas con las mismas preocupaciones que cualquiera pueda tener, y reconocer
eso ayuda a borrar las diferencias y eliminar la otredad como simbolo de separacion tacita
y real entre los individuos de un contexto social, convirtiendo al “otro” en mi contiguo, en
alguien con quien comparto la suerte ingrata de habitar en este mundo, en este o aquel
pais, y que si, algo le sucede o con algo naci6 que lo hace ser “diferente”, no en esencia
pero si en estructura, pero sin que esto sea razén de segregacion. La discapacidad no es un
destino inexorable del cual no se pueda escapar. Claro, se puede prevenir en la mayoria de
los casos cuando ésta es adquirida, pero aunque fuera congénita y sus efectos duraderos
en el espacio y el tiempo, nada de esto se traduce en practicas discriminatorias ni de exclu-
sién. Sélo es cosa de abrir los ojos y ver al otro como igual.

La discapacidad como construccion social todavia le debe a las personas con discapaci-
dad una ligera cuota de participaciéon en su modelado social, cultural, historico, politico,
econémico y demas. De ahi que esas encrucijadas y pugnas de las que se habl6 se hayan
interpretado como intentos de hacerse de un espacio social. Pero es que si observamos por
un segundo el panorama, podemos darnos cuenta que las necesidades de enunciacién de
las personas con discapacidad son enormes, y ahi estan las narraciones de Penélope, Itzel,
Ramén, Isaac, Martha, Maria, Jose, Sergi, Victor, Joan y Carme para comprobarlo. ;Pue-
den estas once personas hablar en nombre de un colectivo? Si, si pueden, y lo han hecho
con la elocuencia de quien pide un espacio para decir lo que piensa y como vive.

Para redondear esta reflexion, nada mejor que traer a una persona con discapacidad
a hablar por si misma y por el grupo al que pertenece. Penélope, 29 anos, diagnosticada
con esclerosis multiple y usuaria de silla de ruedas, combativa abogada y activista por los

derechos de las personas con discapacidad:

Yo espero dar la imagen a las demads personas como igual. O sea...es que no....ese térmi-
no de que es “discapacitado”, “minusvalido”, “capacidades diferentes”, o sea...la discapa-
cidad es una circunstancia, no es un verbo para que lo pongas como tal. Antes que nada

eres persona, y luego entonces eres persona con discapacidad.

El llamado es claro y las asignaturas pendientes muchas. ;Un primer paso para cam-
biar las cosas? Escuchemos a quienes viven con la discapacidad para comprenderla,

encontrarle un sentido, acogerla, pero sobre todo, para dejar a esas personas ser lo mas

libres y auténticos que se pueda.
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ANEXO METODOLOGICO

La base empirica sobre la que se elaboré este documento son once entrevistas en pro-
fundidad realizadas a personas con discapacidad fisica, ubicadas en instituciones de
apoyo en la integracion laboral en Guadalajara, México (cinco entrevistas) y Barcelona,
Espana (seis). Con estos insumos narrativos se llevé a cabo un proceso de andlisis e in-
terpretacion de la informacion utilizando técnicas de andlisis del discurso. Aqui entra
en juego un agente que Beriain incorpora de manera contundente en su concepto de
representaciones sociales: el discurso. En ese sentido, establece que las representaciones
sociales son “estructuras psicosociales intersubjetivas que representan el acervo de co-
nocimiento socialmente disponible, y que se despliegan como formaciones discursivas
mas o menos autonomizadas” (1990: 16). De tal suerte que estas formaciones permiten
concebir la idea de la existencia de entes discursivos institucionalizados y legitimados
dentro del funcionamiento social cotidiano.

Esta misma nocién la podemos encontrar en Abric quién senala que “en la mayor
parte de los casos, son las producciones discursivas las que permiten acceder a las re-
presentaciones sociales” pues en ellas se depositan todos los procesos de significacion
que los individuos hacen en su relacién cotidiana con la sociedad (1997: 15). Es decir, a
través del discurso “hablan” las representaciones sociales. Vasilachis de Gialdino senala
que las representaciones sociales se materializan en “redes semanticas” producto de
discursos que articulan, precisamente, todos los sistemas sociales que interfieren en la
construccion de representaciones: “actores, relaciones, contextos, procesos, fenémenos,
estados, objetos” (1998: 45).

