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Introduccion

Este trabajo de investigacidon es el resultado de un encuentro con el tema la
discapacidad durante los tltimos ocho afios. Antes de esto, la discapacidad o la
diversidad fisica e intelectual siempre estuvo ahi, cercana, con los amigos, los
familiares y en los recuerdos, pero la diferencia es que ahora se presentaba para

ser pensada.

En tanto objeto de reflexién e intervencion con el paso del tiempo se mostré
desbordante y desde entonces fueron y siguen siendo muchos los dngulos desde
donde ésta, la condicién de discapacidad, puede ser estudiada. Pero al mismo
tiempo me mostro sus vacios, pues ahi en donde todas las reflexiones parecian
centrarse en €] sujeto con discapacidad se revelaban “los otros”, los que estaban
cerca de él y asumian su cuidado. Especialmente llamaron mi atencién las que
parecfan estar mas cerca, pendientes, con un temor y miedo a cuestas que no
eclipsaba la esperanza de que algo pudiera cambiar. Me di entonces a la tarea de
conocer las voces de mujeres que quieren "ayudar” a sus hijos, que expresan
insistentemente la necesidad de saber cudndo van a caminar o a hablar, y que,
discretamente, hablan del anhelo guardado de que los nifios -cuando grandes- se

“vuelvan” independientes.

La mayoria de las investigaciones gue toman como objeto de estudio la
discapacidad est&n inclinadas por centrar sus analisis en el sujeto con diversidad
fisica, intelectual o emocional. En este trabajo desplazo la mirada y una de las
preguntas que ha tratado de orientar las reflexiones de esta investigacién es la
siguiente: ;las capacidades de quiénes consideramos al mirar la discapacidad? Sin
lugar a dudas las capacidades y posibilidades del sujeto con discapacidad se
presentan como medulares; no obstante la propuesta es detenernos en los saberes
y posibilidades de las madres para pensar sobre ellas como personas, como vidas
merecedoras de un apoyo bdsico para vivir. De acuerdo a esta perspectiva,
podriamos plantear la idea de que al ir ganando espacios, al reflexionar sobre sus
propios derechos y al afirmarse a si mismas como sujetos, las madres podrian

cuestionar actitudes maternales idealizadas y de esa manera promover relaciones
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mas respetuosas, no sélo con los hijos, sino también con ellas mismas y con su

comunidad de pertenencia.

Aun asumiendo el cardcter urgente de analizar las condiciones de exclusién en las
que se encuentran aqu{ y ahora las personas con discapacidad, no nos parece un
exceso defender la idea de que la consideracion por el cuidador, especificamente
por las madres de hijos con discapacidad debe plantearnos también complejos
interrogantes. Dicho de otro modo, debemos preguntarnos si vale la pena
desarrollar algunas ideas en torno de los derechos de las madres en el contexto de

los derechos de las personas con discapacidad.

Asl empez6 esta historia, en el Centro de Atencion Infantil “Pifla Palmera” que tiene
sus instalaciones en la costa de Oaxaca y ademas desarrolla buena parte de su
trabajo en poblaciones rurales e indigenas con personas en condicién de
discapacidad, desde la metodologia de la Rehabilitacion Basada en la Comunidad.
Una de nuestras primeras interrogantes fue sobre el quehacer de la maternidad en
condiciones sumamente adversas: por un lado, el hijo o los hijos con discapacidad,
por el otro, un contexto en el que las mujeres no sdlo cuentan con pocos recursos,
sino que ademas son frecuentemente objeto de los distintos rostros de la
violencia: la doméstica, primero con sus padres y después con sus maridos, la de la
institucion meédica o escolar que se autoriza dictar la exclusion de sus hijos; y
afladamos a esto, el hostil ambiente alrededor del narcotrafico, la presencia
constante y cotidiana de la policia, y por supuesto la incompetencia y corrupcién
de las autoridades locales y estatales. Estas mujeres madres son entonces el sujeto
de la investigacidén y mi intencién es dar cuenta de su experiencia y saberes en

tanto madres de hijos con discapacidad.

Efectivamente y a decir de muchos conocedores del tema y de mujeres
involucradas en esta condicién, el nacimiento de un hijo con discapacidad
conmueve las certezas y desacomoda lo que se espera. Esta es la escena mas
conocida y trabajada por los especialistas y es, al mismo tiempo, el escenario de
acontecimientos que no me fueron ajenos; la diversidad fisica, intelectual o
emocional de un hijo fue dando lugar a la angustia, el miedo, el enojo y la culpa de

muchas de estas mujeres; sin embargo, en ese vinculo entre ia madre y el hijo



hemos observado algo mas: un tejido de saberes que, de apoco, las madres han
acumulado. No nos queda la menor duda y por lo tanto podemos afirmar que “se
aprende a ser madre”, pero este aprendizaje no es producto de la experiencia o
voluntad individual, sino la memoria de generaciones de mujeres y hombres que

crearon y recrearon la institucién de la maternidad y la discapacidad.

Discapacidad y maternidad son parte de una misma historia, la historia del
pensamiento decimonénico que se empefié en moldear las emociones. De este
modo la tesis que soporta nuestro trabajo de investigaciéon es que sin la institucién
de la maternidad la discapacidad en tanto forma social no hubiera sido posible, o
bien, sin el conjunto de significaciones encarnadas en la nocién de discapacidad el

deber ser materno probablemente tendria otra historia.

Asi, desde una Psicologia Social preocupada por las dimensiones imaginarias de los
procesos colectivos y la constitucion de los sujetos, es importante decir que esta
investigacion estd interesada por reivindicar el valor de aquello que se ha dado en
iflamar el dmbito de lo privado en su compleja relacion con lo publico; en
reflexionar sobre los procesos subjetivos e insistir en la importancia de elucidar

sobre los espacios cotidianos.

El primer capitulo del texto estd dedicado a exponer algunos aspectos tedricos y
metodolégicos y la forma en cémo s€ fue construyendo el problema de
investigacion. Después de ello pasamos en los capitulos dos y tres a hacer un
recorrido por los siglos XIX -incluso un poco antes- y parte del XX y con ello
pretendemos echar una mirada sobre los fuertes vinculos que se han tejido entre

estas dos experiencias.

Nuestro capitulo cuatro estd dedicado a presentar la experiencia concreta de las
madres de hijos con discapacidad. A través de la propuesta de Jacques Delors
hemos organizado la voz de las madres en funcién de los saberes y aprendizajes
que han construido en el proceso de relacién vincular con sus hijos. En éste
profundizamos la discusion alrededor de la maternidad en tanto institucién e
intentamos argumentar la relacion que guardan estas experiencias con la

fundacion de la maternidad moderna.



Es importante subrayar que, aunque en esta investigacidén, no es el sujeto en
condicion de discapacidad el centro de nuestras reflexiones, el tema de la
maternidad seguramente logra echar luz en la complejidad de los procesos que
hacen ser a la institucion de la discapacidad. Para insistir un poco mas sobre esto,
presento -bajo la forma de consideraciones finales- una tltima reflexion en torno
de la posibilidad de construir un mundo en el que la diversidad fisica e intelectual
sea valorada; para etlo abordaré tres temas que me parece que tienen que seguir
siendo pensado: el amor materno en el contexto de la discapacidad, el cuidado, y lo

que hemos llamado, las dimensiones politicas de amor y el cuidado.



Capitulo 1.

Notas en torno a la Psicologia Social

1.1 Aspectos tedricos y metodolégicos

Esta investigacién se desarroila en el contexto de una serie de preocupaciones
colectivas en torne de los modos de constitucion de la subjetividad, Cuando menos
desde dos décadas atras y a partir varias corrientes de psicologia social, en la
Universidad Auténoma Metropolitana, Xochimilco, se mantienen en proceso
diferentes reflexiones sobre las formas de constitucién del sujeto y la produccidn
del orden subjetivo. Particularmente destacan los diversos modos de
conceptualizacién de la nocion misma de subjetividad, que por supuesto, se
derivan de los distintos referentes te¢ricos y epistemoldgicos que, por fortuna,
mantienen cierto grado de heterogeneidad dentro de nuestra disciplina. Aunque
estas tensiones -tedricas, epistemologicas y metodoldgicas- se inclinen
constantemente por la clausura del didlogo en un gesto que intenta cierta
identidad disciplinaria, parece gue siempre es mejor mantener una multiplicidad
de miradas que, hasta la fecha, no ha logrado cerrar la discusién. Esta situaciéon ha
generado un permanente malestar, sobre todo para buena parte de la comunidad
estudiantil, tanto de grado como de posgrado, que sigue demandando una
definicion precisa y acabada de la nocién de subjetividad. Asi las cosas, nos parece
que es importante no solo reconocer sino defender la opacidad de nuestro objeto

de estudio -el orden subjetivo- y la necesaria complejidad que lo acompana.l

En un breve paréntesis, sélo quiero decir que al subrayar la idea de complejidad
nos sumamos a los planteamientos de Edgar Morin y Jaques Ardoino al advertir

sobre el sentido de este concepto, de tal modo que no s6lo aparezca como la

' Esta pluralidad de miradas, que como hemos dicho, no se ha dado sin tensiones, encuentros y
desencuentros probablemente tiene buena parte de sus antecedentes en la forma en como la
psicologia social vino a inscribirse “[...] en el abanico disciplinario, para constituir explicitamente una
encrucijada entre la psicologia y la sociologia, perrﬁitiendo de esta forma la articulacion de sus
respectivas miradas [...]” y afirmédndose resueltamente ombigua, “|...] en donde la mayoria de las
formas de conocimiento y de investigaciones cientificas de la época trabajaban incansablemente para
depurar sus campos de las taras de la subjetividad, de la equivocidad y de la polisemia [..]"
(Ardoino,1993:22)



“panacea”, la “prenda de moda” o el argumento que cierra la discusion e
imposibilita profundizar en la reflexién, La complejidad, dice Morin, no debe ser
entendida como una caracteristica o una propiedad de ciertos objetos, es mds bien
una hipotesis que el investigador debe elaborar a propdsito de su objeto-sujeto de

estudio.

“Digamos simplemente, aqui, en algunas palabras, que ella [la complejidad]
se opone a la ambicidn simplificadora, bien marcada para la ciencia
cartesiana (dividir la dificultad...). Es toda la critica a la forma de
pensamiento disyuntivo y disciplinario que ain marca nuestro conocimiento.
Reconocer la complejidad como fundamental, en una regién del saber, es
pues, al mismo tiempo, postular el cardcter “molar”, holistico, de la realidad
estudiada y la imposibilidad de su reduccidn por recorte, por
descomposicion, en elementos mas simples.” (Ardoino, 1989:s/p)

Asi mismo, a decir de este autor, la dificultad de separar o de descomponer los
“constituyentes” de una realidad compleja, no impide, por un lado, hacer inteligible
o discriminar ciertos procesos del campo de estudio y por el otro, reconocer que el
estudio de los fendmenos sociales supone una vision, un “lugar de mirada” desde
donde se intenta comprender lo que se observa, lo que se escucha y lo que se

siente,

Y a partir de este ultimo argumento es que, a modo de elucidacién mas que de
definiciones exactas y acabadas, senalo por lo pronto, tres de aspectos que

orientan nuestras aproximaciones desde el campo de la Psicologia Social:?

1. Partimos de la idea de que la produccién del conocimiento no sélo tiene un

origen teorico, sino también una génesis social.? En franca distancia con el

‘s imposible dejar de remitirse al sentido castoriadiano de la palabra efuciducion: “Trabajo por el cual
los hombres intentan pensar lo que hacen y saber lo que piensan” {Castoriadis, 1983). Lo cual quiere
decir que estas primeras notas que dan cuenta de las coordenadas tedricas y epistemoldgicas desde las
gue trazamos nuestra practica desde hace cuando menos diez afios, no dejan de ser una tarea de
reflexién inacabada.

’ Retomo las nociones de génesis social y génesis teorica -tonceptos descriptivos del Anadlisis
Institucional- para hacer referencia a las condiciones de produccién del saber cientifico y del saber
social. La génesis teorica tiene que ver con la historia de las ideas, los paradigmas y los conceptos. La
génesis social se refiere a las condiciones de posibilidad social y politica que permiten que una practica,
cientifica por ejemplo, se invente y se institucionalice. “En la historia de las ideas se da la impresidn de
que ia ciencia se produce o se inventa al interior de un circulo compuesto de los medios cientificos de la
época. No hay ninguna visibilidad ni legibilidad de las condiciones sociales y politicas de la produccién de
estas teorias. La génesis social busca trabajar sobre su contexto de produccién.” (Savoye, 1989: 60)



trabajo profesional que produce sus saberes desde la abstraccién, la
Psicologia Social, especificamente la llamada Psicologia Social de
Intervencion a la que nos hemos acercado, reconoce no s6lo la complejidad,
sino también los procesos de negatricidad y las profundas transformaciones
de las relaciones sociales promovidas por los sujetos en sus espacio
colectivos y comunitarios.?

Durante muchos afios hemos observado que frente a un fuerte proceso de
globalizacion, en el que la efectividad y el pragmatismo van definiendo las
relaciones excluyentes entre los sujetos y el horizonte que se vislumbra
obedece a un mundo individualista, material, anénimo y privatizador,
aparece, sin embargo, la presencia de sujetos cuyas resistencias los han
llevado a implementar acciones de reflexion, organizacién e intervencién
dentro de sus contextos. De esta 'forma el psicdlogo o el profesional
universitario dificilmente llega a un lugar en el que haya un “vacio” de

pensamiento e incluso de organizacion.

“En el problema de los sujetos hay una doble realidad: la que es
aprehensible conceptualmente {condiciones estructurales, formas
organizativas, patrones de comportamiento, actitudes), y otra que no es
aprehensible con la misma légica (experiencias, memoria, conciencia,
mitos); esta conjuncion de realidades , que define una ampliacidn en los
mecanismos de andlisis, desafia a la conciencia cognoscitiva a construir
una relacién de conocimiento que sea mdas congruente en la
representacion en la realidad con esta complejidad. El andlisis de los
sujetos supone como requisito tanto no darlos por terminados como
concebirlos desde la complejidad de sus procesos constitutivos que
tienen lugar en distintos planos de la realidad” (Zemelman, 1995:14)

Esto nos ha llevado a plantear entonces cémo en el campo de la
investigacion, la reflexion teérica y la intervencién, cuando hablamos de

sujetos, hablamos de sujetos y no de objetos; de sujetos con potencialidades

“ Por procesos de negatricidad se entiende que, en la medida en que nuestros sujetos de estudio no son
indiferentes a las producciones del saber que se han relacionado con ellos, seguramente van reaccionar
e interyenir constantemente con los dispositivos de intervencion que les seran destinados. 51 partimos,
dice Ardoino, de que la investigacidn es una estrategia de conocimiento, hay que tener claro, que este
objetivo, posiblemente provoca algun tipo de contraestrategias. "Esta capacidad de negacién
(negatrice), por ser ella lo propio de lo viviente, y a fortiori del hombre, nunca podra ser totalmente
eliminada del derrotero cientifico, ni en el nivel de! “campo” ni en el del objeto [...]" (Ardoino, 1989)



que constantemente estdn transformando su realidad. Y esta
transformacion de la realidad sélo puede ser comprendida en el marco de
las formas colectivas de subjetividad que, en palabras de Hugo Zemelman,
incorpora la dimension de la posibiiidad y articula informacién y cultura, '
conocimientos y tradiciones y un conjunto de universos y significados que
dan forma a un pensamiento que trasciende a cada uno de los sujetos.’

2. En relacién con el punto anterior, uno de los ejes de referencia que
sostienen la psicologia social desde la cual trabajamos es la reflexion sobre
los modelos asistenciales y promocionales que han tenido un fuerte
impacto en el espacio de nuestra formacién disciplinaria. En el marco de un
proyecto universitario preocupado por la vinculacién de la universidad con
la sociedad, no podemos dejar de pensar el quehacer de la investigacién en
estrecha relacion con la intervencién; esto significa entonces que no
podemos negar la necesidad preguntarnos por la lectura que hacemos de
los procesos sociales, de las formas de relacién que hemos construido y de
las razones, explicitas o implicitas, que nuestro saber especializado tiene
para convertir en objetos de conocimiento e intervencién determinados

aspectos de o social.

Tal y como se podra apreciar en nuestro siguiente capitulo, en México la
relacién entre disciplinas tales como la medicina, la pedagogia y por
supuesto la psicologia ha sido una parte fundante en los proyectos de
intervencion estatal sobre los problemas sociales. El encargo social al
llamado frente “psi®, analizado por Robert Castel (1984), y por Patricia
Casanova (1995,1996) para el caso de la practica psicolégica en nuestro
pais, es justamente el encargo oficial y estatal de mantener fa normalidad,

de prevenir los riesgos y de curar la enfermedad; ;qué hace que una madre

* De acuerdo con Roberto Manero (1997) esta perspectiva nos ubicaria mas en el plano de los
paradigmas de la comprensién y/o la implicacién, que en los de la explicacién. Estos uftimos tienden
generalmente a simplificar la realidad a! tratar de encontrar en ella la transparencia de las leyes, los
hechos o las teorias. Por su parte, ia apuesta por la comprensidn, reconocerd la imprecisién,
ambiguedades y contradicciones de nuestro sujeto-objeto de estudio y, al mismo tiempo, tomara en
cuenta que esta situacion tampoco es gratuita puesto que incluye una serie de respuestas a la presencia
misma del sujeto que investiga.



mate o abandone a su hijo?, ;qué ileva al delincuente a acabar con su
victima?, ;qué produce al nifio anormal?, jcomo curar la discapacidad? etc.,
no s6to han sido los cuestionamientos tradicionales de una disciplina como
la nuestra, sino que habria que subrayar como las respuesta asistenciales se
han limitado a controlar la desviacion y magquillar las condiciones de

pohreza y miseria de buena parte de la poblacion.

“Un aspecto importante, que marcaria profundamente el desarrolio de
la psicologia, es la definicién cada vez mas preventiva de la institucién
asistencial. Si bien contintia la vocacién de tutelaje de las crecientes
poblaciones marginadas, la institucion asistencial podria caracterizarse
por: 1) paliar en sus efectos, mas que atacar en sus causas, los procesos
de marginacién de capas cada vez mds extensas de la poblacién; y 2)
establecer un proceso de individualizacidn de la necesidad. Asi, como
tecnologia del estado para el control cada vez més fino del tejido social,
la institucion asistencial estructura sus procesos de tratamiento y
prevencion de los efectos de la marginalidad mas por motivos de
estabilizacién politica y subsistencia del Estado que en beneficio de la
poblacién marginada.” {(Casanova, et. al, 1996:32)

Por otro lado, en esos lugares en los que no se encuentran “vacios” de
pensamiento y organizacion, podemos reconocer ciertos procesos
promocionales cuya génesis social mas cercana se observa en los proyectos
y las practicas de organizaciones civiles que han tomado en sus manos
problemadticas relacionadas con sectores marginados, culturas juveniles,
condiciones infantiles, organizaciones campesinas e indigenas, grupos de
mujeres, etc. Después de un interesante recorrido por importantes
acontecimientos histéricos, Rafael Reygadas en Abriendo Veredas, comenta

que:

“Precisamente de la critica a las formas asistenciales, que no toman en
cuenta las causas ni [os métodos de participacion en el analisis y gestién
de los propios procesos, fue surgiendo otra corriente de intervencién
social, que aunque tuvo sus raices en practicas coloniales de algunos
frailes y monjes y se alimenté de las ideas libertarias de la revolucion
francesa y del liberalismo decimonodnico, encontré su génesis social
préxima en el pertodo posterior a la revolucién mexicana. En la medida
en que los gobiernos iban abandonando postulados sociales, hacia fines
de los cincuenta, una parte de la sociedad se atrevidé a plantear la
autonomia de sus organizaciones civiles y la independencia de los



sindicatos en relacidn con el partido en el poder; simultaneamente fue
surgiendo la demanda de formas sociales y organizativas diferentes”
(Reygadas, 1998:54)

De este modo, la asistencia y la promocién, son un par de practicas que
grupos, sujetos, profesiones u organizaciones llevan a cabo a partir de la
lectura que hacen de las condiciones econdmicas, sociales, culturales,
ecolégicas, etc,, de su sociedad -o de una "otra” sociedad-. Como he sefalado
antes, estos modelos no son en lo absoluto ajenos a nuestras practicas en el
campo de la psicologia social y por ello enfatizamos la idea de que ésta tiene
como tarea permanente elucidar el para qué y el para quién de su quehacer
profesional. Asi, nos parece que la advertencia de Patricia Casanova sobre

;al servicio de quién estamos? sigue teniendo una vigencia fundamental.®

3. En un ultimo punto me interesa comentar un par de cuestiones mas: La
primera es que nuestras preocupaciones alrededor de las producciones
colectivas de la subjetividad, nos han llevado a recurrir a métodos de
cardcter hermenéutico que no pudieron definirse aprioristicamente, sino
que fue en el proceso de la investigacién que se relevaron determinadas
situaciones, se reconocieron las problematicas del terreno y las posibles

demandas (que herramientas tales como la observacion y la descripcién, las

® Cuando se plantean preguntas de esta naturaleza se corre el riesgo de atrincherarse en el orden de los
problemas morales. S5in embrago, nos parece que ello no debe eclipsar el cardcter politico de estas
interrogantes; por esta razdn me parece gertinente incluir otra de |as rutas que orientan el trabaje de
investigacion e intervencién que presento; me referimos especificamente a lo que el Andlisis
Institucional ha llamado el analisis de las implicaciones. “Desde el analisis institucional, el analisis de las
implicacicnes que relacionan al investigador a través de su investigacién con su objetoe de conocimiento
se refiere a una reflexién sobre el lugar del investigador en el sistema sujeto-cbjeto, sobre los
compromisos explicitos e implicitos, abiertos e inconfesables, que el investigador establece para llevar a
cabo su investigacién. [..] Dicho de otro modo, ef analisis de las implicaciones del investigador u
observador nos muestra que no es éste el principal ni el Unico sujeto del proceso de conocimiento. La
institucidn cientifica, con sus tensiones y contradicciones, con sus orientaciones histdricas y sus
colocaciones, posturas y posicionamientos politicos o politico-académicos, es el gran sujeto desde el
cual podemos establecer diferentes distancias y relaciones. Asi, lo que produce significacién en el
contexto del trabajo investigativo o practico de diversas profesiones sera el tipo de relacién que une al
cientifico con su institucion. El andlisis de las implicaciones podria expresarse como la reflexidn sobre el
lugar que creemos ocupar y que efectivamente ocupamos en la institucién cientifica.” (Manero,
1997:115)
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entrevistas grupales e individuales y la charlas informales) fueron dando

forma a esta experiencia.