Bajo esta logica, se puede concebir al discurso como una entidad con tres dimensio-
nes empiricamente distinguibles. En primer lugar, la ya mencionada tendiente al uso
del lenguaje: reglas, estructuras y formas de construcciéon del mismo, asi como momen-
tos, circunstancias y demas factores contextuales que delimitan su accionar. En segundo

término, el discurso sirve también como un campo de expresion cognitiva, es decir, de

comunicacion de creencias, lo cual puede servir como guia para la accién o para la mis-
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ma presentacion de la persona en sociedad. Por ultimo, el discurso tiene una dimension
social determinada por la interaccién con el medio y con el grupo que rodea al indivi-
duo que se comunica. Estas tres nociones resultan vitales en el analisis de los discursos,
pues a final de cuentas éste debe “dar interpretaciones y descripciones que integren
estas tres dimensiones discursivas” (Van Dijk, 2006: 25). La confirmacién de esta obser-
vacion (y sobre todo de la tercera dimension del discurso) viene cuando se da cuenta
que “el sentido en el discurso (al igual que en las representaciones sociales) es compar-
tido o social y, por consiguiente, no se deberia establecer una relaciéon entre éste y la
mente,’ sino entre éste y la interaccion, los grupos o las estructuras sociales” (ibid.: 31).
Y es al sujeto que despliega un discurso (en este caso la persona con discapacidad) a la
que interesa conocer al estar inmerso en una estructura social con sus correspondientes
dispositivos (la institucion de integracion laboral).

Lo anterior sirve de antecedente y justificacién para el uso de las técnicas de analisis de
discurso, las cuales son descritas por Van Dijk como una serie de estructuras con potencial
critico que estudian “las formas con las que el poder, dominacion e inequidad son decreta-
dos, reproducidos y resistidos por textos y narrativas en el contexto social y politico” (2003:
352). Esta logica se mueve en un plano similar a la hipétesis foucaultiana de la generacion
de los discursos en la sociedad, y que por cierto resulta adecuada dado que su punto cen-
tral de argumentacion es la exclusién y dominacién de los sujetos desviantes, entre quienes
se puede contar a las personas con discapacidad: “la produccion del discurso estd a la vez
controlada, seleccionada y redistribuida por cierto nimero de procedimientos que tienen
por funcién conjurar sus poderes y peligros” para dominar la aleatoriedad de la desviacién
(y por tanto su impredecibilidad) y en cierta manera negar su existencia a partir de una
legitimacion del orden normativo (Foucault, 2009: 14).

En la busqueda de representaciones sociales, esta clase de analisis empirico es im-
portante por el reconocimiento de que las narrativas no son solamente catdlogos de even-
tos, sino construcciones de orden mds complejo, que como dice Bruner, “representan
a los eventos no s6lo como materializaciones de leyes generales, sino mas bien como
elementos de una historia donde un individuo o un sujeto colectivo sufre cambios signi-
ficativos”, que aunque anclados en el pasado, se convierten en la forma de comprender
el presente, sus acciones, sus significados y el nuevo conocimiento que se va adquirien-
do (Bruner, citado en Harré, 2003: 699). En este argumento se pueden observar las

funciones de las representaciones sociales segtin las comprendié Abric (1997).

1 Esta clase de relaciones han sido extensamente abordadas por lingtistas y otros estudiosos del
discurso y el lenguaje. Tanto Van Dijk como Abric mencionan enfiticamente que en el momento

en que los discursos se separan de su campo de accion (la sociedad en general o su representacién

en particular) se vuelven en palabras conectadas por reglas gramaticales descontextualizadas (Van

Dijk, 2006: 47; Abric, 1997: 64).
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El analisis tiene por objetivo resaltar aquellos elementos del relato que exponen la ma-
nera en que la persona con discapacidad significa su experiencia dentro de la institucién
de asistencia, incorpora sus discursos y practicas, cambia o genera expectativas de desarro-
llo personal o laboral y transforma la manera en que se percibe e identifica como persona
con discapacidad, asi como en otras categorias incidentes en la percepcién del cuerpo y
sus implicaciones. Este proceso esta dividido en dos partes: la primera de lectura y descrip-
cién de la informacion, y la segunda que es la de interpretaciéon propiamente.