Por otro lado, sélo falta decir que si a lo largo del texto haré referencia al
Centro de Atencién Infantil “Pifla Palmera” como el “terreno de
investigacion”, sera porque es en éste en donde llevé a cabo, digamos
formalmente, las observaciones, entrevistas grupales, registros o
descripciones. Sin embargo, es dificil dejar de reconocer la fuerte
interferencia de otras escenas que, de a poco, pasaron a formar parte de mi
horizonte de interrogantes: Las voces de las madres en un restaurante
tratando de dar de comer a sus hijos, los cuidados y “descuidos” de los
padres y madres en las reuniones de amigos o familiares, los mensajes de
despedida entre madres e hijos al comenzar el horario de escuela y, por
supuesto, la actitud y las palabras de las madres de hijos con discapacidad
que pude observar fuera de Pifia Palmera, por ejemplo en alguna que otra
sala de espera de un médico pediatra. Al mismo tiempo, es imposible pasar
desapercibida |a portada de un periodico que no tiene pudor al calificar de
hiena a una madre que “abandona” a su hijo, los reportajes televisivos sobre
las madres en condicién de reclusién acusadas de filicidio, o bien, los
discursos de la llamada clase politica alrededor del tema del aborto. A partir
de este panorama, podria decir que todas estas interferencias, no soélo
complementaron la mirada, sino que seria mas prudente reconocer que
fueron orientando y definiendo buena parte de las formas de escucha y

lectura que posibilitaron las rutas de esta investigacion.

En este sentido y en términos metodolégicos, cuento dos razones
suficientes para recuperar las nociones de campo y terreno de

investigacién que Jaques Ardoino y Roberto Manero han desarrollado:

a) De acuerdo con estos autores, bajo el concepto del campo estamos
colocados en una logica geografica que delimita un territorio de
conocimiento; por otro lado, la nocién de terreno nos permite incluir la

idea de procesos, interacciones y ligas no sélo en el plano espacial sino

11



también en el temporal; de este modo la idea de terreno obedece mas a

una logica histoérica que geografica.

“A diferencia del campo, que puede ser claramente delimitado y
recorrido por la mirada, medido, cubierto por el entendimiento, el
terreno es una nocién que recupera la opacidad, en la cual todo lo que
puede parecer interesante no se reduce a lo ohservable. [...] Se trata en
realidad del reconocimiento de realidades heterogéneas que, mas que
observadas, pueden ser escuchadas. Se trata mas bien de establecer una
escucha que pueda reestablecer la heterogeneidad constituyente del
terreno, de reconocer en sus pliegues otras realidades opacas, ocultas
en un pliegue, a través de una escucha, de la posibilidad de revisar
permanentemente su estatuto de fatencia, como algo que se encuentra
allj, latiendo oculto en el pliegue.” (Manero, 1997: 113)

b) En relacién con lo anterior, podemos sefialar entonces que la

problematica de ;como observar lo suficiente? -cuando desde la Ciudad de
México se lleva a cabo una investigacién que tiene que ver con un
organizacién de la Costa de Oaxaca- encuentra parte de su respuesta ahi
en donde los encargos sociales a la institucion de la maternidad parecen
no conocer mucho de fronteras; aun considerando las profundas
diferencias sociales, culturales, territoriales entre uno y otro lugar,
parece imposible dejar de atender a las significaciones compartidas
sobre el deber ser materno en poblaciones urbanas, rurales e incluso
indigenas. Asi las cosas, la nocién de terreno, mas que la de campo, abre
la posibilidad de incluir las interferencias, las interacciones y

complejidades de los procesos institucionales.

Finalmente y como se podra observar a lo largo del texto, ha sido imposible
dejar de acercarnos a disciplinas tales como la sociologia, la historia, la
antropologia y la filosofia en relacién a los aportes que han hecho alrededor
de temas vinculados con las instituciones de la discapacidad y la
maternidad. Dicho de otro modo, la psicologia social de |la que partimos no
sdlo reconoce que la discapacidad y la maternidad pueden ser pensadas
desde una perspectiva institucional; es decir, que pueden ser pensadas en
relacion al conjunto de significaciones y efectos de sentido que, en el plano

de la subjetividad colectiva, generalmente aparecen como inadvertidos, sino
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que es fundamental lograr una pluralidad de lecturas sobre la complejidad

de los fendmenos a los que nos estamos acercando.

Sin que sea sélo una pretensién vaga, quisiera lograr que los procesos que estoy
estudiando me acerquen a los conceptos y no que sean los conceptos los que

construyan estos procesos. Siguiendo a Lourau dirifamos que:

“No existe consigna, abracadabra o férmula méagica complicada para
entrar en [determinado campo de conocimiento]. Los conceptos que
Uno separa 0 enumera para entregar signos de pertenencia no son mas
que palabras, términos que se describen por el uso lingiiistico de las
lineas de fuga de procesos relacionales, y no sustancias identitarias,
fijas [...] El trdmite consiste no en identificarse imaginariamente con
[tal o cual teorfa], sino, al contrario, en perseguir ferozmente a todas las
identificaciones y todo identitarismo dentro de nuestros propios
razonamientos.” (Lourau, 2001:131)

1.2 Del quehacer de la sistematizacion a la tarea de investigacion.

En este apartado me interesa exponer algunos de los antecedentes de la
investigacidn, especificamente me ha parecido importante detenerme en “mi
encuentro” con el tema de la discapacidad y los primeros elementos analizadores
que me llevarian a visibilizar en este contexto de la diversidad fisica e intelectual a

ta maternidad.

Conoci el Centro de Atencién Infantil "Pifla Palmera” en el afo 2003. Ei
acercamiento a esta organizaciéon se dio en el contexto de un estudio
interinstitucional denominado "Sistematizacién y Proyeccién de los Aportes de la
Sociedad Civil al Desarrollo Local”.” Es importante decir que, en mi caso, fue éste el
primer contacto explicito con el tema de la discapacidad; por supuesto que antes
no ignoraba la existencia de las sillas de ruedas, los aparatos ortopédicos o la

presencia de establecimientos mas o menos conocidos como APAC (Asociacidn Pro

! Bajo la direccion conjunta del Instituto Nacional de Desarrollo Social (INDESOL), el Consejo de
Educacion de Adultos de América Latina (CEAAL) y la Fundaciéon Ford, se promovid la tarea de
sistematizar |a experiencia de 34 organizaciones sociales y civiles de 25 estados del pafs. Durante casi
dos afos y bajo la coordinacion de Carlos Zarco y Rafael Reygadas se Hevd a cabo un proceso de
reflexion sobre |a experiencia acumulada en contextos concretos de trabajo, los saberes obtenidos vy la
incidencia de las organizaciones al desarrollo lecal en México. Las fases del proyecto tuvieron como
dispasitivo de trabajo la realizacién de talleres tanto locales como nacionales en los que participamos un
equipo de siete sistematizadores y a cada uno de nosotros tocd acompafar a 5 ¢ & organizaciones en
este proceso. Ahi visité por primera vez a Pifia Palmera.
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Personas con Paralisis Cerebral IAP). Incluso yo misma habfa participado en el
cuidado de mi abuela cuando, tras una caida a sus noventa afios, se fracturd la
cadera; batallamos ambas con los primeros pasos después de la cirugia, con la
andadera, el momento del bafio y las subidas y bajadas del taxi que nos llevaba al

doctor.?

Fue entonces en el contexto de este proyecto colectivo que la discapacidad se
presentd, en primera instancia, como una experiencia posible de ser sistematizada;
y en el proceso mismo de Ja sistematizacién, se reveld -a su vez- como posible

objeto de investigacion.

Me parece necesario detenernos un momento para discriminar, cuando menos un
poco, entre un ejercicio de sistematizacidn y una investigacidn. En principio y en
términos generales, hay que decir que no es lo mismo sistematizar que investigar;
en el primer caso estamos hablando del trabajo de organizacién y comprensidn de
una experiencia que permita mejorar las practicas propias de quien la lleva a cabo.
En el segundo caso nos referimos a la produccién de conocimiento que se
desarrolla en torno de la problematizacién de ciertos temas de estudios, la
discriminacién teérica y conceptual, y -en el mejor de los casos- la construccion de
un didlogo con la complejidad de los fendmenos sociales. Dicho asi este es el
panorama mas o menos general que define y distingue a la sistematizacién de la
investigacién; no obstante, desde nuestra propia experiencia, hemos podido
observar la dificultad de defender cierto grado de pureza en la investigacion y
debemos reconocer la enorme deuda que tenemos con las posibilidades de la

sistematizacién,

¥ Hemos aprendido en el “Seminario Internacional: Sociedad Instituyente y clinica de la alteridad. Un
acercamiento a la obra institucional de Castoriadis”, que la idea de lo explicito es clave para tratar de
comprender buena parte del desarrollo de los procesos sociales. En el Diccionaric de Filosofia de Nicola
Atbagnano, explicito se usa como “hacer explicito” expresar o expresar claramente, o bien como
“explicitar” es decir, expresar o volver a expresar mas claramente; opuesto a implicito, que significa
aquello que solamente estd sugerido. En su definicidn directa v de acuerdo con el Diccionario de la Real
Academia Espafiola, explicite gquere decir: (Del lat. explicitus). ad). que expresa clara vy
determinadamente una cosa. Sin embargo, en este mismo texto nos encontramos con la palabra Explicit
(Det lat. explicit, quizd forma abreviada de explicitus) que hace referencia a lo que puede ser
desenrollado. Y es precisamente esta ultima imagen a la que recurrimos cuando planteamos un primer
contactec explicito con la discapacidad; un primer contacto que nos permite verla como algo que se ha
expresado para ser pensado, desenrollado e incfuso desenredado para ser mirado y escuchado.
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Jaques Ardoino advierte al respecto lo siguiente:

“Aparentemente, y en forma totalmente independiente de sus connotaciones
morales, lo “puro” y lo “impuro”, o nociones y conceptos equivalentes,
ejercen todavia una influencia notable sobre las representaciones del proceso
de conocimiento y contindan siendo particularmente activos en los
vocabularios cientificos mas comunes. La pureza, al menos ideal, de una
huella, de un fenémeno, de un cuerpo, de un “tipo”, hacia la cual s6lo se puede
tender practicamente de manera asintética, queda efectivamente valorizada.
Aun cuando para acercarse a ella se requiera de un nimero considerable de
operaciones sofisticadas que constituyen en si y de hecho alteraciones, (en
cierta forma una pureza reconstruida), lo que se estima mas puro es
reconocido también en el orden del conocimiento, como superior a lo hibrido,
a las formas mestizadas.” (Ardoino, 1993:21)

De esta forma, es importante reconocer que la investigaciéon que el lector tiene en
sus manos no deviene de un tiempo y espacio abstractos que tengan definidos de
antemano la claridad de los conceptos, la faceta metodolégica y cronolégica, y todo
aquello que parece investir a la investigacién de cierta esencia. Por el contrario,
parece ser mas el resultado de ciertos procesos complejos, ambiguos y polisémicos
que alteraron el proceso mismo de sistematizacidén para dar lugar a un proceso de
investigacion. Dicho de otro modo, esta investigacion no podria entenderse sin esa
otra escena que se constituyd a través de la sistematizacidn; esta investigacion
encuentra sus origenes en el caracter hibrido de los procesos, en la alteraciéon y el

mestizaje de las formas de conocimiento.

Es preferible, me parece, intentar admitir la opacidad de las mezclas que depurar
los procesos para abanderar la supuesta transparencia de una investigacién que se

pretenda a si misma integra y cientifica.®

Ahora bien, debemos preguntarnos ;cémo ha sido posible establecer puentes
entre la sistematizacién y la investigacién? La primera respuesta se puede
encontrar ahf en donde entendemos a la sistematizacidén no sélo como una tarea
de recopilacién de informacién o datos, sino como la sistematizacién de

experiencias; definir a grandes rasgos la diferencia que existen en cada una de las

" Estos sedalamientas pretenden menos justificar una estrategia metodologica gue defender la
importancia de asumir una postura epistemaldgica. Me parece que no es suficiente otorgar a la
sistematizacion una credencial de legitimidad frente a fa tarea de la investigacidn, sino que también el
ejercicio mismo de la sistematizacion debe pensarse en su quehacer v debe incluir también la
posibilidad de la alteracidn, de la autoalteracién,
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finalidades de una y otra sistematizacién, me permite argumentar algunas de las

razones que tejieron el camino hacia la conformacién de un objeto de

investigacion.

Con la sistematizacion de informacion hacemos “referencia al ordenamiento
y clasificacion de datos e informaciones, estructurando de manera precisa
categorias, relaciones [y] posibilitando la constitucién de bases de datos
organizados, etc.” (Jara, 2001). Entendida asi, la encontramos mucho mds
cercana a aqueflo que Ardoino (1988) define como estudio; es decir, el
proceso que pretende poner en forma conocimientos recogidos del terreno

y cuya finalidad es la optimizacidn de la accidn y la ayuda a la decision.

Estos ejercicios son una practica mas o menos recurrente en el mundo de
los organismos internacionales sefala Ardoino; sin embargo, no es dificil
observar que, a modo de cascada, las organizaciones del campo de la accién
social y educativa, publicas y privadas, los organismos civiles o no
gubernamentales, etc., han permanecido también, desde hace algunas
décadas y tras el ascenso del neoliberalismo, sometidos a la logica
relacionada con la organizacién de datos para la evaluacién y el

financiamiento.

Quiza, los fines praxiolégicos de este tipo de sistematizacion no son lo més
preocupante; en todo caso, encontramos en los procedimientos y en los
medios que éstos siguen buena parte del vaciamiento de sentido en el que
toda practica social esta en riesgo de caer. Como ejemplo, pueden
mencionarse los principios que dicotomizan al sujeto que sistematiza de los
“otros” -entendidos como- objetos a sistematizar; generalniente estas
formas de sistematizacion suelen delegar en un experto, externo a la
organizacién, el trabajo de intervencion; y por supuesto este principio no
es ajeno a un proyecto que esta inspirado en el explicar e identificar las

causas “objetivas” que inciden en toda accién.

Desde esta perspectiva el quehacer de la sistematizacion tiende a inclinarse

hacia la profesionalizacién de la evaluacién, iniciando por la formulacién de
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categorias descriptivas -generalmente ajenas-, pasando por medir la
eficiencia de la experiencia y terminando por neutralizar o desdibujar la

complejidad de los procesos sociales. 10

Por otro lado, |a sistematizacion de experiencias quiere colocarse desde otro
lugar. De acuerdo con Oscar Jara (2001), “se trata de ir mds alla, se trata de
mirar las experiencias como procesos histéricos, procesos complejos en los
que intervienen diferentes actores, que se realizan en un contexto
econémico-social determinado y en un momento institucional del cual
formamos parte.” Desde aqui la sistematizacion se reconoce como una
alternativa para entender una realidad no sélo a partir de datos e
informaciones, sino de un ejercicio de interpretacion critica; esto es, lo
acontecido, el pasado, se convierte en una posibilidad de aprendizaje hacia

el futuro.

“Sistematizar experiencias significa entonces entender por qué ese
proceso se esta desarrollando de esa manera, entender e interpretar lo
que estd aconteciendo, a partir de un ordenamiento y reconstruccién de
lo que ha sucedido en dicho proceso.” (Jara, 2001)

Para finalizar este breve apartado, sélo quiero sernalar que dado que no hay
una sola manera sistematizar experiencias, es importante decir que en el
ejercicio que sirve de antecedente a esta investigacion se pretendid que las

34 organizaciones intentaran:

a) Mas que hacer un trabajo de organizacion y clasificaciéon de datos,
retomar la experiencia como principal objetivo. Es decir, la tarea fue
pasar de la apuesta del proyecto (esto es, de su diseflo, supuestos y

objetivos) hacia la construccién de la experiencia en el proceso.

Y En un analisis vecing, Rafael Miranda sefiala que “Las evaluaciones y la denominada planificacién
estratégica, en las agencias del sistema y en 105 organismos civiles, estdn basadas en criterios de
eficiencia "impuestos por los donantes” y que remiten a la matriz racional a la que me refiero arriba. Esa
eficiencia exigida, sin proponérselo cancela la posibilidad de que el irabajo por la sociedad de los
derechos humanos sea una cuestion no 56lo en manos de técnicos expertos en politica humanitaria.
Oficiales expertos en promover resoluciones y convenciones cuya distancia es galdctica respecto al lugar
fisico y simbdlico del ciudadano y de su eventual valoracién e involucramiento en lo pablico. Expertos
juzgados por expertos, "espectalistas de lo universal y técnicos de la totalidad® (Castoriadis, 1986:290)".
(Miranda,2002:180)
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h) Dar cuenta, a través de una reflexién critica, de los saberes y
aprendizajes que se han logrado en el proceso; no se trataba de valorar
lo que estaba bien o mal para la toma de decisiones, en todo caso lo que
se intentaba comprender era el por qué esa experiencta se constituy6 de
esa manera y no de otra, es decir, cuales fueron los aprendizajes y los
elementos que posibilitaron dicho proceso.

c) Echar a andar un proceso de caracter colectivo. Para ello la metodologia
de esta sistematizacion supone el reconocimiento de las reflexiones que
llevan a cabo los actores directamente involucrados en la experiencia, de
tal forma que sean éstos quienes piensen sobre sus practicas y sometan
a reflexién sus propios procesos. De este modo el sistematizador

externo se convierte sélo en un acompaiiante del proceso.

En las paginas siguientes comentaré algunos de los aspectos que a partir de la
sistematizacion fueron contribuyendo en la problematizacion de nuestro tema de
investigacion. En principio, es importante detenernos en el Centro de Atencién
Infantil “Pifia Palmera” para contextualizar nuestras primeras interrogantes y
pasaré a exponer en seguida la forma de trabajo que fue posible en el proceso de

esta investigacion.
1.3 Pifia Palmera y la construccion del problema de investigacion
*  (Quién es Pifia Palmera?

Es un centro de atencién para ninos y jévenes en condicion de discapacidad y se
encuentra ubicado en playa Zipolite, uno lugar atractivo de la costa de Oaxaca.
Ocupa un enorme terreno al que se accede por dos o tres puertas que estan
siempre abiertas. Si estamos sobre la carretera que lleva de Puerto Angel a
Mazunte observamos, entre los troncos de las palmeras, pequefias y modestas
construcciones separadas unas de otras; si entramos por el acceso mas pequefio
nos encontramos del lado derecho con el comedor, una palapa circular
semicerrada con tres grandes mesas rectangulares y un par de bancas para cada
una. Este es un espacio que dificilmente se encuentra vacio, pues no solamente es
el lugar que convoca la hora del desayuno, el almuerzo, la comida y la merienda,

sino que es también el espacio de los encuentros, el lugar para tomar agua o caféy
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sentarse a dialogar. Frente al comedor esta la cocina, en ella “las tias” Juanita y
Lupe junto con Irene preparan desde temprano el café o el atole; y hacia las nueve
de la manana se espera que salgan cargadas de las ollas que contienen el almuerzo
va que afuera de la cocina, entre ésta y el comedor para ser exactos, se encuentra
otra mesa; en ella, tia Lupe, tia Juanita o Irene colocan dos o tres recipientes
grandes con comida, uno de ellos varia dia con dia, los otros contienen el esperado
arroz y los infaltables frijoles; a un Jado, podemos encontrar todavia algo de café
con leche y si queremos café de olla hay que entrar, saludar, tomar un cucharon y
servirlo. Este mismo ritual se repite alrededor de las dos de la tarde, sélo que en
lugar de café o atole tomamos agua de sabor. Por supuesto que en la mafianay ala
hora de la comida una de las cazuelas contiene las tortillas que con el paso de los
minutos van dejando de estar cada vez menos calientitas. El recuento de este bello
espacio nunca quedarfa completo si no mencionamos las dos o tres palmadas que
de vez en vez hace sonar alguna de las “tias” para asustar a los zanates que, al
menor de los descuidos, se engolosinan con las moronas que van quedando sobre

ia mesa.