La primera fase implica un proceso lector dividido en tres niveles de acuerdo con el
modelo propuesto por Riviére, cuya intencioén es proporcionar al trabajo de interpretacion
posterior un plano de la “arquitectura funcional” de los actos de comunicacion analizados
bajo esta 16gica, una suerte de mapa de ruta operativo del discurso en diferentes dimensio-
nes estrictamente descriptivas. El nivel inferior o de reconocimiento grafico visual, implica
la identificacion en el texto transcrito de los principales signos presentes en la narracién
a la manera de codificaciones: silencios, repeticiones, interrupciones, traslapamientos y
otros detalles obtenidos en el diario de entrevista tales como gestos y demds expresiones
corporales, todo lo anterior condensandose en la transcripcion de la entrevista.

El nivel intermedio estd compuesto a su vez por otras tres fases, siendo la primera
la de acceso 1éxico o reconocimiento general del vocabulario utilizado por la perso-
na entrevistada, lo que implica la realizacion de un glosario personal que sirva para
posteriores analisis, mientras que la segunda es la fase de identificacion sintdctica, o
desmembramiento de la narrativa en cadenas de ideas, oraciones y cldusulas que guian
la elaboracién narrativa. Las siguientes dos tablas muestran los resultados de dicho ana-
lisis estructural, mostrando los datos en funcion de las categorias concretas buscadas
en cada caso y las frecuencias de apariciéon que presentaron en las narrativas obtenidas.
Estas frecuencias se convirtieron en una primera fuente de interpretaciones que se com-

plement6 con el uso de segmentos narrativos significativos.

Tabla 1
Frecuencia de aparicion de las codificaciones correspondientes
a la fase de acceso léxico a las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Acceso léxico

México Espafia
Cadigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Enfermedad 8 21 14 9
Obstaculo * * * *
Ajeno 0 0 2 0
Propio 0 0 3 0
Condicion 0 0 0 0
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Acceso léxico

México Espafia
Caodigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Problema 1 0 3 5
Crisis 0 0 6 1
Normalidad * * * *
Diferenciacion 2 0 9 2
Afirmacion 3 4 9 6
Incapacidad 0 0 1 0
Limitacion 1 10 14 8
Minusvalia 1 1 1 1
Discapacidad * * * *
Otras formas de nombrarla 2 3 8 5
Diferenciacion 5 6 0 2
Afirmacion 5 5 3 8
Trabajo 0 0 13 10
Atribuciones 2 3 9 7
Referencia a terceros 18 0 4 1
Descripcion de la propia condicién 0 0 4 6

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 2
Frecuencia de aparicion de las codificaciones correspondientes a la fase de identificacion
sintactica en las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Identificacion sintactica

México Espafia
Cadigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Antecedentes * * * *
Trabajo 14 32 33 42
Condicion de discapacidad 9 32 27 9
Estructura familiar 10 42 34 24
Otros procesos de atencion * * * *
Instituciones 3 22 17 5
Asociaciones y particulares 3 8 5 4
Proceso de atencion institucional 7 31 33 34
Expectativas 5 18 14 17
Discapacidad y cuerpo 31 50 58 53

Fuente: Elaboracion propia.
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Por ultimo la fase de identificacion semantica, donde estas ideas dan cuenta de pro-
posiciones y lineas de argumentacién. El dltimo nivel de lectura es el superior o de
representacion global del significado del discurso, que como fase previa a la interpreta-
cién densa del relato, implica la identificacion de ideas interiorizadas y utilizadas como
orientaciones pragmadticas, conocimiento del mundo y esquemas de interpretacion de
la realidad, pero por el momento simplemente identificadas como esquemas que dan
forma al discurso y que pueden a llegar a convertirse en simbolos a identificar en una in-
terpretacion mas profunda (Pinto y Gdlvez, 1999: 41-42). El proceso queda descrito de
manera sintética en la ilustracion 5 y, posteriormente, se encuentra la tabla de frecuen-
cias con la que se ordenaron los hallazgos en la dltima etapa del proceso descriptivo.

Sin embargo, es en el nivel de interpretacién profunda de los insumos discursivos en
donde se encuentra la clave para comprender las diferencias entre representaciones
en los contextos observados. Por tanto, se pugna por un analisis comparativo de las
representaciones porque por definiciéon el concepto de régimen de bienestar es compa-
rativo. En la obra de Esping-Andersen, por ejemplo, esto es apreciable a simple vista, al
someter a examen a diferentes paises en funciéon de las combinaciones de estado, mer-
cado y familia que generan sus configuraciones del bienestar. Al partir de este concepto
y al pasar por las instituciones como manifestacion practica de éste, se llega a los sujetos,
en donde pueden encontrarse trazas de esa combinacién tan particular de estado, mer-

cado y familia que en el analisis de los regimenes de bienestar resulta tan necesario. Al

llustracion 3
Niveles del proceso lector

Representacion global del
Superior significado del discurso
Reconocimiento de intenciones
comunicativas del emisor, inferencias,
conocimiento del mundo, etc.