El comedor es el espacio de los encuentros, no sélo porque dia con dia y entre sillas
de rueda y bastones, los trabajadores, los usuarios, los voluntarios y uno que otro
visitante, hacen planes para el dia o para la semana, sino porque ahi, entre un
bocado v otro han tenido lugar muchas de las iniciativas y proyectos de la
organizacién. Ademas hay que decir que una vez cada semana el comedor es el
espacio que convoca a la asamblea general, encuentro en el que -institucional y
colectivamente- se deliberan aspectos importantes para el trabajo de la

organizacién,

Si seguimos, a unos pasos y del lado izquierdo estd la oficina, una pequefia
construccién de mas o menos tres o cuatro metros. En ellas se encuentran dos
asistentes administrativas, cada una con su pequefio escritorio, el reducido espacio
de trabajo de Flavia Anau, la coordinadora general, v en uno de sus costados,
arrimadas unas con otras dos computadoras para quien las necesite usar. Este es
un lugar que no por pequeno y caluroso deja de ser muy concurrido, porque

ademas en él hay algo que frecuentemente estd llamando la atencién: el altavoz.
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Este se escucha en todo el Centro y -como en muchas comunidades rurales de

Oaxaca- se sabe entonces cuando alguien ha recibido una llamada telefénica.

Al continuar por este camino que dej6 atras el comedor, nos encontramos del Jado
izquierdo una palapa mas pero ahora de forma rectangular; ésta se utiliza como
espacio para los talleres, los cursos de capacitacién o las platicas informativas,
pero el dia en que parece tener mayor accion es el miércoles, pues es el dia que
asisten las madres con sus hijos a la sesion de Intervenciéon Temprana. Entre
colchonetas, juguetes y un par de mesas, el equipo de terapia se dedica a trabajar
con los nifios y sus acompanantes que, regularmente, son sus madres. Algunas
veces, antes de pasar a este lugar, las familias, los terapeutas y los voluntarios
llevan a cabo un ejercicio de socializacién en el patio grande que colinda con la
carretera; en este pedazo de terreno hay muchas palmeras que son un alivio para
guardarse del sol, pero que al mismo tiempo se anuncian como un peligro porque
de vez en vez los cocos no piden permiso para caer. Esta palapa guarda ademas de
los mejores recuerdos, es el lugar donde los miércoles, cada quince dfas, podiamos
reunirnos, entrada las ocho de la noche, para ver no sélo una buena pelicula, sino
la participacidén de algunos voluntarios que solidariamente empujaban sillas de
rueda o acomodaban en colchonetas a algunos de los usuarios y se disponian a
traducir o leer en voz baja para quienes llegaran con discapacidad auditiva o
visual. Mientras me toco estar, no acudiamos muchos, mds bien éramos pocos,
pero suficientes para incomodar -si no logradbamos ser prudentes- el descanso de
tia Lupe o tia Juanita, cuyas pequefias habitaciones se encontraban justamente en

los extremos de este lugar.

Si seguimos avanzando, como quien va a salir por el acceso de autos, nos
encontramos, de frente, con el espacio para la composta, los “estanques” para el
cultivo de lombrices y a un costado algunas matas en [as que van creciendo las
pifias. Del lado derecho esta lo que se conoce como la casa de Flavia, antes casa de
Anna Johansson -ex coordinadora- y su familia; este lugar corresponde por igual
con todo el contexto; la construccién es modesta, tiene un par de piezas y un bafio
rodeados por arboles, es una casa fresca y ordenada que inspira una enorme

tranquilidad.
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De frente, es decir, del lado derecho del pasillo por el que veniamos, esta el
gimnasio y mas all4 el drea de cuidados especiales. El primero es una construccién
circular, con techo de paja y lleno de ventanas, acompafiado a su alrededor de los
cubiculos de los terapeutas fisicos y de lenguaje; hay un par de bafios, unos
dormitorios y una pequefia ludoteca. Todos ellos conforman un pequefio pero
bello conjunto de espacios bien combinados y disefiados. A unos metros, como
deciamos, esta el area de cuidados especiales que, podriamos decir, es un lugar
discreto que a la distancia no facilmente se distingue. Conforme nos acercamos se
descubre qué nos espera: una construccién rectangular que nos recibe con un
corredor que tiene en la pared del fondo bonitos y coloridos dibujos; este es el
espacio en el que, durante algunas horas del dia, se encuentran los usuarios de
cuidados especiales que en una silla 0 en una cama son asistidos en sus rutinas de
rehabilitacién. Del lado derecho estd el dormitorio y al lado de los dibujos la
entrada a los bafios. Hasta la fecha tengo la impresién de que es un lugar poco

concurrido.

Ahora bien, si nos colocamos en la otra calle que colinda con el Centro, estamos
entonces en la calle adoquinada que lleva a la playa. Sobre ella se encuentra el local
que ofrece servicio de internet y en él algunos de los usuarios de Pifla son los
encargados de atender y ofrecer el servicio a quien lo solicita. Junto a éste estd la
tienda, un pequefo lugar en el que se venden los articulos de papel reciclado
hechos en Pifia, las gaviotas o iguanas articuladas realizadas en el taller de
carpinteria y pintura, o bien algunos otros articulos y comestibles producidos por
organizaciones hermanas involucradas en los proyectos de comercio justo. Tanto
la tienda como el internet son atendidos por jévenes con discapacidad del grupo de

liderazgo.

Stavanzamos un poco mas en direccién de la playa, tenemos, hacia la izquierda, un
bonito conjunto circular de habitaciones muy bien disefiadas. Este lugar se llama
Casa Japon, y recibe este nombre porque es precisamente una construccién donada
por el gobierno de Japén tras los desastres ocasionados por el huracan Paulina en
1997. Sus habitaciones fueron destinadas como dormitorios para voluntarios y
usuarios de Pina. Al centro, se encuentra una palapa de muy buen tamaifio que

incluye una cocina y una especie de estancia que bien sirve de comedor, bien de
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lugar de descanso. Este conjunto es un espacio maravilloso que por las mafianas es
recorrido por algunos voluntarios que después de haber ido a la playa se disponen
a realizar las actividades que les han sido asignadas, por las tardes se convierte en
un lugar de descanso y por las noches convoca a ricas veladas. Dependiendo de la
época o bien del nimero de voluntarios, Casa Japon suele convertirse en una
especie de Torre de Babel, unos se comunican en espafol, otros en sueco o unos

mas en inglés.

Acompaflando a todos estos espacios esta la huerta, los lavaderos, la carpinteria, el
lugar para el taller de reciclado de papel y, a un lado de la tienda, el saldn para
pintar, decorar y retocar las figuras de madera. Debo decir también que se puede
tlegar a cada uno de estos lugares recorriendo, en casi todos sus tramos, bonitos
pasillos, rodeados de vegetacién, que cuentan con rampas y que regularmente
suelen ser seguros para las personas ciegas y para quienes usan sillas de ruedas,
protesis o muletas. En general, Pifia Palmera es un lugar tranquilo, modesto y
perfectamente compatible con su entorno. Sin mayores pretensiones, la
organizacién ofrece atencién haciendo uso de los recursos que tiene alrededor y
esto, es importante decirlo, no sélo obedece a una probable y real falta de recursos,
sino a un proyecto que pretende ser coherente con las condiciones de las
comunidades en las que interviene y critico frente a la artificialidad de los grandes

centros de rehabilitacion,
’ Ei primer contacto con la organizacién y nuestras primeras preguntas

El relato anterior presenta a Pifia Palmera, una de las cinco organizaciones que,
como ya he dicho, acompané hace ocho anos durante el proceso de
sistematizacion. En aquel momento intentamos dar cuenta de los aportes que la
estrategia de Rehabilitacion Basada en y con la Comunidad ofrece para superar las
condiciones de marginacion y exclusion en las que se encuentran las personas con
discapacidad que habitan en zonas vecinas a la costa de Oaxaca. Entonces,
realizamos talleres aqui en la Ciudad de México con los sistematizadores
responsables (Flavia Anau y Moisés Zuiiiga); tres talleres locales en las
instalaciones del Centro (Comunidad de Zipolite, en el municipio de San Pedro
Pochutla, Oaxaca} especialmente con el Equipo de Terapia; charlas informales con

los responsables de las dreas de cuidados especiales, cocina, tienda,

22



mantenimiento e incluso con Don Benito, hasta la fecha uno de los dos choferes de

la organizacién.!!

Y entonces es importante decir que estas visitas a Pifia Palmera fueron cruciales
para lo que seria, algunos afios después, este trabajo investigacién; porque, de
acuerdo a los registros y notas de la misma sistematizacién, es decir, de acuerdo al
campo de observacion y escucha, fue llamando profundamente mi atencién el
tiempo requerido en el cuidado de los nifios y jévenes con discapacidad. A la
vivencia de quien esta de visita, en un lugar que poco conoce y que ademas suele
caracterizarse  (como muchas otras comunidades poco urbanizadas y
acompanadas de mucho sol y calor} por la prolongacidn de las tardes, se sumé la
pregunta sobre el tiempo de cuidado que requerian las personas con discapacidad,
especialmente los usuarios del drea de Cuidados Especiales. En principio llamé mi
atencion que el personal de esta drea tuviera poca presencia en los espacios
colectivos de la institucion, especialmente en el desarrollo de los talleres que ya
hemos mencionado; después y en conversacion con algunos trabajadores y
voluntarios de Pifia logramos saber que, efectivamente, Cuidados Especiales es un
area particularmente demandante y su nombre condensa precisamente esta
situacion: los usuarios necesitan asistencia y cuidado especial para alimentarse,
bafiarse, moverse y, a decir de Pifia Palmera, es necesario implementar
continuamente masajes y terapia basica para evitar contracturas y ulceras.
Afiadido a esto, pudimos conocer cémo los jévenes que habitan esta area relatan su
gusto por salir a pasear, disfrutan las hidroterapias en la playa y a Malena en
particular le gusta visitar a su familia, ir a la tienda a comprar, vestirse con ropa
bonita, que le lean sus cartas y tener muchos amigos. Hasta donde sabemos, los
requerimientos, que son de tiempo completo, son cubiertos por, al menos, cuatro

trabajadores y un par de voluntarios.

! Los talleres los llevabamos a cabo en un par de dias aproximadamente. En el primero de ellos, Pifia
Palmera tuvo como tarea hacer una recuperacién colectiva del contexto en el que desarrolla sus
practicas. El segundo marcé como uno de sus objetivos la reconstruccién histérica de la organizacion en
funcién de algunos efermentos analizadores de su proceso. Y finalmente, en el tercer taller local, se
trabajaron conjuntamente los ejes de analisis para interpretar la experiencia. Es importante decir gque
entre uno y otro taller local, se llevaron a cabo los talleres nacionales; en éstos se planeaba
colectivamente |a siguiente fase de trabajo y se revisaban los avances escritos de la etapa anterior. Para
mayor informacion puede consultarse Reygadas, R. y Carfos Zarco,2005.
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En el drea o programa de Cuidados Especiales se atiende basicamente a cuatro
jovenes (Alfredo, José, Malena y Paco) que llegaron a vivir al Centro hace mas de

quince afios. 12

Al paso del tiempo y con la bisqueda de informacién en torno del tema de la
discapacidad pude comprender que la paralisis cerebral, epilepsia, autismo y
retraso mental, que son algunos de los diagnésticos de estos jovenes, sugieren de
inmediato la dificultad -para las madres o las familias- de asumir el cuidado
cotidiano de los entonces nifnos; aunado a ello, es importante decir, que no puede
ignorarse el contexto de pobreza, violencia doméstica, desnutricién, alcoholismo,
desempleo y falta de servicios de salud que desde hace varias décadas imperan en
la zona y que hacen mucho mas dificil el cuidado y la atencidn a personas con

discapacidad. 13

A decir de Pina Palmera el contexto de Oaxaca es sumamente dificil. El 70% de su
poblacién vive en extrema pobreza y 56.5% en areas rurales. El 79% de la
poblacién es indigena y ocupa el primer lugar en mortandad infantil y materna, y fa
mayor parte de las mujeres padecen desnutricién cronica. “La poblacién local vive
prioritariamente de la pesca, para lo cual cuenta con pequefias lanchas muy
rudimentarias. Algunos habitantes tienen pequefias parcelas donde siembran
productos basicos para consumo propio y para la venta: maiz, cacahuate, Jamaica,
café, sandia, melén y calabaza, entre otros, o son jornaleros agricolas y perciben

entradas econdmicas de 30 pesos por jornada” (Davila, et.al, 2005:91)

s importante sefialar que en 1984, afio en el que se funda Pifia Palmera, una de las primeras acciones
fue la construccion de una casa-albergue para nifios con discapacidad y/o abandonados, y hacia 1986 -
1987 vivian en el Centro alrededor de 19 nifios con y sin discapacidad. Algunos de los nifos que llegaron
en esta primera etapa son ahora los jovenes de Cuidados Especiales. Asi mismo es importante decir que
la figura e casa-albergue, cuyo enfoque estaba fuertemente centrado en la atencion y asistencia de los
nifos, posteriormente dio paso a un trabajo que logrd visibilizar, cada vez més, la importancia de incluir
-en el proceso de atencion- a la familia y a la comunidad; de ahi la apuesta de esta organizacion, hacia
1994, por la estrategia de Rehabilitacién Basada en la Comunidad (RBC). Tenemos que decir también
que en fa ultima época de Pifia Palmera acude al drea de Cuidados Especiales, baje la modalidad de
entraday salida, una joven mas: Remedios.

'* Debemos reconocer que, para guien poco conoce del tema de la discapacidad, los cuestionamientos
que se formularon en aquellos primeras acercamientos no parecen haber sido otra cosa mas que un
guifio con la simplificacion. Desde los pre-supuestos y los pre-juicios alrededor de este tema, algunas de
las prnimeras preguntas que nos planteamos fueron las siguientes: ¢Dénde estan sus familias? ¢ Por qué
fueron abandonados? ¢Como pudieron sus madres dejarlos aqui?, etc.
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La organizacion y gestién del tiempo de quien tiene que ser asistido, pero también
de quien lleva a cabo esta tarea, comenzd entonces a demarcar ciertas
interrogantes no sélo en torno de los modos en que se organiza la forma de trabajo
dentro del Centro de Atencién Infantil Pina Palmera (;Se paga o se retribuye de
manera especial a los trabajadores o voluntarios de esta drea? ;Se tiene algin
margen de eleccidn para decidir si se cuida a estas personas o a otras? etc.), sino
que las preguntas apelaron también a la institucién misma de la discapacidad: ;A
quién le toca los cuidados especiales? ;Como cuidar? ;Cémo se aprende a cuidar
especialmente? ;De qué forma se asiste al que antes era un nifio y ahora ha crecido
y probablemente ha multiplicado su peso y sus demandas? ;Cuales son las cargas
que supone el cuidado? ;Por dénde circulan los sentidos de un trabajo -

remunerado o no- que estd relacionado con la discapacidad?4

Asi las cosas y a la luz de nuestros referentes tedricos, estos interrogantes
comenzaban a constituirse en une de nuestros primeros elementos analizadores;
es decir, comenzaban a relevarse como aquello que no podia sostenerse como
indiferente a la mirada y a la escucha de quien habia acompafiado el proceso de
sistematizacion; sin duda, se dibujaba ahi un terreno privilegiado que me permitia
reflexionar sobre la construccion de los vinculos en el contexto de la discapacidad;
especificamente sobre las dimensiones imaginarias y subjetivas que cabailgan
alrededor de esta condicion. Retomando la definicién del concepto de analizador
desde el marco del Analisis Institucional, planteamos junto con Roberto Manero

que:

“Hablar de analizador es hablar del principio mismo del analisis, [y] el
analisis es una accion de desconstruccién que tiene efectos mediatos e
inmediatos, en funcién de las relaciones de poder, de autoridad, del saber de
los participantes de toda la estructura oculta de la institucién, revelada de
manera mas o0 menos virulenta por los analizadores.” [A grandes rasgos,
escribe Roberto Manero] “podemos decir que el analizador es toda aquella
persona, situacion, accidn, que desconstruye lo instituido de la institucién. [...]

Y Martha Nussbaum, citando a Sarah Ruddick en Maternal Thinking, rescata un estudio del gobierno
estadounidense de 1975 en el que se clasificaban ios distintos tipos de trabajo en términos de su
complejidad y habilidad requerida. “La mejor calificacion correspondia al cirujano. Algunas de las peores
correspondian  a las niferas y a los maestros de parvulario, que guedaban agrupados junto al
<<ayudante del mezclador de barro>> y la persona que arroja asaduras de pollo al contenedor.”
(Nussbaum, 2007:112)
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La accion del analizador se opone a las fuerzas institucionales, que pueden
tener origen en los diferentes momentos de la institucién, que pugnan por
mantener un secreto, un no-saber, incluso de ellas mismas, que constituye la
base del funcionamiento y la funcionalidad institucional. (Manero, 1990:143-
144)

Quiza fue entonces en la atencién de estos tres eventos (la enorme demanda de
estos jovenes con discapacidad, el tiempo y el esfuerzo requerido para su
asistencia y el lugar de sus cuidadores en la cotidianidad institucional) que se
manifesto la posibilidad de abrir interrogantes y de desconstruir certezas; es decir,

se dibujaron los primeros trazos de esta investigacion.
o Pifla Palmera, sus ecosy el campo de implicacién

Y a partir de esta especie de “fisura inicial” en el campo de observacién y escucha
fueron relevandose -casi de manera paralela al cierre del ejercicio de
sistematizacion-, escenas del campo de implicacién. Las inquietudes sobre el
ejercicio de la maternidad y la paternidad comenzaban en casa; si hien, la
habiamos buscado y a decir de todo cuanto nos rodeaba, tendria que ser la
experiencia “mas maravillosa”, no dejaba de interrogarnos y meternos en
problemas la enorme demanda de un crio en casa, el tiempo y el esfuerzo
requerido para su cuidado y nuestro lugar en la cotidianidad publica y privada.
Conforme este proyecto avanzaba, la investigacién parecia ir madurando, sobre

todo en torno del tema del cuidado y la responsabilidad.

Alos trece dias de nacida, cuando se inauguraba el expediente de mi hija mayor, el
formato solicitaba, entre otros datos, el nivel de estudio de los padres; tras advertir
el vocablo doctorado, la indicaciéon de la pediatra fue contundente: “De hoy en
adelante primero eres mama y luego todo lo demas”. De esta manera, cuidar,
proteger, procurar, mantener, no solo se convirtieron en palabras escritas en
mayusculas, sino que con el paso de los dias y los meses se manifestaron como
nociones resueltamente ambiguas, ambiguas no en el sentido de lo indeterminado
como sefiala Castoriadis, sino como portadoras de varias significaciones a la vez. A
la luz de cuando menos cinco afios, ha sido interesante (y también profundamente
angustiante) experimentar el marcaje social del tema del cuidado y la
responsabilidad, no soélo por cuantos participan en los “consejos’ y

recomendaciones de como es que se bana a un recién nacido, de cdmo y a qué hora
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hay que darle de comer o cudles son las mejores formas en que debe
acostumbrarse a dormir, sino por la cualidad de los mensajes que circulan en ese
momento: después de mis enojos puedo recordar ahora la conmovedora escena de
un par de abuelas debatiendo si “mi leche” servig o no, si los célicos podian
controlarse con un “tesito de manzanilla” o limpiando a la nifia con un huevo para
sacar el aire. A los ojos de algunos -la mayoria hay que decirlo- resuitamos ser un

par de padres sobreprotectores, para otros nunca parecia ser suficiente.

De este modo, a la mirada y al decir de los otros, constante y permanente,
acompafnada de escenas y suefios personales a veces inconfesables relacionados
con la pérdida y el abandono, fueron sumandose los recuerdos sobre los j6venes
de Cuidados Especiales y de muchos otros que conocimos en Pifia Palmera; ni
siquiera durante el embarazo (especialmente tras |a pregunta de ;qué quieres que
sea, nino o nina? y su “obligada” respuesta: jlo que sea, pero que nazca bien!) como
ahora, durante las demandas de un buen cuidado, fue tan evidente el vinculo que

yo mantenia con la experiencia de la sistematizacién.

Este caracter ambiguo del cuidado, esta apertura en su definicién, me llevaba
entonces a preguntar, no solo, sobre cémo le hacian otros, cémo lograban
"cumplir” con los encargos de una nutritiva alimentacién, una estimulacién
correspondiente, un cuidado integro de la salud, y una “oportuna construccién de
un futuro exitoso”, etc., sino que visibilizaba también la presencia de un contexto y
un conjunto de disposiciones sociales alrededor del tema del cuidado de los hijos
que parecia movilizar buena parte de nuestras relaciones. En una cotidianidad en
la que resultan sumamente atractivas las instalaciones de los centros Gymboree y
parecen demasiado sugerentes los costosos programas de los bancos de células e
incluso puede tener efecto el asedio de las aseguradoras con los llamados seguros
educacionales, me preguntaba ;como le hacian las madres y padres de hijos con
discapacidad que ademas tenian que enfrentar un permanente proceso de
exclusion social? Volvi a enfocar fa mirada en Pifa Palmera y en particular en las

madres de hijos con discapacidad,

(Por qué en las madres? Especialmente porque las tareas del cuidado mostraban
insistentemente su rostre femenino. Los mismos trabajos escritos de esta

organizacidn en el marco de la Sistematizacidn advertian sobre “la falta de equidad
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de género traducida en la fuerte carga de las mujeres madres y la no participacion
de los padres varones en la atencién y el cuidado de los hijos”. A partir de entonces
el binomio maternidad vy discapacidad fue constituyéndase en el tema eje de esta
investigacion, especificamente me parecié importante elucidar en torno de la
experiencia de madres de hijos con discapacidad, puesto que observdbamos que
las demandas de cuidado, la organizacién del tiempo, las preocupaciones sobre el
futuro y las adversidades del entorno parecian potenciarse aun mas en el contexto

de la discapacidad.

Antes de continuar e insistiendo en que el andlisis de las implicaciones es un
camino privilegiado para reflexionar sobre las tensas relaciones entre sujeto-
objeto de investigacion, debo de decir que parto de una concepcidn que poco
confia en la ilusién de que en esta situacién de investigacién solo hay objeto de
conocimiento, nos inclinamos por el planteamiento de que “Toda investigacion es
intervencién de la institucién de investigacién en los flujos o los pantanos de la
vida cotidiana del investigador tanto como, y a menudo antes que, la vida cotidiana
de las poblaciones estudiadas.” (Lourau, 2001:140}. Por esta razdn, no debo dejar
de insistir en que la vivencia de mi propia maternidad atravesada por el deber ser
de lo femenino, es decir por la institucion del género, sesgd, sin duda, el camino de
este proyecto. Ni Pifia Palmera, ni las madres relacionadas con esta organizacion
demandaron esta investigacion, fue de algin modo mi condicién de este momento,
mis permanentes interrogantes sobre el lugar de las mujeres en los espacios
privados y cotidianos lo que posibilité un angulo de mirada y ciertas opciones de

escucha.

De este modo, el proceso de investigacidn fue tomando forma a partir del
cuestionamiento de una de las instituciones que, por lo menos desde el siglo XIX,

ha sido fundamental en el orden social: la maternidad.

. Maternidad y Discapacidad

Estos dos temas, discapacidad y maternidad, han sido abordados en algunos
trabajos y luchas sobre todo para reivindicar el derecho de las mujeres con
discapacidad a ser madres. Esta ha sido una demanda sentida por mujeres que, por

su diversidad fisica o intelectual, quedan sefialadas como in-capaces para
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concretar el hecho biolégico de la gestacién, as{ como para responder a las
necesidades de los procesos sociales de crianza. Maria del Pilar Cruz Pérez senala
cémo la maternidad no sélo ha estado soportada por una serie de discursos que
hacen de ella una experiencia central en la vida de las mujeres e indispensable
para su realizacién, sino que ademas ha quedado fuertemente vinculada con la idea
de normalidad. El hecho de que ias mujeres no cumplan con los estereotipos de
salud y apostura que marca la sociedad como aceptables para la reproduccion,
hace -de acuerdo con esta autora- que las mujeres con discapacidad sean
sometidas permanentemente a procesos de exclusiéon; se las considera, dice,
mujeres incompletas, enfermas, no atractivas y/o asexuadas que, en el imaginario

social instituido, las imposibilita para ejercer la sexualidad y la maternidad.

No obstante la enorme importancia de este abordaje ~que se ha acompafniado de
temas relacionados con la integracién y/o la inclusién, los derechos, la diferencia y
las posibilidades de la discapacidad- en este trabajo considero necesario poner
énfasis en otro dngulo de mirada: en este también hablamos de mujeres, pero de

mujeres que son madres de hijos con discapacidad.

En laincursién al tema y en las primeras exploraciones bibliograficas encontré que
cuando hablamos de madres de hijos con discapacidad, las hay de todas: mujeres
jovenes o mayores, con uno o varios hijos con diversidad fisica, intelectual o
emocional. También las hay en los sectores sociales en los que se cuenta con todos
los recursos materiales, como en aquellos en los que apenas hay el minimo para la
sobrevivencia; igual podemos encontrar a mujeres con discapacidad que son
madres de hijos con discapacidad y otras mas que hasta antes del nacimiento de su
hijo en esta condicién se mantenian completamente ajenas a la situacién. Asi
mismo estan ias que conocen de discapacidades muy severas como aquellas que
son madres de hijos cuya diversidad fisica o intelectual es temporal e incluso
menos estigmatizada. De igual modo sabemos de mujeres que tomaron en sus
manos las acciones necesarias, otras que se niegan a "aceptar” la diferencia de sus
hijos y unas mas que recurrieron al tltimo de [os recursos: los abandonaron o bien
los mataron. Hay madres de hijos con discapacidad que estan solas, otras que viven
cotidianamente la violencia de sus parejas y estan también aquellas que se apoyan

de las redes familiares o comunitarias. Muchas de ellas nunca han aprendido a leer
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ni a escribir y otro tanto son mujeres universitaria. Estan también las que
conocieron la discapacidad tras el parto o bien aquellas que en algin momento de
la infancia, juventud o adultez de sus hijos aprendieron a convivir con las secuelas
de enfermedades o accidentes. Y entre muchos otros modos de ser madre de un hijo
con discapacidad estan aquellas que sin ser las gestoras las circunstancias las
llevaron a adoptar a un hijo o hija con diversidad fisica o intelectual; este es el caso

de muchas abuelas pero también de vecinas u otras mujeres cercanas.

Todas ellas y las que se me escapan conforman el complejo y heterogéneo
panorama de la maternidad en el contexto de la discapacidad. Por otro lado,
podriamos decir que esta heterogeneidad del tema se traduce a su vez en una
diversidad de miradas e interpretaciones, A continuacién expongo brevemente
rutas que, de inicio, me ofrecieron la posibilidad de buscar un lugar para las

preocupaciones de esta investigacion:

a) Primero, encontré que practicamente todos los estudios alrededor del tema
de la discapacidad toman a la persona con diversidad fisica e intelectual
como el sujeto central de sus reflexiones; incluso en las perspectivas mas
criticas, es decir, aquellas que se posicionan en el marco de los derechos
humanos, las preocupaciones mas sentidas quedan focalizadas en el sujeto
con discapacidad; en este caso, como he dicho, desplazamos la mirada y nos
colocamos frente a quien generalmente se mantiene a su cargo, la madre. Si
bien es cierto que la sociedad sigue sin tener respuestas efectivas para la
inclusion de las personas con discapacidad y todo trabajo que abone en este
sentido sigue siendo indispensable, pienso que las familias con personas en
esta condicién también necesitan ser pensadas puesto que generalmente
ellas tampoco encuentran respuestas adecuadas y oportunas de la sociedad,

b} Por supuesto que también existen varias aproximaciones que recuperan en sus
andlisis no sdlo a las persona con discapacidad, sino también a quienes
permanentemente le rodean. Estos trabajos resultan fundamentales porque
tienden a llevar sus reflexiones al &mbito de la familia y ello lo logran, en muchos
de casos, desde la perspectiva psicoanalitica, razdn por la cual la relacién diddica

entre madre e hijo se posiciona en un lugar privilegiado de interpretacion.
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En los estudios que siguen esta ruta, sin duda deben considerarse las reflexiones
de Maud Mannoni con El nifio retardado y su madre y El nifio, su “enfermedad” y los
otros; en éstos la autora subrayara la idea de que toda intervencidn y estudio sobre
la infancia implica, al mismo tiempo, al adulto, a sus reacciones y a sus prejuicios.
“Lo que pone de manifiesto es cémo queda marcado [el nifio], no sélo por la
manera en que se lo espera antes de su nacimiento, sino por to que luego habra de
representar para cada uno de los padres en funcién de la historia de cada uno de
ellos. Su existencia real va a chocar asi con las proyecciones inconscientes de los

padres, de donde provienen los malentendidos.” (Mannoni, 1987a: 66).

También son una referencia los trabajos de Donald Winnicott, en Escritos de
pediatria y Los bebés y sus madres una de las formulaciones mas importantes de
este autor es la de la “madre suficientemente buena”, es decir, aquella que conoce,
por empatfa podriamos decir, las necesidades de su hijo y este conocimiento le
permite entonces mantenerse ai tanto para satisfacer suficientemente a éste,
“Cuando el nifo cuenta [...] con la Ilamada <<madre suficientemente buena==>, ésta
responde a la omnipotencia del pequefio y en cierto modo le da sentido, [...] Por el
contrario, la madre que no es buena es incapaz de responder a la omnipotencia y
gesto del pequefio, y en su lugar coloca su propio gesto forzando al nifio a la
sumision y al acatamiento; esta sumisién es la primera manifestacion del falso self
y es propia de la incapacidad materna para interpretar las necesidades del

pequeno” {Corominas, 1995:94).

Siguiendo esta misma linea v a la luz de las aportaciones teéricas de Freud en
torno a los proceso de organizacion psiquica, debo también mencionar el trabajo
de Ramén Corominas y Ma. Jesus Sanz en torno a lo que estos autores denomina la
minusvalia fisica y su relacion con el entorno familiar. Y para sentar un par de
referentes mds, nos parece importante seguir el trabajo de Marta Schorn titulado
La capacidad en la discapacidad y, por supuesto no podrfamos abandonar esta lista
si dejaramos de mencionar uno de los trabajos mas recientes sobre la investigacién
psicoanalitica y psicosocial en torno al Sindrome de Down que dirigieron

Esperanza Pérez de Pla y Silvia Carrizosa bajo el titulo Sujeto, inclusidn y diferencia.
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Sin dejar de reconocer la importancia de estas aportaciones tedricas y su
indispensable mirada en todo trabajo de intervencion en torno de la discapacidad,
por el momento me ha parecido sumamente necesario privilegiar una reflexién
que ponga énfasis en la experiencia y los saberes de madres de nifos, nifias y
jovenes con diversidad fisica, intelectual y/o emocional. Estoy convencida de que
al visibilizar los aprendizajes que toda experiencia potencia, es posible contribuir a
un proyecto que pretende que las mujeres, que las madres, construyan
conocimiento sobre si mismas. Al pensarse y al saber sobre si, probablemente
abonen a un proyecto de autonomia que supone como una de sus principales

tareas el cuestionamiento y la reflexién critica sobre las propias instituciones.

¢) Dado que la maternidad, al igual que la discapacidad y otros temas, mantienen
una capacidad casi inagotable de ser pensados desde distintos lugares, otro de los
espacios de de reflexién que fue necesario visitar cuando intentaba hacer de un
tema un problema de investigacidn, es la compleja discusién que las diversas
posturas feministas han ido construyendo alrededor de la maternidad como objeto
de estudio e intervencién. De modo general podemos mencionar a las corrientes
que se dieron a la tarea de someter a reflexion el concepto de maternidad como eje
central de la identidad femenina fundamentada en el instinto maternal, y aquellas
otras que, podriamos decir, restituyen a la maternidad la posibilidad de reivindicar

el poder y compromiso de las mujeres con la preservacion de la vida.

En la primera de estas vias encontramos como un referente obligado las
reflexiones de Simon de Beauvoir en El Segundo Sexo al plantear a la maternidad
como una atadura para las mujeres sobre la que se tejen una serie de discursos
dominantes que colocan a la figura de la madre como el sujeto importante y niegan
con ello un lugar a las mujeres en tanto mujeres. En esta misma ruta que intenta
argumentar a la maternidad como una expresién de dominacién de la mujer,
encontramos como uno de sus principales antecedentes el pensamiento libertario
de Emma Goldman, y posteriormente las aportaciones de trabajos como el de
Elizabeth Badinter titulado ;Existe el amor materno? Historia del amor maternal
siglos XViI al XX, quien subraya el determinante papel que tuvieron los discursos
cientificos en la construccion de llamado instinto maternal y posteriormente del

amor materno; esta autora destacara especialmente el discurso moralizante
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heredado de Rousseau al pensamiento moderno. Asi mismo y asumiendo la
heterogeneidad de los planteamientos, podemos decir que en esta misma linea se
posicionan pensadoras como Victoria Sau, Norma Ferro, Marcela Lagarde y otras
mas que, por diversos caminos, han argumentado cémo la maternidad, tal y como
la conocemos y la reproducimos, ha sido necesaria para mantener el modelo

patriarcal que logré imponerse.

Por otro lado, una corriente mas de pensamiento reabrira las discusiones sobre la
maternidad para subrayar las posibilidades que ésta tiene para fortalecer los
vinculos entre las mujeres y para recuperar lo materno como espacio, y con ello,
recrear nuevos modos de significacién y nuevas formas de relacién con nuestro
contexto. Aquf nos encontramos con los planteamientos que van de Adrienne Rich,
Sara Ruddick y otras hasta llegar a las corrientes del ecofeminismo que, en version
de Vandana Shiva y Maria Mies, las mujeres se encontrarian en mejor “armonia con

la naturaleza” debido a su capacidad de ser madres.

Si bien estas dos grandes corrientes del feminismo son un valioso e indispensable
aporte que analiza los diversos discursos sobre la maternidad y construyen de esta
manera una mirada critica sobre el lugar de las mujeres y las madres en la
sociedad, he decir que, desde otro angulo de mirada, me sumo a los
planteamientos que ven en la maternidad una experiencia y una practica que
puede contribuir a un cambio social en el que las relaciones entre los sujetos sean
mas respetuosas y justas. Desde los planteamientos de Martha Nussbaum, me
parece que podria apostarse, desde la relacion madre e hijo, por una ética del

interés, cuidado y consideracion por los otros.

Parto de la idea de que la madre puede contribuir en la construccién de la
autonomia de su hijo, sélo que para ello habra que apelar también a la autonomia
de la madre; es decir, a la afirmacién de si misma como sujeto, como quien es capaz
de someter a reflexion y critica sus propias instituciones; entre ellas la del amor
materno y el cuidado incondicienal. Et amor y el cuidado -quiero argumentar en las
paginas siguientes- no soélo son emociones, sino también complejos modos de
accion social mediados por un conjunto de significaciones sociales imaginarias que

definen habitos y normas,
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“La emocion del amor y los patrones de deseo y accidn asociados al brindar
cuidados no pueden entenderse en forma adecuada como simples impulsos.
Se los comprende mejor como movimientos que implican gran cantidad de
pensamiento y de interpretacién, y, en particular, de evaluacién. El amor
implica ver el objeto de una manera particular y tener una variedad de
creencias acerca del mismo. Estas incluyen principalmente creencias acerca
del caricter especial del objeto, o de su valor. Los patrones del brindar
cuidados implican también creencias acerca de qué cosas y personas son
importantes y valiosas, de qué es lo correcto y lo apropiado, y de una gran
cantidad de otras creencias muchas de ellas de naturaleza normativa.
(Nussbaum, 2002:348)
Asi las cosas, es necesario decir que este trabajo se inscribe explicitamente en el
marco de un proyecto que se inclina por reivindicar el lugar del amor y del cuidado
como metas politicas; es decir, como acciones importantes en un proyecto de
fabricaciébn del mundo. Dicho de otro modo: Pienso que es importante
preguntarnos si algo podemos aprender de esa experiencia que se condensa en el
llamado “ser para los otros”. La mayoria de las perspectivas criticas en torno a la
maternidad levantan su voz en contra de fa histérica imposicién a las mujeres que
las hace no sélo ser para los otros, sino ser de los otros. Cuando estas dos dltimas
frases -ser para y ser de- se funden y confunde doy completamente fa razén a estas
voces. Sin embargo, este contexto de vulnerabilidad que rodea a los nifios y
jovenes en condicidn de discapacidad y a sus familias, me ha llevado a preguntar si
el ser para los otros no deberia ser una practica que no sélo no debieran abandonar
las mujeres, sino que tendriamos que, en el d4mbito de lo pdblico y lo privado,

aprender a hacer todos los demads, hombres y mujeres.

Esta es entonces la razén que me lleva a poner la atencién en las madres de hijos
con discapacidad. Cémo es que éstas han aprendido a ser madres, cémo
construyen su experiencia, cuales son los encargos de los que se hacen cargo y
cuales son las posibilidades de enfrentar al mundo desde otro lugar, son algunas de

las preguntas que han acompanado este proceso de investigacién.

Ahora bien, desde una psicologia social que pone atencién en los procesos
colectivos, sabemos que la experiencia de las madres de hijos con discapacidad con
quienes trabajamos porta detras de si una larga historia de sentidos y significados.
Me parece que hoy, en la Costa de Oaxaca y en el contexto de la discapacidad, la

experiencia subjetiva de la maternidad se va tejiendo siempre de modo ambiguo,
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por un lado los discursos instituidos sobre el deber ser de la buena madre y por el

otro los saberes y aprendizajes acumulados en la experiencia concreta.

Con el objetivo de profundizar al menos un poco en la constituciéon de estos
procesos maternales, me parece que es necesario tratar de comprender ;Cudles son
las dimensiones imaginarias que sostienen la institucién de la maternidad en el
contexto de la discapacidad? o dicho de otro modo ;cémo se han construido, qué
figuras han tejido las significaciones sociales del deber ser madre de un hijo con

discapacidad?

* Laforma de trabajo
He anotado en los primeros apartados de este capitulo los supuestos
epistemologicos y metodol6gicos que me acompariaron en esta investigacién.
Ahora, me detendré en las herramientas concretas que me permitieron la
construccién del material empirico. En algin momento llamé a esta parte del
trabajo la recuperacién de las voces, sin embargo, si bien fue el trabajo grupal -bajo
la modalidad del grupo de reflexion- el espacio en el que formalmente me
encontraba con las madres, hay que decir que las voces pero también los gestos y
las acciones las encontré cuando algunas madres daban de comer a sus hijos en el
comedor, o bien cuando participaban con ellos en las actividades de socializacién;
asi mismo fueron enormemente lucidas las platicas que se desarrollaban en la
cocina, en el espacio de descanso de los voluntarios o inciuso en las conversaciones
directas con el personal del Centro. También los momentos de viaje se convirtieron

en un interesante espacio de observacidn!®. De algin modo la pregunta de como

' A partir de septiembre de 2009 a agosto de 2010, llevé a cabo viajes quincenales a las comunidades
de Puerto Escondido y Zipolite para participar con el grupo de madres que conforman lo que Pifa
Palmera denomina el Grupo de Auto Ayuda. El viaje lo desarrollaba de la siguiente manera; de |a Ciudad
de México a Puerto Escondido viajaba en un camién que salia el miércoles a las ocho de la noche y
llegaba el jueves alrededor de las 9 o 10 de la mafana a Puerto Escondido; los primeros dos meses alli
terminaba el viaje, los ocho o nueve meses restantes salia el martes y continuaba el trayecto hasta
Pochutla o el “entronque” vy de ahi en Taxi 0 en la camioneta colectiva llegaba a Zipolite el miércoles a
las once de la mafiana aproximadamente, El jueves salia con el equipo de Terapia a Puerto Escondido y
el regreso generalmente lo hacia en avion este mismo dia para estar de nuevo en las actividades
cotidianas el dia viernes. Aunque en el inicio de estos viajes pude haber hecho el viaje redondo en avion,
siempre me parecio gue la opcidn de ir en camidn podria permitirme estar “mas cerca” de los
acontecimientos cotidianos de la poblacion con la que yo pretendia trabaja; como el lector habra de
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era la maternidad en estos lugares, encontré algunas respuestas cuando, entradas
las siete u ocho de la mariana, la luz del sol permitia dejar ver cémo las madres
acompafiaban a sus hijos a la escuela, como las mujeres barrian temprano las
calles, se desplazaban con algo para el desayuno o tejian sus trenzas en lo que
parecia ser el patio de sus casas. Junto a estas escenas nunca dejé de llamar mi
atencién cdmo cada una de las escuelas —primaria, secundaria o escuelas técnicas-
que estan sobre la carretera -cuando menos entre Pinotepa y Puerto Escondido-
tienen un enorme letrero que sefala el nombre de ésta y la clave de afiliacién a la
SEP sobre un gran fondo rojo acompafiado del logotipo de Cocacola-; ademas de
esto, la mayoria estdn delimitadas por malla ciclonica y puede verse no sélo la
accion de los ninos adentro sino, entradas las once de la mafana, el arribo de
mujeres a los contornos del lugar transportando el almuerzo en bolsas de plastico,
y asi, las niflas y los nifios de a poco se acercan a ellas para comer algo y disponerse

ajugar.

La primera visita a Pifia -en el contexto de la investigaciéon- fue en septiembre de
2009 y logré quedarme una semana; al inicio Flavia Anau, la coordinadora me
ofrecié su casa -que, como hemos dicho forma parte de Pifia Palmera- para
instalarme, [o hice asi por un par de horas pero en breve fue importante darse
cuenta que este espacio no era una referencia neutral; llegar con y por la directora
del Centro y ademds ser su huésped directa, seguramente me colocaria para el
resto de la comunidad en un lugar particular. Asi que de ahi en adelante mis cortas

estancias me llevaban a Casa Japén.

Esta primera semana fue sumamente interesante. Pude realizar tres entrevistas
individuales a las madres, dos mas a miembros del equipo coordinador de] Centro
y ademas puede viajar con el equipo de Terapia a la visita que quincenalmente
realiza a Puerto Escondido. De a poco y muy discretamente estuve presente en la
cocina, en la asamblea del martes y en los talleres de reciclado de papel,

decoracién de piezas de madera y en la tienda. También tuve oportunidad de

comprender, las familias, las mujeres madres y en general la poblacion -gue a mi me interesaba
chservar- cuando tienen oportunidad de viajar dificilmente lo hacen en avion.
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revisar los archivos y las memorias sobre el Grupo de Autoayuda; en éstos las

coordinadoras de los grupos dejaron informes de cuantas familias llegaron, de las

técnicas de trabajo y de los temas mas frecuentemente trabajados. Algunos de los

datos recuperados fueron los siguientes:

C

0]

]

“Generalmente participaban madres, en la zona las mujeres tienen el papel
mas definido del cuidado de las hijos”

“Lo que salta a la vista es que la madre estd generalmente agobiada por el
exceso de trabajo. Al ser mujeres, pobres, indigenas y madres de una hija o
hijo con discapacidad, su estatus social se ve afectado enormemente. Si
tienen alguna posibilidad de tomar decisiones libremente éstas quedan
automdticamente eliminadas pues su vida se convierte en un constante
cuidar y defenderse: cuidar a su hijo o hija con discapacidad, de los hijos
sanos, de su esposo y otros varones adultos que viven en la misma casa;
defenderse de su suegra que todo el tiempo la recrimina y la culpa de su
“desgracia”, de su esposo que también la culpa de la discapacidad de su hijo
[..] de sus hermanas, cuiadas y otras mujeres quienes todo el tiempo
comparan los logros de sus propios hijos con los de ellas y hasta de los
promotores de salud que no tienen empacho en preguntar a la madre qué
hizo durante el embarazo y afirmar que, si hubiera ido a revisién periddica,
no le hubiera pasado nada”.