Identificacion semantica
— Reconocimiento de conceptos y
proposiciones

Identificacion sintactica

Intermedio  ——— - . .
Reconocimiento de clausulas y oraciones

Acceso léxico
Reconocimiento de vocabulario

Reconocimiento grafico-visual

Inferi
ieror Codificacién-decodificacion fonoldgica

Fuente: Pinto y Gélvez, 1999.

193



Tabla 4
Aparicion de las codificaciones correspondientes a la fase de identificacion semantica
a las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Identificacion semantica

México Espafia

Caodigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Argumentos en torno a 15 27 23 15

la discapacidad

al cuerpo 4 13 1 7

al trabajo 5 1 12 10

ala institucion 3 8 8 5

a la familia 4 8 2 3

Fuente: Elaboracion propia.

comparar narrativas también se pretende llegar a un nivel mds profundo de compren-
sion de los regimenes de bienestar analizados, a uno donde se puedan descubrir es-
tructuras simbolicas que favorezcan afirmativamente la integracion de las personas con
discapacidad a la sociedad el mercado de trabajo. Uno en donde esas representaciones
se convierten en derechos vividos y exigibles, o bien en objetos de lucha y bisqueda en
las instituciones. Derechos que a fin de cuentas tienen la posibilidad de convertirse
en acciones concretas, en agencia.

El primer paso para alcanzar dicho objetivo ya ha quedado explicado en el apartado
anterior, pues como se menciono, al hacer una descripcion general y genérica de las na-
rrativas obtenidas, se tiene un preambulo adecuado para llegar a las representaciones.
La estrategia interpretativa a seguir dado lo anterior se basa en la propuesta metodol6-
gica de Krippendorff, la cual “estudia rigurosa y sistemdticamente la naturaleza de los
mensajes que se intercambian en los actos de comunicacién” (1990: 29-30) y que en su
construccioén supone tomar como punto de arranque analitico categorias previamente
establecidas al trabajo de campo que permitiran identificar aquellas estructuras que
interesa resaltar y poner en evidencia las comunicaciones que se dan en el contexto
social, dejando lugar a la inferencia y por tanto a la construccion de nuevas categorias
en funcion de los hallazgos en el campo.

En concreto, se lleva a cabo un anadlisis del contenido semantico el cual parte de
identificar tres aspectos determinantes en los discursos: designaciones (dimension ex-
plicativa), atribuciones (dimensiéon comprensiva) y aseveraciones (dimensién normati-
va) (ibid.: 46). Estos aspectos devienen en superestructuras semdnticas que determinan

el tipo de discurso frente al cual se esta, independientemente de su contenido (Van

Dijk, 2007: 142). Lo anterior significa que la expresién “Yo soy una persona con disca-
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pacidad” pueda tomar cualquiera de los tres aspectos semdnticos antes mencionados,
aunque su estructura sintdctica y gramatica sea siempre la misma. La manera de deter-
minar a cual de dichas superestructuras pertenece un determinado acto de habla es a
través de una interpretacién en la cual no se puede desprender lo enunciado de quién
lo enuncia y desde qué posicién lo hace.

Sin embargo, el centro de este andlisis se centra en una superestructura semantica
creada a modo para este trabajo, y que implica un reconocimiento en las narrativas de
las posibilidades de accion y apropiacion del espacio social con las que cuentan las per-
sonas con discapacidad, y que a final de cuentas se van a convertir en formas concretas
de integracion a la sociedad y al mercado de trabajo. En ese sentido, la idea es generar
una categoria con la cual se alcance un profundo sentido social, que implique al mismo
tiempo agencia, autonomia, movilidad e independencia en interacciones y relaciones
con el grupo préoximo vy las instituciones a las que voluntariamente (o al menos eso se
asume) han acudido para el mejoramiento de sus condiciones de vida. Es un modelo
que aparece gracias a la nueva tendencia en la organizacioén de las personas con disca-
pacidad como menciona Giraud (2009), o a lo que conoce Barnes como el “enfoque
radical sociopolitico” (2009: 109), en el que el discurso médico esté presente pero sobre
todo supeditado a la capacidad creativa y generadora de significados de las personas con
discapacidad. También implica el reconocimiento de una capacidad de resistencia a los
discursos y dispositivos, de apropiacion selectiva de los mensajes que convergen en su
persona y en su cuerpo, haciendo acopio de s6lo aquellos que le permitan establecer
nuevas interacciones y formas de proyectarse hacia el medio social en el que se encuen-
tra inserto.