“L.os grupos de autoayuda [...] refuerzan el empoderamiento de los padres y
madres [..] han logrado encontrar soluciones a las situaciones o
problematicas planteadas en el grupo, han cambiado su concepto y
fortalecido su autoestima”.

“En los grupos los participantes expresan sus dudas, sentimientos y
necesidades frente a la discapacidad.”

“El grupo ha reportado que asistir a las sesiones del grupo de autoayuda les
ha servido mucho para poder “deshagoarse” al expresar sus problemas.”

“Se ha observado en este grupo la angustia de separacion cuando las
madres participan en la sesién, por parte de los hijos y de las mismas. Se ha
reflexionado acerca de este tema y ellas han podido expresar en algunos
casos sus temores frente a la separacion, el que sus hijos se caigan, que no

pueda estar solos, esto ha favorecido la participacién de las madres que han
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superado esta etapa y ahora comparten con otras su experiencia frente a la
sobreproteccion [...]"
o “Se ha trabajado también con temas relacionados a fa edad escolar, los
limites en los hijos, los berrinches y la sobreproteccién.”
Fue entonces en el espacio en el que se hablaban de estos temas el que se me
permitid visitar para apoyar mi trabajo de investigacién. Los dos primeros meses
asisti s6lo al grupo de Puerte Escondido acompariando, bajo la modalidad de
observadora, las sesiones coordinadas por quien algunas madres llamaban “la
psicéloga del Centro”. A partir de la renuncia de esta compafiera y el apoyo de
Belem Rios y Claudia Guerra, prestadoras de servicio social, se abre la posibilidad
de participar de manera directa no sélo con este grupo sino con el grupo de
Intervencién Temprana que desde hace varios afios se desarrolla en las

instalaciones de la organizacién,

El grupo de autcayuda es una estrategia de trabajo que la organizacién
implementé desde hace afios y es correspondiente con el proyecto de intervencién
comunitaria que Pifia Palmera promueve. De acuerdo con este Centro, el trabajo de
rehabilitacion debe desarrollarse en y con la comunidad a la que pertenecen las
personas con discapacidad de tal modo que se pueda contrarrestar la idea de que
la discapacidad sélo involucra a quien es diverso fisica o intelectualmente. De
acuerdo con el modelo de Rehabilitacién Basada en y con la Comunidad, Pifia
Paimera fortalece la participacién comunitaria y promueve la corresponsabilidad
de las familias, las autoridades, las instituciones educativas o religiosas del lugar,
etcétera; y para lograr sus objetivos la organizacién oferta una serie de talleres de
sensibilizacién, platicas informativas, acompana la gestién y demanda de servicios
publicos y muchas mas actividades, siempre y cuando una parte de la comunidad
lo considere necesario. Dentro de este plan de actividades Pifia Palmera incluye
un trabajo de reflexién-sensibilizacién-capacitacion para con las familias de nifios
o jovenes en condicién de discapacidad; en él se relinen las familias que llevan a
sus hijos a las distintas terapias de rehabilitacién y el objetivo no sélo es que los
padres socialicen una experiencia compartida sino que fortalezcan sus capacidades
de incidencia en el ambito colectivo, especialmente la organizacidn tiene un fuerte
interés en que las familias puedan pasar de sus necesidades particulares a acciones

de derecho y politicas publicas,

38



En el grupo de autoayuda se tratan entonces diversos temas de interés no solo
para las famitias sino también para la organizacién. No obstante es importante
decir que aunque el objetivo de Pifia Palmera esté puesto en el fortalecimiento de
un sujeto de derechos, el dispositivo de trabajo, el nombre “Grupo de Autoayuda”
que en las comunidaces rurates guarda una enorme familiaridad con los llamados
“grupos para alcohdlicos o adictos” y cabalga sobre él un considerable conjunto de
significaciones imaginarias que pueden sintetizarse en la idea del “ahi me van a
ayudar”, “ahi me van a resolver mi problema”, etc. hace que el trabajo al interior

del grupo corra el riesgo de quedar entrampado en la espera pasiva de quienes lo

conforman.

Sin embargo, las memorias que se tienen del trabajo de este espacio hacen notar
cdmo el quehacer de las distintas coordinadoras ha intentado ser méas consecuente
con la perspectiva general de la organizacion y de este modo ha promovido mucho
mas participacién y reflexién de quienes participan en estos grupos. El trabajo no

es en absoluto sencillo, sobre todo sj tomamos en cuenta que, sea 0 no cierto, las

o no

familias que participan de éste generalmente “se dicen” “se cuentan” “se platican”
que quien coordina el trabajo o las acomparia en este espacio es “la psicéloga” de la
institucidn y esta figura tiene un enorme peso, sobre todo para fortalecer procesos
de mucha dependencia: “digame qué hago”, "hable usted con €l [con el hijo o
esposo]”, son demandas que se enuncian frecuentemente. Aun asi, el objetivo de
promover la accién activa y proyectiva de quienes participan esta siempre
presente y de algin modo o de otro, en pequefias acciones y si se quiere fugaces
intensiones, las familias -en particular tas madres de los nifios y jovenes que estan
en contacto con Piffa Palmera- van logrando construir marcos de referencia
alternativos para otros. En el capitulo cuatro damos cuenta de los saberes y los
aprendizajes que se puede ir visibilizando. Efectivamente, parece muy poco y
apenas un minimo paso en un marco de referencia que insiste en hacer de las

mujeres madres seres que una condicion de subordinacién se mantengan siempre

vigilantes de la normalidad y la homogeneidad.

De este modo, mi participacion se concreté a trabajar con dos de los cinco grupos
de autoayuda que Pifa acompana, el de Puerto Escondido y el que se lleva a cabo

en las instalaciones de la organizacién. Preferi, tal y como ya se asentaba en los
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registros y las memorias de este espacio de trabajo, llamarlo grupo o espacio de
reflexion. Desde la primera reunién con estas mujeres comenté sobre mi trabajo y
sefialé como una tarea central de nuestras reuniones la posibilidad de compartir
las experiencias vividas sobre el ser madres. Hablamos de lo que significa -en sus
comunidades- estar embarazada, de las relaciones de pareja bajo la forma de
matrimonio o la unién libre y de los medios para el lamado controi de la natalidad.
También dedicamos algunas reflexiones para saber qué se piensa de las “madres
solteras”, de como es gue se atienden los partos en los lugares en los que han
vivido, de cudles son los cuidados gque una embarazada debe de tener, e incluso de
cudles son las ceremonias en las que se celebran a los hijos. Hablaron por supuesto
de como alimentaron a sus hijos, de lo que significé en nacimiento de su hijo con
discapacidad, de cudles son las respuestas de la familia frente a este
acontecimiento y de cuéles son las batallas que han enfrentado para buscar “un
lugar” al “hijo diferente.” No faltaron por supuesto sus enormes preocupaciones

por los hermanos, sus angustias sobre el cuidado futuro, su cansancio y su dolor.

De este modo, cuento con el registro de cuando menos 20 sesiones grupales;
ademas de 5 entrevistas individuales y tres charlas informales con algunos
miembros de la organizacion. Si bien intenté conservar en audio todas las sesiones
grupales, es importante decir que las condiciones de trabajo de estos grupos -al
aire libre, con los hijos siempre pendientes de las actividades de las mamas, con
muchos sonidos de pdjaros alrededor, etc.- hicieron que fuera imposible
transcribir de forma completa estas horas de trabajo, atin asi este es el material
que construimos juntas, cuando quisieron participar o cuando definitivamente se
negaron a abordar un tema en particular; recuerdo, por ejemplo, su rostro de
inconformidad cuando intenté armar una discusién en torno al festejo del diez de

mayo, tema que parecia absolutamente irrelevante.

Este es, deciamos, el material que construimes juntas y el material que da forma a
lo que hemos llamado en este trabajo la experiencia y saberes de las madres de
hijos con discapacidad. Experiencia y saberes que se hacen cargo de una serie de
mandatos sociales arraigados en la institucién de la sociedad mexicana pero que
también dan cuenta de las posibilidades de construir relaciones mas equitativas y

justas.

40



Este es también el material que me llevé a preguntarme cémo y desde dénde se
habia aprendido y des-aprendido a ser madre. Por esta razén, buena parte de la
investigacién dedica sus reflexiones a lo que llamamos la conformacién de la
institucién de la discapacidad y de la maternidad en tanto institucién. Los

proximos capitulos los dedico a ello.
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Capitulo 2.

La institucion de la discapacidad y las posibilidades de la alteridad.

“Frente al “otro” radical hay dos actitudes posibles: la
libertaria del carnaval y la represiva del exorcismo; aceptar
la confrontacion con la alteridad como experiencia
emancipadora o rechazarla como insoportable amenaza. Y
las actitudes persecutorias aun son las mds frecuentes. Con
hipocresia o aspaviento y en nombre de la “normalidad”, 1a
sociedad mexicana repele sutilmente a rencos, cuchos,
chuecos, contrahechos, entecos, tilicos, espiritiflauticos,
fiengos y jorobetas; le saca la vuelta a pintos, albinos y
cacarizos; ve con disgusto a bizcos, prognatas y leporinos; le
incomodan los idos, ideaticos, pirados, lunaticos o loquitos;
rehuye a negros, prietos y chales; desprecia a pelos-necios y
pata-rajada; la incordian ateos y aleluyas; compadece a
inditos, viejitos, cieguitos, tontitos y otros disminuidos;
condena a jariosos y nalgaprontas, y de plano rechaza a
jotos, vestidas y tortilleras. Pero el que esté libre de estigmas
que tire la primera piedra. ;Quién no se ha topado alguna
vez con el monstruo en et turbio formol del espejo del
lavabo?”

Armando Bartra

De acuerdo con Castoriadis cuando la sociedad se instituye a si misma como
sociedad “[...] encuentra siempre su lugar de una u otra manera la existencia de
otros seres humanos y de otras sociedades.” Este encuentro con los otros, de
acuerdo con el autor, podria presentar tres posibilidades: las instituciones de esos
otros (y por lo tanto esos otros mismos) pueden ser consideradas -respecto de las

nuestras- como superiores, como inferiores o como equivalentes.

En el primer caso, dice el autor, observamos de inmediato “una contradiccion
logica y un suicidio real”. Considerar que las instituciones de otros -y esos otros
mismos- son superiores no tendria razén de ser puesto que el efecto légico
conduciria ala disolucion de la sociedad que estima que esto es asi, cediéndole con

ello su lugar. El encuentro, por consiguiente, plantea Castoriadis, no deja mds que
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dos posibilidades: los otros son inferiores o los otros son “equivalentes” a

nosotros.

La historia parece demostrar que la ultima de estas posibilidades ha sido
practicamente inexistente.!¢ Por el contrario, la tendencia que ha prevalecido es
aquella que coloca a los otros siempre como inferiores. Es la tendencia que, como
sefiala nuestro autor, da cuenta del modo en que la institucién de la sociedad
opera: En la medida en que no puede haber una fundamentacién verdadera
“racional” o “real” de la institucién, el inico fundamento que le queda es la creencia
en ella y en el sentido que atribuye al mundo y a la vida. Por esta razén la
institucién se encuentra en peligro desde el momento en que comprueba que
existen otras formas de hacer la vida y el mundo que sean coherentes y tengan

sentido.

“Los otros casi siempre han sido instituidos como inferiores. Tedo lo cual no
es una fatalidad, o una necesidad logica, es simplemente la probabilidad
extrema, la “propensién natural” de las instituciones humanas.
Evidentemente, el modo mas simple de valorizar las propias instituciones es
la afirmacién -que no necesita explicacién- de que esas son las (nicas
"verdaderas" -y que, en consecuencia, los dioses, creencias, habitos, etcétera,
de los otros son falsos. En ese sentido, la infericridad de los otros no es més
que la otra cara de la afirmacién de la verdad de las propias instituciones de la
sociedad-Ego {en el sentido que tiene Ego en la descripcion de los sistemas
de parentesco). Verdad propia que excluye cualquier otra, convirtiendo el
resto en error positivo y, en el mejor de los casos, diabdlicamente perniciosa
{el caso de los monoteismo y de los marxismos leninismos es obvio, pero no
son los tnicos).” (Castoriadis, 1990:30)

Como lo hemos indicado en la referencia, estas reflexiones de Castoriadis en torno

a los otros inferiores y su exciusion, lo van a llevar a enfocarse en una de las caras

' "Decir que los otros son “iguales a nosotros" no podria significar iguales en la indiferenciacién, ya que
implicaria, por ejemplo, que es igual que coma cerdo o que no lo coma, gque corte las manos a los
ladrones, o no, etcétera. Todo se volveria indiferente y seria desinvestido. Los otros son simplemente
otros; dicho de manera distinta, no solamente las lenguas, o el folclore, los habitos en la mesa, sino las
instituciones consideradas globalmente, como un todo y en detaile, son incomparables. Lo cual es
verdad, pero sélo en un sentido. La “incompatibilidad” no puede producirse "naturalmente” en la
historia, y no deberia ser dificil comprender la razon. Para los sujetos de la cultura considerada, esa
“incompatibilidad” implicaria tolerar en los otros lo que para ellos es abominable; y, a pesar de la actual
perspectiva facilista de los defensores de los derechos del hombre, aquélla hace surgir cuestiones
tedricamente irresolubles en el caso de los conflictos entre culturas. [...}" (Castoriadis, 1990:30}
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que presenta este binomio: el racismo, ese que no permite a los otros abjurar, que

no quiere la conversidn de los otros; quiere su muerte.

No obstante y sin dejar de considerar que las reflexiones sobre el racismo son
esenciales -sobre todo en un contexto contemporaneo en el que las practicas
cercanas a las nociones del genocidio y etnocidio siguen siendo vigentes-, en este
trabajo orientamos la mirada hacia otra de esas diferentes variedades de exclusiéon

y desvalorizacién del otro: La discapacidad.

Nos parece que el encuentro con el otro y el descubrimiento de otros seres, no se
agota en el orden cultural, étnico, racial o religioso. Desde una logica transversal,
observamos que -dentro de estos Ordenes- en el mundo adulto y patriarcal se
pronuncian las mujeres y los niflos como sujetos sociales; que frente a la
institucién de la heterosexualidad se declara la posibilidad de la diversidad sexual,
y que la llamada normalidad se desvanece, en calidad y en cantidad, cuando
visibilizamos la presencia de personas en condicion de discapacidad fisica e

intelectual.

Para Castoriadis nuestras sociedades actuales, que son sociedades de repeticién o
de heteronomia, se constituyen a través de la negacidn del otro, a través de un: “yo
soy lo que no es el otro”. Sin embargo y a reserva de que nuestras limitaciones
para entender a este autor sean enormes, nos parece que hoy por hoy la
formulacidn debe plantearse de otra manera: "yo desconozco (no estoy enterado,
no necesito percatarme) de la existencia del otro”. El planteamiento: “yo no soy lo
que es el otro” parece tener como condicidon previa la mirada hacia ese otro;
aceptar y reparar en su existencia para compararse con él y luego diferenciarse.
Sin embargo, en la actualidad la negacién del otro parecer expresarse,
simplemente, en su invisibilidad, en su no existencia. Cuando cada uno de
nosotros se vuelve fuente de sentido y de valor -sin considerar la existencia aquellos
otros que no ofrecen una ganancia utilitaria- entonces el individualismo se coloca

como nuestro mayor rasgo. En este marco, 1o que observamos es que et otro no es

44



necesario ni siquiera para reconocerme a mi mismo como sujeto, en este caso

como sujeto sin discapacidad {si es que tal cosa puede existir).1’

Aunqgue en la actualidad el discurso sobre los derechos humanos pueda posibilitar
el consentimiento social de la discapacidad, lo cierto es que el orden social
instituido, continlia confinado a las personas en esta condicion a la discriminacién
y el desprecio. Es entonces en la apuesta por una sociedad auténoma, que nos
parece fundamental reflexionar sobre las formas en que significamos al otro,

especificamente al otro con discapacidad.

Asi entonces en este trabajo de investigacién, la discapacidad no sélo se convierte
en un objeto de conocimiento e intervencién de cierto saber especializado, sino
que el campo de la discapacidad es entendido aqui como una de las posibilidades
que hoy por hoy tiene la sociedad para reflexionar sobre si misma en tanto fuente

de creacién.!s

Desde hace varias décadas, los movimientos de mujeres, tas demandas de los
derechos de las poblaciones indigenas, la subversion cultural de varias
agrupaciones juveniles, la lucha de las ecologias criticas y la reivindicacién de la
diversidad sexual, han puesto en tela de juicio significaciones fuertemente
arraigadas en nuestro orden social; de este modo, nos parece que instituciones
como la familia, la educacién, la sexualidad y la sobrevaloracién del pensamiento
racional y la promesa del progreso, no han logrado mantenerse inmunes. Aunque
en algunos de estos casos, las transformaciones han sido casi imperceptibles, y por

el contrario parece haberse impuesto la clausura de una posible ruptura -como

& Dejo para otro momento la necesidad de profundizar sobre el desacuerdo de Castoriadis con la idea
de la individualizacién. En palabras de Rafael Miranda, Castoriadis -en el contexto de sus analisis al
movimiento del 68 francés- hace una diferencia entre el proceso de privatizacion y el proceso de
individualizacion. E{ segundo de éstos estaria soportado en la division ficticia entre las nociones de
individuo - sociedad; y con el concepto de privatizaciaon hace referencia al repliegue -del sujeto- del
espacio publico y con ello a la imposicidn de los intereses de tipo privado. Para Castoriadis el ascenso de
la insignificancia seria precisamente el ascenso de la privatizacion. (Seminario Internactonal: Sociedad
Instituyente y clinica de la alteridad. Un acercamiento a la obra institucional de Castoriadis. Noviembre
de 200%- julio de 2010)

¥ Mientras este trabajo es realizado y en el contexto de vielencia generalizada de nuestra sociedad,
decenas de hombres, mujeres, nifios y jovenes estdn permanentemente expuestos a formar parte de las
estadisticas de las personas con discapacidad. En este sentido, las reflexiones alrededor de este temna
parecen cada ver més urgentes.

45



podria observarse en la institucionalizacién del discurso ecoldgico-, es inevitable
reconocer c¢dmo  problematicas relacionadas con la discriminacion y la

dominacion han encontrado espacios de discusién en el escenario publico.

Las preocupaciones en torno a las personas con discapacidad y la reivindicacion de
sus derechos, heredan de algiin modo las demandas, experiencias y saberes de
otros movimientos. Sin bien estamos lejos de plantear que las personas con
discapacidad podrian ser ahora ef sujeto del cambio social, si sostenemos la idea
de que es importante participar en la tarea de visibilizar una condiciéon humana -
la de la discapacidad- que ofrece la posibilidad de reflexionar sobre la alteridad y

la riqueza que ésta aporta ala sociedad.

Parafraseando a Castoriadis podriamos decir que no hay ninguna garantia de que,
por ejemplo, con la dislocacién de las significaciones y de los roles tradicionales
atribuidos a las personas con discapacidad en la sociedad occidental
contemporanea, el resto del sistema pueda seguir funcionando como si tal cosa no

sucediera.!”
2.1 Notas sobre la terminologia.

Institucién de ta discapacidad, personas con discapacidad, condicién de
discapacidad, y diversidad fisica e intelectual, son todos ellos conceptos que
estaran, a lo largo de este trabajo, fundiéndose y confundiéndose. Nos ha parecido
imposible referirnos a la abstraccion tedrica de la nocién de institucién sin hacer
referencia concreta a las personas con o en condicion de discapacidad. Por otro
lado, el concepto de diversidad fisica e intelectual es tomado aqui como un
concepto bisagra que nos permite reivindicar la condiciéon de la diversidad en un
contexto, el de la institucion de la discapacidad, que no permite el reconocimiento
de los otros simplemente como otros. La condicién de discapacidad no debiera
estar ni dotada de un valor suplementario, ni invisibilizada en el tramposo

discurso de la igualdad, ni condenada a la inferioridad.

“En un sugerente prologo al libro E! Monstrue, objeto imposible de Frida Gorbach, Armando Bartra lo
dice de otro modo: “[...] la condicion subversiva del monstruo [...] se nos muestra como el solvente
necesario para desguanzar los discursos progresistas y racionalistas de ayer y hoy, su materia [del texto)
también podian haber sido otredades mas cotidianas como la mujer, el indio, el loco, ¢l homosexual, el
arabe..”
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Vamos a referirnos brevemente a cada uno de estos términos que no sélo quieren
ser descriptivos, sino que suponen una mirada, una lectura en torno a la

discapacidad.

2.1.1 Personas con discapacidad

Dada la cantidad de argumentos que aun en la actualidad atribuyen al orden de la
“naturaleza” y el azar la condicién de discapacidad, nos parece que es importante
colocar el tema en el centro de nuestras consideraciones como sujetos sociales. Si
por “naturaleza” entendemos aquello que es independiente de la accion humana,
entonces nos equivocamos profundamente cuando significamos a la discapacidad
como un error de orden natural; por el contrario, la discapacidad es, en su sentido
mas amplio, una construccién social; es una de las formas de organizacién que las
sociedades, basicamente occidentales, se han dado a si mismas para hacer frente a

la diferencia orgénica o diferencia funcional.

“Podriamos decir que un impedimento en algin drea o areas de la funcién humana
puede existir sin la intervencién humana, pero sélo se convierte en discapacidad

cuando la sociedad lo considera de cierta manera” (Nussbaum, 2006:350)

En este trabajo vamos a referirnos a la nocidn personas con discapacidad (e incluso
en buena parte de los documentos que tornaremos como referencia respetaremos
el uso de las siglas PCD o PcD’s -Personas con Discapacidad-) para referirnos a
quienes, teniendo alguna diversidad fisica, intelectual o emocional enfrentan dia a
dia un orden social que niega o dificulta las capacidades de miles de niflos, nifias,

hombres y mujeres. 20

Advertir sobre el uso del término personas con discapacidad no es un asunto de

poca importancia puesto que en la actualidad aiun permanece en proceso el

“ Detenernos por un instante en el campo cuantitativo es importante. De acuerdo con Katia D'Artigues
el CENSO del 2000 en México, reconoce la existencia de solo el 1.8% de la poblacién con discapacidad
(un millén 795 mil personas); sin embargo, dice la periodista, no debe ignorarse el cédlculo que la
Confederacién de Asociaciones que Trabajan con Personas con Discapacidad Intelectual (CONFE) hace
de este tipo de discapacidad: 4 millones. Con estos antecedentes, la autora menciona que el CENSQ del
2010 -ademas de llevar detras de s{ una constante lucha de las organizaciones que trabajan sobre este
tema- podra ofrecer cifras mas certeras que permitan sustentar la necesidad de implementar politicas
publicas adecuadas para responder a esta parte de la poblacion en el pais. (D'Artigues, 2010}
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desarrollo de un esquema de referencia conceptual que, en el marco de los

derechos, considere la complejidad de la alteridad.

Dicho de otro modo, nos interesa defender el uso del concepto personas con
discapacidad a la luz de una nocién mas reciente: personas con diversidad fisica,
intelectual o emocional. Aunque es probable que Javier Romafiach y Agustina
Palacios, los principales promotores de esta tltima acepcidn, pudieran protestar
por esta indiscriminacién conceptual -sobre todo por el gran esfuerzo que han
hecho para aclarar su posicién- nos parece que en el contexto mexicano las
reflexiones sobre los modos en que nos representamos a las personas con
discapacidad son todavia muy débiles; en realidad, en la vida cotidiana siguen
teniendo una fuertisima presencia peyorativa los vocablos minusvalido, deficiente,
invalido, discapacitado. De esta forma, nos parece que insistir sobre el uso de la
nocién “Personas con Discapacidad” en relacién con otras visiones criticas -como
las de estos dos autores- contribuye a posicionar en el discurso publico un tema en
proceso de construccién.?!

Por lo pronto, retomamos aqui como un referente importante la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Naciones Unidas que México

firmé en marzo del 2007 y declaré su entrada en vigor el 3 de mayo de 2008.

Nuestro referente, la Convencidon, no so6lo resulta importante en este trabajo
porque logra ofrecer un necesaric marco juridico que vigile los derechos de las
personas con discapacidad. En realidad, para el caso de México y otros paises de
América y Europa, la Convencién es hoy por hoy un hito que marca no sélo las

acciones de los Estados en torne a esta parte de la poblacién, sino que alrededor de

1 as reflexiones en tarno al concepto son sin duda de una complejidad enorme. Aunque quien escribe
estas lineas se pronuncia politicamente por el uso de la frase personas con discapacidad, siempre nos
ha parecido mds prudente hablar de personos en condicion de discapacidod. Por otro lado, ne dejamos
de reconocer que, aunque “personas con discapacidad” es la expresion de una lucha que a nivel
internacional ha involucrado directamente la participacién y voz de personas con discapacidad, es un
hecho gque tal denominacion no ha logradoe la fuerza esperada en todos los contextos. Especificamente,
nos referimos a la poca famitiaridad ¢ incluso a la dificultad Iéxica que la palabra discapacidad
representa, por ejemplo, en muchas comunidades curales e indigenas de nuestro pais.

Por otro lado, Roberto Manero, subraya que es importante reconocer ¢cdmo todos estos esfuerzos por
definir la condicién de discapacidad terminan constituyéndase como eufemismos. Una cosa es tratar de
nombrar con justicia y rigor una condicién como la discapacidad, y otra es la de transformar [as
significaciones sociales imaginarias que sustentan el concepto. Dicho de otro modo, la institucién de la
discapacidad no se transforma Unicamente renombrandola.
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ésta continla desarroliindose un considerable movimiento civil sobre la
denominacién (la discapacidad), el quehacer del Comité Internacional sobre los
derechos de las Personas con discapacidad a la luz de los protocolos facultativos de
cada pais, y para el caso de México la interesante reaccién de muchas
organizaciones sociales, que entre 2007 y 2008, cuestionaron la declaracién
interpretativa a la Convencion, especialmente en su articulo 12, que llevd a cabo el
Estado mexicano, De acuerdo a este cuestionamiento, dicha interpretacién no hace
un reconocimiento total a la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
condicién que las y los hace portadores de una ciudadania restringida, sujeta al
tutelaje, la representacidn y la interdiccion??; por esta razén para buena parte de
las organizaciones de la sociedad civil, los derechos humanos de las personas con
discapacidad contindan siendo parte de una agenda pendiente. (CDHDF, 2007 y
2008).

“Personas con Discapacidad” no es entonces sélo un concepto que sustraemos de la
Convencidn, sino que lo respetamos en la medida en que deriva de una activa lucha
de organizacidén y participacién de personas con discapacidad que insisten en
centrar el andlisis de su situacidn de vida, no en las diversas condiciones
anatémicas o intelectuales de las personas, sino en las condiciones sociales y
culturales que atribuyen generalmente un sentido discriminatorio a éstas. Dicho
de otro modo, podemos plantear que las sociedades actuales son sociedades que
discapacitan a quienes son diversos en sus funciones fisicas, intelectuales o

emocionales,

Porque la discapacidad no es un atributo particular, una desgracia o tragedia
individual, sino que es una construccidn social, una institucién que restringe, limita
o impide a algunas personas vivir en la sociedad, insistimos en la importancia de
hacer referencia a las “personas con discapacidad” y no a las “personas
discapacitadas” o “los discapacitados”. A decir de Agustina Palacios y otros sujeto
comprometidos con esta lucha, la discapacidad no se desprende de la diversidad

para desplazarse o comunicarse de muchas personas, sino que es el resultado de

22 . . . . . ~

Resulta sumamente ilustrativo el ejemplo que otorga Carmina Hernandez cuando sefiala que las
personas con discapacidad “...no tenemos el derecho de |la herencia, no tenemos derecho a recibir
préstamos ni facilidades bancarias, lo cual es inadmisible...” (CDHDF, 2007)
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una sociedad can grandes barreras sociales y ambientales -como el trasporte, la
arquitectura de los inmuebles, las condiciones laborales, el disefio de calles, plazas
publicas y otros espacios urbanos o rurales- que dificultan o niegan el desarrolio

de las capacidades de los sujetos no considerados normales.
2.1.2  Personas con diversidad funcional

Como ya hemos sefialado, la nocion diversidad fisica, intelectual o emocional la
hemos tomado a modo de bisagra para articular una condicién especifica -la de la
diversidad- con el conjunto de significaciones sociales que soportan la situacién de
discriminacién a la que estdn permanentemente expuestas las personas en esta
condicion. Es importante subrayar que esta nocidn se desprende de la propuesta
de Javier Romaniach y Agustina Palacios alrededor del término Personas con
Diversidad Funcional que, de acuerdo con ellos, no es séto una forma de referirse a
una situacion determinada, sino que, puede leerse como la expresién de un

posicionamiento politico y ético frente y desde la discapacidad.

El término Personas con Diversidad Funcional se deriva de una de las luchas mas
serias en torno a la discapacidad y su articulacién con los derechos humanos.
Heredera del Movimiento de Vida Independiente y del Modelo Social de la
discapacidad, la propuesta en torno a la diversidad funcional o diferencia organica
y diferencia funcional, va a referirse a la diversidad especifica de hombres y
mujeres cuyas partes del cuerpo o del intelecto los llevan a funcionar o a realizar
tareas habituales tales como desplazarse, comunicarse, comer, vestirse, etc, de

manera diferente.
La propuesta que estd detras de la diversidad funcional hace énfasis en:

* El analisis critico de las practicas de discriminacién a las que han estado
historicamente expuestas mujeres y hombres en esta condicién

* Como el llamado Modelo Social, el proyecto de diversidad funcional, va a
insistir notablemente en la necesidad de separar la nocion de discapacidad
o diversidad de la significacidn social imaginaria de la enfermedad.

* Especificamente este proyecto pondra énfasis en el campo de la bioética
como un recurso indispensable en la lucha por el reconocimiento de la

dignidad de las personas con diversidad fisica e intelectual.
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* Y derivado de lo anterior, se propgne un andlisis critico en torno de la
nocién de capacidad de las personas con discapacidad. Los promotores de
esta linea se pronuncian directamente a favor de la reivindicacién de la

dignidad, mas que de la capacidad.

“Por eso el término «diversidad funcional» se ajusta a una realidad en la que
una persona funciona de manera diferente o diversa de la mayoria de la
sociedad. Este término considera la diferencia de la persona y la falta de
respeto de las mayorias, que en sus procesos constructivos sociales y de
entorno, no tienen en cuenta esa diversidad funcional.” (Palacios y
Romariach, (2007:108) 23

De este modo, diversidad fisica e intelectual o emocional es la expresion a la que
acudimos para que el término personas con discapacidad quede lo menos
comprometido con esa tendencia peyorativa de ver en la discapacidad lo que no
tiene valor. Como hemos dicho lineas mas arriba, estaremos refiriéndonos a las

personas con discapacidad siempre soportados en la idea de la diversidad.

“Nos debemos para otro momento una reflexion profunda sobre las ideas de funcionamiento, funcional
o funcién que acompafan esta propuesta; por el momento hemos privilegiado el uso del concepto de
diversidad fisica, intelectual o emocianal que el término personas con diversidad funcional. Por un lado
estamos completamente de acuerdo con la apreciacion de Gisela Espinoza al sefialar que si el
funcionalismo arrasé con todo, sélo faltaria que dejemos que se lleve también ta palabra funcion. Por
otro lado, es imposible dejar de preguntarnos équé quiere decir que una persona funcione o no?, ¢lo
funcional para quién?, iel funcionamiento al servicio de quién?, icémo separamos lo funcional de la
idea de utilidad?, etc. $i bien nos queda claro gque la propuesta de Romadach y Palacios hace referencia
a las funciones de los drganos o partes del cuerpo humano y a las funciones mismas que realizan los
seres humanos en cuanto tales -comunicarse, bafiarse, desplazarse, etc.- tendriamos que preguntarncs
si ¢la funcionalidad no queda aqui como un aspecto nuclear del sujeto? Dicho de otro modo, st
recuperamos la dimension histérico social podriamos observar como el uso de los sentidos -el visual o
auditivo por ejemplo- no siempre ha sido el mismo. Tal y como sefiala Castoriadis: “Una sociedad no
puede existir mas que si una serie de funciones se cumplen constantemente (produccién, parto y
educacidn, gestién de la colectividad, regulamiento de los litigios, etc.} pero no se reduce a esto, nisus
maneras de hacer frente a sus problemas le son dictadas de una vez por todas por su <<naturaleza>>; la
sociedad inventa y define para si tanto nuevos modos de responder a sus necesidades como nuevas
necesidades.” (Castoriadis:1983;200}

Por otro lado, nos afiliamos mas a la propuesta de Martha Nussbaum quién, a partir de Amartya Sen y
a pesar de establecer diferencias con él, va a enfatizar la idea de que en la sociedad cada una de las
personas sea tratada como digna de atencién y encuentre, ademas, una serie de condiciones vy apoyos
materiales para el desarrollo de sus capacidades y libertades. En este trabajo, a diferencia de Romarnach
y Palacios, si retomamos el enfoque de las capacidades, auin asi guardamos gran respeto por los aportes
de estos autores y por ello recurriremos a buena parte de sus planteamientos,
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2.1.3  Personas en condicién de discapacidad

Asumiendo que el debate terminolégico no se reduce sélo a la descripciéon

operacional de tal o cual fendmeno social, y que por lo tanto la discusién en torno a

los conceptos o categorias que empleamos -en este caso alrededor de la

discapacidad- resulta pertinente puesto que puede colaborar en la inclusién de

nuevas miradas sobre la diversidad y la marginacién, es que nos parece importante

sefialar brevemente por qué consideramos mas prudente la expresioén personas en

condicion de discapacidad -aunque, como ya hemos justificado, utilizaremos la

frase personas con discapacidad-:

Si no se conoce suficientemente la lucha que se ha dado para establecer un
marco internacional que procure la calidad de vida de las personas con
alguna diversidad funcional, es decir, si no se tienen referentes claros en
torno a la Convencion, es casi seguro que la frase personas con discapacidad
continia abonando en las atribuciones negativas o peyorativas de esta
condicién. De “el discapacitado” a “la persona con discapacidad” hay sin
duda un profundo cambio; sin embargo en las conversaciones cotidianas
estas nociones contintan guardando profundas analogias y terminan siendo
parte de lo mismo.

Pero no sélo la poca distincidn que aun se mantiene entre estas dos frases
resulta preocupante. Nos parece que aun con los esfuerzos por complejizar
la condicién de la discapacidad y restituir al plano de lo social las
condiciones de injusticia y discriminacién, la expresién personas con
discapacidad sigue centrando su andlisis so0lo en quienes resultan ser, en el

momento de la consideracion, diferentes organica o funcionalmente.

Contraria a esta postura resultan sumamente sugerentes los
planteamientos de Martha Nussbaum cuando senala que la condicion de
discapacidad no es asunto de unos cuantos, sino que ésta es parte medutar
de la condicién humana; la diferencia es que en algunos sujetos puede
expresarse en un estado temporal o pasajero (la convalecencia de una
intervencién quirdrgica, las consecuencias de un accidente o incluso el
estado de gravidez, por ejemplo} y en otros resulta ser una condicién

permanente. Sin ir mads lejos, la autora advierte sobre las demandas de
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cuidado y asistencia que se requieren, cada vez mas, para las personas
mayores que, gracias a los avances de las ciencias médicas pueden
mantenerse con vida apoyados de protesis auditivas y visuales, andaderas,

bastones, sillas de ruedas, etc.

Seflala esta autora: “Los seres humanos son, en general, discapacitados:
mortales, cortos de vista, de piernas débiles, con serios problemas de
espalda y cuello, escasos de memoria, etc. Pero cuando la mayoria (o el
grupo mas poderoso) tiene tales discapacidades la sociedad se adapta para
atender a ellas. [...] Por lo tanto, no disefiamos el mundo de modo que sélo
los que puedan correr una milla en cuatro minutos lleguen al trabajo.
Creamos protesis -autos, trenes, dmnibus- para que nos ayuden a recorrer
una milla en menos de cuatro minutos. [..] El problema de muchos en
nuestra sociedad es que sus discapacidades no han sido atendidas, porque
sus impedimentos son atipicos y percibidos como "anormales”. No hay
ninguna diferencia intrinseca “natural” entre una persona que usa una silla
de ruedas para movilizarse a la misma velocidad que una persona que
camina o corre, y alguien que recurre a un auto para lograr aquello de lo
que son incapaces sus piernas. [...] La diferencia es que los autos son tipicos
y las sillas de ruedas son atipicas.” (Nusshaum, 2006:350)

De este modo la discapacidad debiera sernos familiar a todos, debiera ser
asumida como una condicién o situacién de la que, de una u otra manera,
experimentaremaos todos.

Nos parece que, en la medida en que el juicio racional, adulto y masculino -
como sindnimo de fuerza y valor- siga dominando, la condicion de
discapacidad serda permanentemente atribuida sélo a los que evidente y
‘naturalmente” son "anormales”. Si logramos que la discapacidad sea
entendida como condicién, como una condicién que no puede ser atribuida
exclusivamente a las personas con diversidad fisica o intelectual clara u

objetiva, encontraremos nuevos ecos de lucha en la resistencia a Ja
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discriminacion de la infancia, de las mujeres, de los ancianos, los indigenas,

etc.?t

Por una apuesta a abrir el tema de la discapacidad a la luz de la complejidad
social, por una apuesta por la creacion de vinculos con otras luchas sociales,
por no centrar el analisis s6lo en la diversidad fisica e intelectual y
desconociendo con ello otras formas de discriminacion, es que nos parece
importante privilegiar la expresion personas en condicion de discapacidad.
No obstante y como ya lo hemos anotado, en el trabajo utilizaremos la
expresién de la Convencidn, pero siempre aludiendo, pensando y
considerando a la discapacidad en tanto una de las condiciones de la

diversidad.

2.1.4 Ladiscapacidad en tanto institucion

El analisis sobre la discapacidad no agota sus explicaciones en las barreras o
mecanismos de exclusién materiales y si se quiere, claramente identificables.25
Siguiendo los planteamientos tedricos de Castoriadis, seria dificil comprender el
conjunto de la vida social, simplemente como un sistema funcional o unas
disposiciones destinadas a la satisfaccién de las necesidades de la sociedad. Esto
es, una sociedad no puede ser descrita ni comprendida s6lo en su funcionalidad
misma sino que es necesario poner atencién en los puntos de vista, las
orientaciones y la red de significaciones que no solamente escapan a la
funcionalidad, sino a las que la funcionalidad se encuentra en buena parte

sometida. (Castoriadis, 1983: Vol. 1)

“ La advertencia en este punto parece fundamental sobre todo al escuchar la indignacion de las
personas con discapacidad cuando combaten a quienes los ha infantilizado o los “tratan como nifios”,
iComo si ser nifio fuera en si mismo un agravio! En todo caso, nos parece que la critica tendria que estar
mas bien dirigida a la arraigada practica de "tutelarizar” la condicion de discapacidad; sobre todo, si
tomamos en cuenta la advertencia de Robert Castel (2009) cuando plantea que el ejercicio de tutela
tiende constantemente hacia la normalizacion.

25 ™ . e m . . .

St la frase “claramente identificables” resullara un abuso, podria el lector de este escrito, salir un dia
de casa y dirigirse a cualquiera de sus destinos con los ojos vendados y advertir las dificultades vy los
peligros a los que su vida se expone.
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Lo anterior puede ser mas claro cuando este autor anuncia que para el caso de la
especie  humana hay representaciones sin ninguna funcionalidad o

instrumentalidad.

"Se puede pensar que los animales, en todo caso los animales superiores,
tienen cierta representacion de su mundo, pero esta representacion -y lo que
la compone- esta regulada funcionalmente, contiene esencialmente aquello
que es necesario para la vida del animal y para la continuidad de su especie.
Pero en el ser humano, la imaginacién estd desfuncionalizada. Los humanos
pueden aceptar morir por gloria. [...] La gloria es el corolario subjetivo de un
valor social imaginario que constituye un polo de actividad de los seres
humanos , o al menos de algunos de entre ellos, y que suscita el deseo de
alcanzarla” (Castoriadis, 1999:95)

En este sentido, pretendemos abordar el tema de la discapacidad no sélo en la
tensién que hace ser a lo funcional y disfuncional en relacién con la necesidad,
aunque sin duda éste es un dmbito fundamental cuando estamos hablando de la
posibilidad o no de contar con lo necesario para la vida humana. Sin embrago,
desde un campo de la Psicologia Social que toma por objeto la produccién de
procesos subjetivos, nos parece que el tema de la discapacidad no agota ahi sus
reflexiones. Defendemos la idea de que es importante acercarnos a esas
dimensiones imaginarias que hacen que la diversidad fisica o intelectual no sélo
sea representada de tal o cual forma, sino que logran definir nuestras acciones y

perfilar nuestros afectos.

Desde el planteamiento castoridiano, la sociedad es instituida, es autoinstitucién y
no el resultado de las leyes de la naturaleza, la ciencia o dics. Esta institucién de la
sociedad estd animada y toma forma, a partir de las significaciones sociales
imaginarias. “Estas significaciones [...] son sociales porque las comparten todos los
miembros de la colectividad, son también imaginarias, porque no se pueden
reducir ni se pueden deducir de referentes “reales” 0 "racionales” (la "realidad” y la
“racionalidad” son productos, instituidos de modo diferente en cada época), y por
altimo, son significaciones , esto es, no exactamente “ideas” o “representaciones”
sino el cemento de la vida social que mantiene unidas las ideas, las

representaciones, los actos.” (Curtis, 2002: 54)

Es asf entonces cémo -a través de las instituciones y las significaciones imaginarias

que las soportan- la sociedad se instituye asi misma como sociedad, como un
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“algo” que le permite otorgarse un sentido y un proyecto.26 A modo de ejemplo y
porque resultan sumamente pertinentes, puede destacarse un par de
significaciones imaginarias que en la actualidad definen buena parte de las
relaciones que establecemos entre los sujetos: el progreso y el desarrollo racional.
A decir de David A. Curtis, éstas no sélo son ideas que nos hemos inventado y que
algunos toman mas en serio que otros, sino que son significaciones o el cemento de

un conjunto de sentidos que orientan y abarcan la vida de la sociedad.