Al buscar la forma en que se manifiestan practicamente estas representaciones se
hace un repaso sobre la experiencia de las personas con discapacidad en tres aspectos
fundamentales: autonomia, integracion a las actividades normativas del grupo en el que
se estd inserto, y movilidad social.

La autonomia es entendida como la capacidad de toma de decisiones en torno al
trayecto vital, la eleccion de perspectivas de desarrollo y, para el caso concreto de esta
categorizacion, la posibilidad de escoger libremente las formas de atencion institucio-
nal a las que se quiere acceder. Cregan, por ejemplo, ve en las formas modernas de
socializacion el medio por el cual la autonomia se legitima como un proyecto personal
(ya no mas comunitario u homogenizante) compuesto por las narrativas en pugnay la
creacion de un “yo” auténomo por medio de la accién que tiene consecuencias impor-
tantes en las forma en que la persona concibe a su cuerpo y sus potencialidades (2006:
110). Por supuesto que esta autonomia se ve trastocada en la medida en que la afecta-
cién intelectual, fisica o sensorial es mayor, llegando a hablar en casos determinados de

personas que requieren cuidados y vigilancia permanente, y en donde las decisiones

institucionales son tomadas por padres, tutores o guardianes legales. Sin embargo tam-
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bién esta autonomia es determinada por el medio social, en la medida en la que existen
oportunidades de desarrollo y sobre todo una apertura a la integracién de la diversidad
social en general y las personas con discapacidad en particular, que se traduce en usos
sociales y culturales cotidianos, asi como en la creacién de politicas e instituciones de
atencion.

En lo que respecta a la integracion, este es un problema que ha sido abordado desde
las primeras aportaciones al conocimiento sociolégico hechas por los autores cldsicos.
Quizd la idea que refleje mejor lo que se entiende por integracion en esta construccion
analitica es la de Durkheim (1991), quien identifica en las sociedades modernas una
logica de integracion basada en la participacién de las actividades grupales pero en
la manera del trabajo especializado, lo que genera la apariciéon de relaciones de inter-
dependencia, las cuales a la postre vienen a constituirse en ese “pegamento” que une
alas sociedades y las vuelve funcionales. El dilema de la integracién aumenta conforme
la sociedad se complejiza, pues como menciona Beriain, en las sociedades modernas
tardias estas diferenciaciones que devienen en un sistema interdependiente implican la
“expansion de opciones sin fin” para integrarse, pero siempre aumentando las brechas
que existen entre los que estan “dentro” y los que estan “fuera” del modelo tipico ideal
(1996: 108). Pero atn mas alld de esto, el modelo integrador, a pesar de pugnar cada
vez mas por una individualizacién radical, no deja de reconocer el vinculo entre actores
y sistema como uno cosustancial, en donde “el prototipo del ‘trabajador’® (...) es con-
siderado como virtud publica (como) arquetipo de la autopreservacion del hombre frente
al entorno” (ibid.: 112-113). Como elemento final de la reproduccién social, se podria
decir. Poner en este plano a la persona con discapacidad implica reconocer la capacidad
con la que cuenta para integrarse al mercado de trabajo como elemento clave para su
consecuente integracion a la sociedad, pero no como tnico parametro a medir. Final-
mente, esta relacion cosustancial actores-sistema se da en la forma de otras actividades
entre las que resaltan las propias de la cultura, el lenguaje, la participacion politica, el
esparcimiento y demds. En la medida en que la persona con discapacidad cuenta con las
herramientas para integrarse a todos estos dmbitos, la afectacion en sus interacciones se
modera y su discapacidad se reduce al plano de lo ostensible. Lo anterior visto desde el
panorama que le ofrece la discapacidad y su grado de afectacion fisica, sensorial e inte-
lectual, asi como las oportunidades y apertura disponibles en el medio social especifico.