El progreso y la racionalidad no tienen una existencia “real” como tal, no se pueden
medir o tocar; estdn, por el contrario, dadas por la creacién es decir, por la
imaginacién social. Progreso, éxito, eficacia, desarrollo, dominio racional, etc., son
significaciones sociales imaginarias que caracterizan la constitucién de las
sociedades modernas. Son potentes significaciones, que sin duda, hoy sirven de
marco de referencia para otorgar un sentido a la diversidad fisica e intelectual o

discapacidad.

Solo para subrayar el peso que este contexto tiene, es importante decir que cuando
hablamos de sociedades modernas hacemos referencia fundamentalmente a
aquellas sociedades en las que se instaura el dominio racional sobre la naturaleza y
la sociedad, convirtiendo asi al hombre racional en un individuo irremplazable en

el conocimiento y control de las leyes de la naturaleza.

Como apunta Villoro (1992) esto no siempre ha sido asi, el pensamiento antiguo
estaba caracterizado bajo la figura de un orden finito en el que cada una de las
cosas ocupaba su sitio natural y el orden divino daba a cada quien su lugar. Centro
y periferia parecian ser en este momento fuertes significaciones sociales que
definian el lugar del mundo y del hombre en él; la tierra, como creacion de dios
ocupando el lugar del centro en el universo y la sociedad humana organizada de tal
modo que cada uno corresponde a su lugar, en el centro el rey y el emperador

como enviado de dios y en la periferia los siervos. “lgual que el mundo celeste,

“® En “Institucion primera de lo sociedad e instituciones segundos” Castoriadis distingue la institucién de
la sociedad —como institucion primera- de las instituciones particulares —o instituciones segundas- que
hacen ser a esa sociedad lo que es. La familia o el matrimonio, pero también la moda, la salud, la
propiedad, ta educacion, el ahorro, la ciencia, fo discapacidad, etc., son instituciones particulares que
hoy por hoy hacen ser a nuestra sociedad.
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igual que el mundo geografico, la sociedad se ordena respecto de un centro politico

y uno espiritual: la doble potestad de la corona y de la tiara” (Villoro, 1992:16)

Igual que el espacio, el tiempo estaba significado de modo preciso; el comienzo: el
momento en que dios cred la primera pareja y con ella la vida en el mundo; y un
fin: el dia que el hijo de dios regrese a ]a tierra para salvar a la humanidad. Todo,

tiempo y espacio perfectamente determinado.

Con el Renacimiento, presenciamos la ruptura de ese mundo ordenado segin un
centro y una periferia, y un inicio y un fin preciso. El mundo cambia de figura, el
espacio se extiende al infinito y la tierra no es méas la médula del universo; la
historia, en tanto significacién, se constituye ademas como el proyecto de la
naciente sociedad. Si hasta este momento el imaginario social habia otorgado a la
naturaleza leyes inmutables que no se podian doblegar, de tal modo que cada cosa
tenia ya un destino definido por necesidad, la historia significd entonces el viatico

y la posibilidad, para el hombre, de transformar su contexto.

De este modo, el sentido de la historia se constituyé a partir de la funcidén del
hombre en el mundo. “Lo que interesa conocer no es ya el lugar natural que
corresponde a cada cuerpo, sino Jas relaciones que tiene con otros, las funciones en
que se encuentra el movimiento de un cuerpo respecto a los movimientos de los
otros. Y hemos dado, me parece, con la palabra clave: funcién. Si en la Edad Media
una nocion central era el lugar, el sitio natural de cada cosa y de cada persona, en
la nueva imagen del mundo, una palabra irﬁportante empieza a ser la funcidn, las

relaciones que rigen entre las cosas y entre los hombres” (Vilioro, 1992:19).

Aparece aqui entonces un hombre que para darse sentido a si mismo apela
directamente a la idea de la accién y de su funcién en el orden social. No es aquel
que estd determinado por el destino, sino que se sabe capaz de construir su
destino mediante el esfuerzo personal. En palabras de este autor, el hombre no es
parte del todo, el hombre es un todo, un todo que puede elegir, a diferencia de las
demas cosas que no pueden ser mas que aquello que ya son. "El pensamiento
moderno se inicia cuando el hombre deja de verse desde la totalidad del ente que

lo abarca, para ver la totalidad del ente desde el hombre” (Villoro,1992:86)
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Pero la practica transformadora del hombre no es cualquier practica, es aquella
que coloca al conocimiento del mundo, al estudio de la naturaleza y la reflexidn
sobre el hombre mismo, en el centro de sus preocupaciones; de este modo el
conocimiento racional sobre orden natural es condicién esencial para dominar a
este dltimo. De este modo, el pensamiento y el conocimiento, sin duda dan cuenta
de un proceso de emancipacién pero también de dominio sobre el mundo y las
relaciones sociales que en él se establecen; por otro lado, no es aventurado decir

que la ciencia encuentra aqui sus origenes en tanto institucion.

El proyecto del pensamiento modernao, dice Villoro, es transformar todas las cosas
en razén, para comprenderlas y dominarlas. La modernidad instaura entonces, el
imperio de una racionalidad instrumental, una racionalidad que consiste en

determinar y calcular los medios mas eficaces para lograr un fin determinado.

De este modo el desarrollo y el progreso como significaciones imaginarias sociales,

estan basadas en el principio de que no hay limites para la razén.

“El predominio de la racionalidad instrumental, caracteristico del
pensamiento moderno, sirvié al dominio de la naturaleza [y] operd también
el control de las fuerzas sociales. La racionalizacién de las relaciones sociales
es la caracteristica mds importante del paso de las sociedades tradicionales a
las modernas. Mientras que las sociedades antiguas se orientaban por
creencias y valoraciones indiscutidas, legadas por la tradicién, la sociedad
moderna se rige por un calculo racional que determina cudles son los
procedimientos eficaces para lograr metas libremente proyectadas y
subordina el comportamiento social a su realizacion.” (Villoro, 1992:96)

A partir entonces de que el progreso y la racionalidad, en tanto significaciones,
constituyen una parte vertebral de nuestra sociedad, pensamos que por ello ha
sido necesario "hacer algo” con todo aquello que no corresponde a esta légica
instituida del deber ser -racional y funcional- del cuerpo, del pensamiento y los

afectos.

Es asi que podemos observar uno de los Jugares en donde la diversidad fisica,
emocional e intelectual parece ofrecer pocas expectativas al funcionamiento
“racional” de la sociedad; encontramos aqui entonces un hacer de la colectividad:
la institucion de la discapacidad, que solo se comprende como respuesta a las

regulaciones que la sociedad moderna se ha dado a si implicitamente.
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Asi las cosas, podemos plantear a la discapacidad no sélo como la consecuencia de

una diversidad fisica o intelectual, sino como una institucién que ha existido

socialmente sancionada a partir de un sistema de simbolos y significados que

hacen que la diversidad fisica o intelectual esté vinculada al poco o nulo valor. La

institucién de la discapacidad aparece entonces como un conjunto de aspectos que

tienen que ver con:

El lenguaje: Este es el vidtico de los sentidos y las significaciones que
atribuimos a lo que nos rodea; existe -como dice Castoriadis- “[...] una
profunda dependencia de lo que pienso y lo que digo con respecto al
lenguaje [..]". Por ello, como hemos dicho antes, el andlisis de la
terminologia no debe despreciarse; el uso frecuente de expresiones tales
como: personita, minusvalido, invalido, incapacitado, discapacitado, etc,,
justo dan cuenta de la forma en como son pensadas las personas con

diversidad fisica o intelectual.

Las herramientas: Los instrumentos que una sociedad se da a si misma para
hacer frente a las cosas no tienen sdlo una dimensién funcional, sino que
estan, digamoslo asi, cargados de sentido. El campo de la discapacidad
cuenta desde hace varias décadas con clasificaciones de los organismos
internacionales, por ejemplo de la Organizacién Mundial de la Salud que,
pese a sus mejores intentos, en los ultimos afios continuaba asociando la
discapacidad a la enfermedad y por lo tanto buscando en la medicalizacién
la cura o la posibilidad de la normalidad. En este sentido, los protocolos, las
convenciones, las clasificaciones o los convenios, no s6lo deben entenderse
como herramientas de accién, sino que indudablemente participan en la

construccidn de ciertas formas de mirar y de pensar.

Las maneras de hacer: La institucion de la sociedad y con ella las
instituciones especificas que hacen ser a esta sociedad, no sdlo ofrecen una
forma de mirar o interpretar al mundo -"[...] nuestro mundo no es el mundo
de la antigua Grecia, y en los arboles que vemaos tras estas ventanas no mora

ninfa alguna, son simplemente madera [...]"-, sino que ademas la institucién
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de la sociedad designa los fines de nuestras acciones y define lo que debe y

no debe sentirse,

Hace no mucho tiempo comentaba una colega que para llevar a cabo
simulacros en la escuela en la que laboraba, la directora gird la orden de
que los alumnos ciegos salieran al final, de lo contrario retrasaban el tiempo
de salida de los demas. Dado que los vinculo entre una y otra institucién en
un orden determinado son innegables, en éste, como en muchos otros casos,
la institucidn de la eficacia y el éxito definen, sin duda alguna, las formas de

significar y tratar a la diversidad fisica o intelectual.

* Las normas: La sancién formal de los modos de actuar, es decir, los
ordenamientos juridicos, debe lograr coherencia con el conjunto de
significaciones sociales imaginarias en torno de la discapacidad. Si desde el
imaginario social las personas con discapacidad no estan validadas para
determinadas acciones, si necesitan de tutela porque no pueden
responsabilizarse de su actos -y por el contrario estdn permanentemente
expuestas a cierto grado de peligrosidad- entonces puede comprenderse
cémo, por ejemplo, las politicas bancarias dejen fuera de su oferta de
servicios a las personas con discapacidad e incluso, tal y como comentaba
Carmina Hernandez, los mecanismos juridicos de la herencia no

contemplan como beneficiarios directos a las personas en esta condicién.

A partir de lo anterior podemos decir que la institucién de la discapacidad define
entonces buena parte de nuestros modos de actuar, de pensar y de sentir.
Hablamos de instituciéon de la discapacidad, ahi en donde ésta orienta las
relaciones entre los sujetos al ofrecer un sistema de interpretacién del mundo. En
este sentido, la institucién de la discapacidad no sélo hace referencia al modo en
como se ha instituido la exclusion de las personas con discapacidad, sino también a
la posibitidad de que ésta, la condicién de discapacidad, sea repensada y sometida

arevision, El apartado que sigue pretende echar luz sobre este proceso.??

27 , . . . . L.
En el capitulo 4 nos dedicamos a desarrollar algunas ideas sobre el concepto de institucién.
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2.2 Formas de intervencion en torno a la discapacidad

Minusvalidos, deficientes, anormales, degenerados, invalidos, retrasados,
discapacitados, etc, son algunas de las férmulas que se han empleado para
adjetivar a las personas con discapacidad. Con Goffman (2006) hemos aprendido
que el modo en que nombramos o nos referimos a los seres u objetos se encuentra
fuertemente vinculado con el orden de significaciones que imperan en una épocay
en una sociedad determinada. Por esta razén nos parece importante acercarnos, al
menos un poco, a las formas histdricas mas representativas de significar la

discapacidad.

En la literatura sobre el tema de la discapacidad se ha documentado la presencia
de cuatro modelos de tratamiento sobre ésta. Para Agustina Palacios (2008) y

Javier Romaiiach (2009), pueden considerarse:

1) El modelo de prescindencia que da cuenta de cémo algunas practicas
sociales estan sostenidas bajo el principio de que algunas vidas humanas

podrian ser consideradas indignas de ser vividas.

2) El modelo médico o rehabilitador daria un giro de tuerca a esta vision para
poner a disposicién de la ciencia la gestion y reparacion de aquello en lo

que “la naturaleza fallg”.

3) Mas recientemente aparece en la escena el modelo social que, tomando
distancia de sus antecesores incorpora la perspectiva de los derechos

humanos y la participacion de la sociedad civil, y

4) En un interesante ensayo por continuar profundizando en las
complejidades de la discapacidad, en los dltimos afios las organizaciones de
personas con discapacidad se han pronunciado por posicionar el llamado

modelo de la diversidad o modelo de la diversidad funcional.

En Jas péaginas siguientes tomaremos como referente la propuesta planteada por
Agustina Palacios y Javier Romanach alrededor de estos modelos de tratamiento.

No obstante, nos parece importante hacer un par de precisiones:
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a)

b)

En este trabajo me ha parecido mucho mas pertinente referirnos a la nocion
“formas de intervencién” que “modelos de tratamiento”. A mi juicio, la idea
de modelo de tratamiento corre un par de riesgos: a) privilegiar el analisis
del las acciones manifiestas que se han llevado a cabo sobre la discapacidad,
y b) concentrar la reflexion exclusivamente en el campo de la discapacidad,
sin considerar suficientemente los contextos. De acuerdo con nuestra
lectura, ni Romanach ni Palacios pretenden acotarse a estos planos; sin
embargo, desde el campo de una Psicologfa Social preocupada por los
procesos colectivos, intentaremos comprender algunas de las condiciones y
procesos institucionales que, estando soportados por un determinado
orden subjetivo, fueron dando forma a la institucién de la discapacidad y su

relacion con el tema de la maternidad.

De este modo, la nocion de intervencidn -que es, en principio, también una
accion- me permitird destacar las formas de significacién y sentido que se

han construido alrededor de la diversidad fisica, intelectual y emocional.

Para lograr una mayor correspondencia con el contexto nacional, es
necesario hacer un ajuste minimo a la propuesta de Romanach y Palacios
para destacar cuatro momentos fuertemente analizadores en torno al tema

de la discapacidad:
* Explicacidn y accidon religiosa
* ;Marginaciony/o contencién?

* Eugenesia e higienismo: formas en que se va instituyendo la

discapacidad

* Lainstitucién asistencial y las posibilidades de ia alteridad

2.2.1 Explicacion y accion religiosa

Para comprender esta forma de intervencién en torno a la discapacidad, es
importante considerar la fuerte presencia que en algunos momentos ha tenido la

idea de que el orden divino logra explicar e interceder por la diversidad fisica e
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intelectual. Como he sefialado péaginas arriba, esta forma de entender la
discapacidad vy cualquier otra expresién en el orden de lo social corresponde en
mucho a los heterénomos esquemas de pensamiento del llamado Viejo Mundo en

el que los sujetos atribuyen al poder divino de dios su propio destino.

Desde este marco de referencia, encontramos que la discapacidad o diversidad
fisica e intelectual adquiere su sentido dentro de las coordenadas del castigo, el
pecado, el milagro o el enojo de los dioses. Asi, la ceguera, la deficiencia de las
extremidades inferiores, el labio o paladar hendidos, las alteraciones cognitivas o
emocionales, la sordera y su derivacion en las expresiones del lenguaje, etc,
encontraran, no sélo su explicacién, en la voluntad de dios, sino que las respuestas

sociales tendran también estos parametros de accién.

Sobre este modo de significar a los nifios, hombres y mujeres con cuerpos u
organos que funcionan de manera diferente a la habitual, debo advertir dos

cuestiones:

& Pese a que hemos hecho referencia al Viejo Mundo, es dificil decir que en é]
se agota esta forma de pensar. Posiblemente con menos intensidad pero
todavia con suficiente fuerza interpretaciones de esta naturaleza se han
mantenido vigentes: en el pasaje biblico de Marcos 8:22-26, 10: 46-52,
tantas veces recordado aun en la actualidad y con enorme potencia
orientadora, se narra: "Jesus les contestd: 'Vayan y diganle a Juan lo que
estan viendo y oyendo. Cuéntenle que los ciegos ven, los cojos andan, los
leprosos quedan limpios de su enfermedad, los sordos oyen, los muertos
vuelven a la vida y a los pobres se les anuncia el mensaje de salvacién. ;Y

dichoso aquél que no pierde su confianza en mi!" "

o [s importante decir que el discurso reiigioso no ha sido homogéneo. Es
decir, se han encontrado razones tanto en la condena o advertencia de los
dioses por un pecado cometido, asf como en la idea de haber sido elegido
por la enorme bondad de fesUs, o bien en [a creencia supersticiosa de que el

diablo gobierna el cuerpo. AUn asi, debemos reconocer que en todos estos
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discursos el sentido de la discapacidad encuentra un lugar de explicacién en

territorios sagrados.

En los antecedentes concretos de México, y bajo la dificultad de desplazar
categorias modernas y occidentales a las sociedades indigenas, pueden rastrarse
algunos datos sobre este caracter divino atribuido a la diversidad corporal. En La
vida cotidiana de los mayas durante el periodo clasico EriK Velasquez Garcia

menciona que:

“Toda corte tenia sus enanos y jorobados gque divertian al sefior con sus
muecas, contorsiones y bufonadas; ademas les escanciaban la bebida, les
servian los alimentos, recibian los regalos de los invitados, probaban la
comida para asegurarse de que no estuviera envenenada, llevaban mensajes
y eran consejeros de las mujeres. [..] Estas eran las actividades menos
importantes de los enanos, ya que debido a su anormalidad ffsica eran
considerados semidivinos o seres intermedios entre dioses y hombres. Por
tal motivo solian asistir a los gobernantes en ciertos ritos de final de perfodo
y los ayudaban sosteniendo espejos, los cuales, probablemente, no eran
empleados como auxitiares en el arreglo personal sino como instrumentos de
adivinacién y magia.” (Vazquez, 2009:116)

Sin contar por el momento con suficientes datos sobre las formas especificas de
significar la discapacidad, podriamos aventurarnos a plantear que al tener los
pueblos mesoamericanos una relacion particularmente interesante con el cuerpo,
el tema de la diversidad fisica e intelectual se vuelve extremadamente complejo. El
hecho de que hoy en dia se conozcan figuras de ceramica que dan cuenta de
personas con doble rostro, enanismos y otras alteraciones en las extremidades o el
tronco, parecen dar cuenta no sélo del hecho obvio de que existieron personas con
estas caracteristicas, sino de que fueron miradas o representadas en su momento.
La antropologia médica, especificamente la paleopatologia, ha documentado la
presencia de varias anormalidades corporales y al mismo tiempo ha destacado
también el importante papel social del artista que se dedicaba a representar esta
condicién; sin embargo, pocos datos tenemos sobre el sentido que en la vida

cotidiana tenfan estas personas.

Una importante vertiente de reflexién en torno de la diversidad fisica dentro la

cosmovision indigena prehispdnica, seguramente puede rastrearse en los estudios
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sobre la relacion entre el orden de lo sagrado, los usos del cuerpo y el papel de los
gobernantes, los guerreros o miembros de la nobleza. Sabemos, por ejemplo que
entre los mayas y los nahuas las deform;'dades dseas y las mutilaciones eran
comunes; lo mismo puede ohservarse en los restos teotihuacanos que dan cuenta

de las deformaciones en la frente y en la nuca.

Asi mismo, los estudios sobre la experiencia chamanica podrian ofrecer algunos
ejes de comprensién sobre los modos en que en el Meéxico prehispanico se
significaba a la diversidad mental o intelectual. “Se tiene noticia de otro tipo de
alucinégenos, como hongos secos y pulverizados, bifotenina, ciertas sustancias
obtenidas de la concha Spondylus y de diversidad de flores. No obstante los
chamanes y sacerdotes mayas podian prescindir de ellas, pues por medio del
ayuno prolongado combinado con la abstinencia sexual, danzas con musica
monocorde y autosacrificio podian llegar a estados de trance semejantes a los que

se alcanzaba por medios psicotropicos. (Velazquez, 2009: 111) 28

Sin duda, la relacién que las poblaciones mesoamericanas por ejemplo,
establecieron con el cuerpo, sus consideraciones estéticas o los modelos ideales
que pretendian intentar alcanzar -a través de las deformaciones-, seguramente
puede trazar una ruta de indagacion sobre el lugar o las formas de significar a las

personas con diversidad fisica e intelectual.

2.2.2 ;Marginacion y/o contencidn?

Para Agustina Palacios y Javier Romanach encontramos paralelamente al sentido

religioso la tendencia a las practicas eugenésicas. Estos dos aspectos

25 Aungue en afgun momento de la historia privilegiaron estas explicaciones “sobrenaturales” habria
que insistir en gue ésta ne es una mirada que pueda ser atribuida exclusivamente al pasado. Si bien, en
la actualidad las interpretaciones sobre la diversidad fisica o intelectual encuentran lugar en los
parametros médico-cientificos, debemos de reconocer que el campo religioso sigue otorgando, adn, un
marco de referencia para buena parte de la poblacidon. Como sefialaremos en los capitulos posteriores,
para muchas familias o comunidades |a discapacidad es consecuencia de experiencias como “el mal de
ojo”, el castigo venido por “las habladas” o el resultado de la presencia de un eclipse, de sal o tierra
encontrada en la puerta de la vivienda, etc.
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caracterizaran, para los autores, el modelo de prescindencia fundado en un
precepto basico: e] convencimiento social de que algunas personas no tienen nada

que ofrecer a la comunidad y por lo tanto se puede prescindir de ellos.