Por 1ltimo, y como elemento clave dentro de esta construccion, estd la movilidad
social, entendida como “el grado y las pautas del movimiento vertical ascendente y des-
cendente dentro de la estructura ocupacional (...), (asi como) la cuestién de por qué
se produce o no se produce esta movilidad” (Kerbo, 2003: 170), medido en el grado

y la forma en que este logro se da (o no) con respecto a generaciones anteriores o el

2Y por tanto del trabajo como objeto tinico de integracién, otra vez.
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grupo de adscripcién social y cultural. En términos practicos, se habla de la obtencion
de mejores niveles de calidad de vida, ingresos, estatus, reconocimiento y participacion
en el medio social en el que se estd inserto, aspectos en los que el lugar de clase y el
trabajo que se desempene inciden directamente. Una persona con discapacidad puede
tener movilidad social en la medida en la que estén a su disposicién formas de acceder
a educacion, salud y trabajo, entre otras, lo que implica de nueva cuenta no sélo la
disponibilidad de instituciones encargadas de estas labores, sino también de apertura
social, reconocimiento de derechos y capacidad de la persona misma para apropiarse
de estos recursos.

Explicada en extension esta ultima superestructura semantica, se puede sintetizar a
esta en funcién de las tres planteadas originalmente por la teoria del analisis del con-
tenido. En las siguientes tablas se concentran los hallazgos realizados en esta fase del

analisis por superestructura semantica.

Tabla 5
Frecuencia de aparicion de codificaciones correspondientes a designaciones

y otros descriptores en las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Designaciones
México Espafia
Caédigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Discapacidad narrada 6 12 19 14
Descriptores propios 12 13 33 23
Descriptores “de los otros” 1 3 6 3

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 6
Frecuencia de aparicion de codificaciones correspondientes a atribuciones y motivaciones

para la accion en las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Atribuciones
México Espafia
Caédigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Cuerpo y funcionalidad * * * *
Cosas que no puede hacer 3 5 22 15
Cosas que si puede hacer 1 7 11 12
Motivaciones * * * *
Personales 4 13 9 12
Laborales 0 7 17 3

197



Atribuciones

México Espafia
Caédigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Grupales 5 3 0 0
Instituciones 0 3 2 0
Familiares 1 1 3 2

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla7
Frecuencia de aparicion de codificaciones correspondientes a aseveraciones
e identidad en las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Aseveraciones
México Espafia

Cadigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Conocimiento sobre * * * *
la sociedad " 6 2 2
las instituciones 6 7 10 3
si mismo * * * *
Actitudinal 5 15 7 1"
Fisico-biologico 3 17 13 20
la familia 3 12 6 4
el trabajo 4 2 7 10
|dentidad * * * *
institucional 0 1 0 0
grupal 5 3 0 4
individual 1 24 16 30

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 8
Frecuencia de aparicion de codificaciones correspondientes a las perspectivas
de integracion en las narrativas de los usuarios de los cuatro servicios

Prospectiva e integracion

México Espafia
Cadigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
Autonomia * * * *
afirmativa 7 6 10 9
negativa 3 1 5 12
Integracion * * * *
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Prospectiva e integracion

México Espafia
Caédigo PAD-DIF-GDL CRI-DIF-TON EAL-IMPD SIL L'H-F ECOM
afirmativa 3 8 18 8
negativa 2 1 7 14
Movilidad social * * * *
ascendente 1 2 4 3
descendente 0 0 1 0

Fuente: Elaboracion propia.

Estas categorias se hacen visibles a través de adjetivaciones y demas componentes del
discurso que den cuenta de simbolos y significados que apuntan en estas direcciones. A
partir de estas consideraciones metodolégicas es como se da cuenta de la existencia de
los fenémenos, representaciones y estados sociales descritos en el capitulo anterior por
los que pasan las personas con discapacidad a lo largo de su trayecto en instituciones de
integracion laboral.

Sin embargo, lo que hay detras de esta construccion analitica es una propuesta flexi-
ble, pues a diferencia de las tipologias de la discapacidad basadas fuertemente en la
universalidad del conocimiento médico, psicolégico y de rehabilitacion, se parte de ese
conocimiento establecido pero con el objetivo de ver a la discapacidad en su contexto.
Por tanto, no se podran establecer con ninguno de los elementos analiticos e interpre-
tativos hasta ahora planteados grados de afectacion en la forma de un porcentaje o un
parametro general. Eso no constituye una limitacién de su uso, al contrario, permite
ver de manera transversal las condiciones sociales y culturales con los que las personas
con discapacidad socializan y el impacto que tienen en la manera en que éstas ordenan

su vida cotidiana. Visto desde esta perspectiva, la propuesta permite establecer las bases

para un analisis heuristico de la discapacidad y sus formas sociales.
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