La historia de occidente documenta, desde su inicio, una politica de selectividad de
la vida o reproduccién humana; de este modo, se llevaron a cabo practicas

eugenésicas a nifias y nifios que nacian con alguna deformidad fisica.

“En Esparta, ia decisién de permitir vivir al recién nacido se encontraba
reservada a los miembros mas ancianos de la tribu a la que pertenecia el
padre. El nifio que pareciera débil o deforme podia ser abandonado en las
cercanias del Monte Taigeto. Mas alla de los motivos religiosos, la practica del
infanticidio se consideraba esencial para controlar la naturaleza de la
poblacién espartana, para promover el ideal de la raza pura y poder cumplir
con los objetivos militares. El recién nacido entonces era expuesto ante un
consejo de ciudadanos inspectores, y si se demostrasen o sospechasen signos
de deformidad, taras o dehilidad debia ser despeflado desde el Monte Taigeto.

En Atenas, el infanticidio también se reservaba para los débiles y deformes.
Pero aun entonces era diferente del que practicaban los espartanos. Se
recurria al método de la exposicién del recién nacido en una vasija de barro o
en otro recipiente lejos de su casa, a menudo en lugares inhéspitos, fuera de
la ciudad, donde podia morir de hambre o ser despedazado por las fieras, a
no ser que alguien los recogiera. A través de los afios, el grado y la naturaleza
de esta practica fueron variando considerablemente. A medida que fue
aumentando la afluencia de poblacién, el infanticidio comenzd a ser mas
frecuente. [nmediatamente después del nacimiento, era preciso tomar una
decisién, Si el pequefio no habia sido aniquilado antes de cumplir 10 dias de
edad, recibia el nombre de su padre; garantia de supervivencia y de cierta
proteccién.” (Palacios, 2008:43)

En el México prehispanico parecen encontrarse pocas referencias sobre practicas
eugenésicas relacionadas con la diversidad fisica o intelectual. Hemos anotado
lineas mas arriba el atributo semidivino que en la cultura maya tenian los
jorobados o los enanos. En las practicas de sacrificio parecen destacar prisioneros
de guerra, mujeres o nifios, pero poco nos dicen si éstos hechos estaban

relacionados con alguna deformacion fisica o estado mental determinado; por otro
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lado, esto logra menos precisién cuando los estudiosos seflalan que la modalidad
del sacrificio por decapitaciéon o la amputacién de las manos eran una constante.

Sin embargo y tratando de construir algunas interrogantes sobre las formas en que
las poblaciones indigenas se representaban lo que ahora conocemos como
discapacidad y dado que este tema no es el foco de nuestro trabajo en este
momento, dejamos por lo pronto anotados tres de aspectos que parecen

importantes:

a) De acuerdo con Pablo Escalante Gonzalbo (2009), el cuerpo en el mundo
nahua del posclasico ocupaba un lugar muy importante, significaba una
“gran herramienta” en los quehaceres domésticos y en el trabajo fuera del
hogar; el empuje de los brazos, la fortaleza de la cabeza como punto de
apoyo para el mecapal, y la vitalidad de las piernas, dan cuanta sin duda
alguna de la importancia de la fuerza corporal y su gran significado en la
cotidianidad. Bajo este contexto podriamos preguntarnos ;Cudl es el lugar
de la deficiencia fisica? ;Las personas con alguna diversidad fisica o
intelectual significarian s6lo un gasto para la comunidad? ;Seria la
eugenesia una salida? ;Hasta dénde, el valor de la reciprocidad permitiria la
convivencia con los Ilamados anormales? ;Qué diferencias podriamos
encontrar en los modos de representar a la mujer o al hombre con
discapacidad? Bien, son estas algunas de las preguntas que tendrian que

ser trabajadas a la luz de la complejidad de la vida cotidiana prehispanica.

b) Otro de los aspectos que probablemente arroje luz sobre la presencia de
personas con discapacidad, es la reiterada presencia -en los estudios

histéricos- de los llamados marginados o marginales. Pablo Escalante

“ Por los textos de Juan Maria Rodriguez, fundador de la teratologia mexicana, sabemos que en las
practicas de las sociedades prehispéanicas cuando moria el rey también se daba muerte a “los esclavos,
enanos, corcovados, monstruos, albinos y farsantes del rey”. Aln asl, hasta el momento éstos no parece
ser datos suficientes para suponer una politica que previera la muerte de quienes a! nacer fueran
“defectuosos”. [..] “A la muerte del soberano se les sacrificaba en la pira misma donde las llamas
consumian el real cadaver, cuyo fuego se alimentaba son rajas de ‘ocot!’ y cortezas de encina requeridas
para esos casos” Juan Maria Rodriguez, “Unas cuantas palabras sobre melanismo y albmismo en la
especie humana”, pp. 309-310" {Citado por Gorvach, 2008:164)
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destaca cuando menos cuatro condiciones de marginalidad: los
adolescentes que se dedicaban a vagar, los individuos expulsados o
despojados de su tierra por haber cometido algin agravio, aquellos que
habrian cometido algin delito y huyen de la justicia, y "Acaso la mas triste
estampa de marginalidad la proporcionan las imdgenes de los borrachos
que han llegado hasta nosotros. Se habla de cdmo van perdiendo su casa y
familia al quedar sumergidos en [a embriaguez, y se describe el lamentable
modo de vida que les espera en las calles. Dormiran a la intemperie, tendran
su manto lleno de excremento y suciedad; al despertar estaran sucios,
desmelenados, andrajosos, arrugados de la cara por haber dormido
arrimados en cualquier parte. Se dice que van desvariando, diciendo cosas

sin sentido, tropezando por las calles sin rumbo” (Escalante, 2004: 221)

Si bien no queda claro el hecho de que estas personas tuvieran como
caracteristica alguna diversidad fisica o intelectual, es probable -tal y como
lo es en (a actualidad- que algunos vasos comunicantes con la vagancia, la
prostitucién, el alcohelismo fueran posibles. El tema de la marginacién a la
luz de las prdcticas de reciprocidad -como el tequio, las mayerdomias y
otras formas de cooperacién social y modos solidaries de convivencia, que
hasta la fecha pueden ser observadas en comunidades indigenas y rurales
de nuestro pais- genera, nos parece, profundas interrogantes. La primera de
ellas es saber si la reciprocidad en poblaciones no occidentales incluye
siempre el componente utilitario, es decir, para el caso del México
prehispanico ;podriamos decir que las personas con discapacidad no tenian
nada que aportar a la comunidad?lgla opcién por lo semidivino y/o lo
sagrado seria para todos una posible salida? ;algunas personas, o mejor
dicho, algunas diversidades funcicnales lograrian colocarse en este plano

sagrado y et resto ser{a marginado o truncado en su desarrolio?

Pienso que también podrian rastrearse algunos datos en torno a las
consecuencias de las batallas que la poblacién indigena entablé frente a los
conquistadores; es probable que ahi encontremos una linea para estudiar

las formas de significar el deterioro de la salud, las enfermedades y las

68



diversidades funcionales. Mdlaga y Pulido (2004) plantean cdmo “Algunos
morian tanto de las heridas como del trabajo pesado, y otros quedaban
mancos y cojos a causa de ellas”. Lo que podriamos preguntarnos aqui es si
existié un modo diferenciado de significar y tratar a las personas que nacian
con alguna diversidad fisica de aquellas que adquirian alguna discapacidad
después del nacimiento, y sobre todo, si ésta correspondia a una labor

como la defensa de la comunidad.??

Dejo hasta aqui algunas de las notas sobre la presencia de personas con
discapacidad en el México prehispanico. A diferencia de Romanach y Palacios no
hemos convenido en destacar la institucién de la eugenesia para este periodo; en
todo caso, algunos datos nos invitan a pensar en un par de posibilidades: la
resolucion a través de la marginacién y/o la posibilidad de contencién comunitaria
de lo “anormal” que todavia en la actualidad puede observarse en las comunidades

rurales e indigenas de nuestro pais.

*® €l periodo de la conquista ofrece, sin duda, un interesante campo de estudio en materia de
diversidad fisica e intelectual; especialmente resulta atractiva la lectura que los conquistadores
(yue ya de por si atribuian a los indios un caracter pueril e irracional y ademas faltos de gracia
divina) hicieron de esta condicion al relevar los rasgos somaticos y somatizar sus practicas. De
acuerdo con Armando Bartra "En el nuevo Mundo se descmpefiaban cronistas que tratan de dar
constancia de hechos como Bernal Diaz del Castillo, que en su Historia verdadera de la conquista de
la Nueva Espuria registra la existencia de “indios corcovados y muy feos, porque eran chicos de
cuerpo y quebrados de por medio”; y aunque de segunda mano, también Fernando Lépez de
Goémara, en Historia general de fas indias, deja constancia de exotismos trasatlanticos; "Hay
hombres, mujeres y nifios blancos de nacimieato por todo su cuerpo y pele [...] También enanos
corcovados, contrahechos y manstruos en gran cantidad [...] que los tenian por pasatiempo.”™ (
Bartra, 2008:8)

Estas descripciones no debieran dejar de considerar la hipotesis de Roger Bartra acerca de las
preocupaciones de los conquistadores por la naturaleza humana y especificamente sobre el cuerpo
que ocupa un lugar central en las formas de representacion que se construyeron sohre “el otro”.
Para este autor, “El hombre llamado civilizado no ha dado un solo paso sin ir acompafiado de susombra,
el salvaje. Es un hecho ampliamente reconocido que la identidad del civilizado ha estado siempre
flanqueada por la imagen del Otro; pero se ha creide que la imagineria del Otro como ser salvaje vy
barbaro -contrapuesto al hombre occidental- ha sido un reflejo -mas ¢ menos distorsionado- de las
pcblaciones no occidentales, una expresidn eurocentrista de la expansion colomal que elaboraba una
version exotica y racista de los hombres que encontraban y sometian los conquistadores vy
colonizadores. Yo pretendo, por el contrario demostrar que la cultura europea generd una idea de
hombre salvaje mucho antes de la gran expansicn colonial, idea modelada en forma independiente del
contacto con grupos humanos extrafios de otros continentes. ” (Bartra, 13: 1998}
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En el proximo apartado centraré la reflexién en el periodo pre y pos
revolucionario. Me parece que es en esta parte de la historia de México en donde
explicitamente la diversidad fisica, intelectual y emocional se convierte en un
objeto a discutir; bajo la mirada e intervencién del Estado y sus soportes (la
institucién médica y pedagdgica), la anormalidad se convirtié en un objeto a ser

intervenido.

2.2.3. Eugenesia e higienismo: formas en que se va instituyendo la discapacidad

A diferencia del relato que hemos hecho en las paginas anteriores, la condicion de
discapacidad durante el porfiriato y el Meéxico posrevolucionario fue
explicitamente advertida. Sin duda, no es este un acontecimiento a celebrarse
puesto que los registros histéricos hablan, efectivamente de un proceso de
visibilizacién de lo anormal, pero siempre con el objetivo de controlar,

transformar, cambiar, corregir o sanar.

Tal y como sucedid en otros paises, en México las personas con discapacidad se
fueron convirtiendo en objeto det saber médico cientifico que hacia finales del
siglo XIX presentaba ya su periodo de mayor expansion; desde este momento
parece que la diversidad fisica e intelectual o emocional selld cientificamente su
vinculo con la idea de enfermedad. Por supuesto que la condicién de discapacidad
no era el unico actor en esta escena; si atendemos a lo que podria Hamarse las
coordenadas del imaginario positivista de esta época, nos encontramos con que el
cuerpo indigena, las formas de vida de poblaciones como los chinos o los judios, el
empeno por lalimpieza de la ciudad y los proyectos para moralizar a la sociedad,
se presentaban como e! espejo donde el ideal de sujeto moderno se contempla:
razébn y orden contra irracionalidad y caos. De este modo el proyecto
modernizador de la nacién partié de “distinguir a un hombre de un salvaje, a un

ciudadano de un animal, a un indio de un moderno.”3!

*! Debemos considerar gue en la época porfiriana y posrevolucionaria no sélo hizo presencia el discurso
positivista que atribuia a la poblacidn indigena, la degeneracidén de la sociedad. De acuerdo con
Alexandra Stern , algunos cientificos rechazaron esta teoria y adjudicaron al mestizo el proyecto para
lograr homogeneizar y purificar la raza; aln asi, en su analisis de Gamio y Vasconcelos, dice la autora,
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Para continuar con el desarrollo de algunas de las ideas vinculadas con la
discapacidad en este periodo, es importante decir que la diversidad fisica e
intelectual es, de algiin modo, objeto de una doble visibilizacién: del saber médico-
clinico y legal-, como ya hemos dicho, pero también del saber pedagégico. En este
sentido la discapacidad no sélo sella su vinculo con la enfermedad, sino también
con el orden de lo moral. En la época después de la independencia se puede
rastrear en los documentos un aparataje conceptual en el que las nociones de
anormales o retardados, suciedad, pobreza, hacinamiento, enfermedad y contagio
van a confluir en el campo médico y también con gran relevancia en el pedagogico,
construyendo as{ un orden subjetivo en el que la misién por ordenar, controlar y
neutralizar la diferencia ocupa un lugar central en las formas en que se va

instituyendo ta sociedad mexicana contemporanea.

Es importante detenernos en las paginas siguientes en el tratamiento social que se
observa en esta época a partir de la eugenesia y el higienismo, como dos practicas
gue aorientan no sélo la intervencidn -basicamente estatal- sobre la poblacién en
condicién de discapacidad, sino sobre el interesante campo que ofrecen para

elucidar las formas en que se fue construyendo la institucion de la maternidad.

Antes de continuar no podemos dejar de mencionar que este apartado toma forma
-hasicamente- a partir de los trabajos gue los historiadores han hecho sobre el
campo de aquellas précticas que fueron conformando a la nacién mexicana, De
acuerdo con Donzelot (1990) estamos hablando de lo Michel Foucault llama la
bio-politica: "esa proliferacién de las tecnologias politicas que van a actuar sobre el
cuerpo, la salud, las formas de alimentarse y de alojarse, las condiciones de vida [y]

sobre todo el espacio cotidiano [...]". Estamos hablando de cémo la intervencién de

“alan Knight arguye que ‘el indigenismo tendia a reproducir muchas de las presupuestos racistas del
occidentalismo precedente que formalmente desafiaban. Lo hizo porgue aun ahi donde reaccionaba en
contra del racismo porfiriano, siguié operando dentro del paradigma racista’ {Stern, 2000; 62) Es
probable entonces que en este proyecto de construir una nacion vigorosa, productiva y homogénea (ya
sea a través del indigenismo o de su explicita negacién) la diversidad funcional, fisica e intelectual no
s6lo estuviera confinada al orden del desprecio, sino a los intentos de su curacidén, correccidon o
conversion.
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estado se desplaza de la accidn y tratamiento individual hacia el terreno de la

prevencion social,

Hay que decir que estos textos no toman como centro de sus reflexiones la
condicidn de discapacidad como tal, sino que en un intento por encontrar un lugar
de comprensién hemos tratado de pensar la diversidad fisica e intelectual a la luz
de estas contribuciones. Y, sin temor a equivocarnos, nos animamos a plantear que
la condicién de discapacidad ofrecié para los especialistas eugénicos e higienistas

un fértil campo de teorizacién e intervencién.

* Laeugenesiacomo negacién de la diversidad
Cuando Agustina Palacios se refiere a las practicas eugenésicas a las que fueron
sometidos muchos recién nacidos, sobre todo en sociedades como la Antigua
Grecia y la cultura romana, dando asi lugar a un notable infanticidio, la autora
vincula a las creencias religiosas de estas poblaciones esta forma de tratamiento a
la diversidad funcional. Sin embargo, para el caso de la sociedad mexicana, vamos
a encontrar que la practica eugénica parecio tener su mayor auge con el ascenso
del pensamiento cientifico racional. De este modo, aunque la eugenesia en México
no parece dar cuenta de los escandalosos homicidios y abandonos infantiles de
nifios con deformidades corporales registrados en las nacientes culturas
occidentales europeas; si habla de una cuidadosa intervencién de la institucién

estatal y cientifica sobre |la poblacién durante los siglos XIX y XX.32

El lenguaje posrevolucionario de la reconstruccién de la nacién opers, sin duda,
desde dos componentes imaginarios; la homogeneizacién racial y la regeneracién
fisica y moral de su poblacién; y en ambos casos las interpretaciones sobre la
herencia degenerativa tuvieron un lugar central. De acuerdo con Beatriz Urias
Horcasitas (2004), “el Estado debia poner en marcha una politica de gestién

selectiva de la reproduccién que favoreciera la formacién de una nueva sociedad

** Por lo demés, la eugenesia merece ser analizada sobre todo si tomamos en cuenta que este
modo de tratar y de significar a la diversidad continta teniendo vigencia. Bajo el principio eugénico
de gue las vidas que favorecen la degeneracion humana no merecen la pena ser vividas, se puede
comprender el hecho de que en un simulacro escolar, los alumnos ciegos sean dejados al final.
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integrada por individuos exentos de vicios y enfermedades.” Y para este propésito
el proyecto eugénico, aplicando medidas preventivas y profilacticas, planted

mejorar la calidad genética de la poblacidn.

Un desplazamiento innegable parece observarse en este periodo: Del principio de
prescindencia -sefialado por Palacios y Romanach- que parte de la innecesaridad
de las personas “anormales”, enfermas o en situacién de discapacidad, pasamos a
la premisa de la peligrosidad que estos individuos pueden representar para la
sociedad. Es decir, para el caso de México, buena parte de los soportes de la
eugenesia estan dados bajo la idea de que la sociedad tiene derecho a protegerse
de individuos peligrosos e inclinados a atentar contra ella. En este sentido, la
intervencién sobre la condicién de discapacidad pasa menos por la significacién
social imaginaria del castigo (juridico o hasta divino) que por la intervencién

preventiva o profilactica.

La eugenesia en México se relaciona entonces menos con la idea de necesidad o

innecesaridad de una persona que con la idea de peligrosidad. “

Podia ser que la pertenencia al orden general de la naturaleza garantizara su
derecho natural a la vida, pero una marca indeleble lo colocaba del lado de
aquetlo que la sociedad debia excluir. El ser anémalo, consideraba Rodriguez,
era un criminal en potencia; seguramente alguien sin piernas o braze, con
doble sexualidad o con el rostro confundido, devendria criminal, mendigo o
bufén ambulante que recorre las poblaciones “ensefiando su monstruosidad
o dando pruebas de su destreza [..] La marca fisica, por si misma,
determinaba al futuro delincuente, solo que en este caso no se trataba de un
“delincuente de ocasidn”, y su delito no era cualquier delito. Los monstruos
no cometian actos contra el derecho de un tercero sino contra los intereses
de la sociedad en su conjunto” {Gorbach, 2008:167)33

Para Urias dos de las manifestaciones mas visibles del fendmeno de degeneracion
social en la época porfiriana, estaban representadas por la locura y la criminalidad;
de este modo, el campo médico y juridico, acompafiado de otros saberes

profesionales, alimentarian, por un lado la idea de peligrosidad de cualquier tipo

# Dejamos pendiente una aproximacién mas detallada sobre los debates que se desarroilaron en el
campo de la eugenesia, especialmente de aquellos que dan cuenta de las discusiones en torno de las
ideas de peligrosidad y responsabilidad. Por el momento, nos parece que la diversidad fisica e
intelectual estuvo mucho mas asociada con la significacion de la peligrosidad o temibilidad para la
defensa de la sociedad que can la imagen de la responsabilidad.
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de diversidad vy, por el otro sumarian esfuerzos para prevenir la reproduccidn

hereditaria de los defectos y peligros de estas poblaciones.

“A fin de controlar la degeneracién social, los médicos propusieron establecer
restricciones a genitores potenciales aquejados de alcoholismo, drogadiccion,
enfermedades venéreas, enfermedades mentales, desviaciones sexuales y
tendencias crimindgenas; y para mejorar las razas, los antropdlogos
incentivaron un lento trabajo de mestizaje que absorberia y transformaria los
“atavismos” de los grupos indigenas.” (Urias, 2002:306)34

Aunque parecen ser minimas las referencias explicitas en este proyecto de
“limpieza social” -a lo que hoy conocemos como discapacidad- nos parece que la
dificil discriminacién entre locura o alienacién mental y diversidad intelectual, nos
otorga un margen para suponer que las personas en situacion de discapacidad se
mantenian como poblacién objetivo de este proyecto; sobre todo ahi en donde las
teorias de la degeneracién no se limitaban al orden racial, sino que extendian sus
presupuestos a aquellas situaciones coyunturales provocadas por intoxicaciones o

por la “aparicién de defectos adquiridos” tales como la sordera y la ceguera.

En este mismo sentido, habria que hacer notar el uso indiscriminado y a veces
confuso de términos que colocan en el mismo saco a delincuentes sordomudos,
que a locos, idiotas o imbéciles, y epilépticos, alcohdlicos o ciegos. Por ejemplo en
1938, en la revista Criminalia el doctor Romulo V. Ramirez subrayé la relaciéon
entre la enfermedad mental y el cardcter antisocial de ciertos individuos
considerados “anormales mentales”, “categoria que abarcaba a los delincuentes,
las prostitutas, los vagos, tos mendigos,- y otros viciosos que generalmente
entraban <<en conflicto con el medio, perturbandolo y produciendo en no pocas

veces, verdaderas catastrofes>>" (Urias,2004:53)

** De acuerdo con Rafael Reygadas no debemos olvidar que estos procesos de homogeneizacidn
contindan la politica integracionista de los pueblos indios, probablemente los mas discriminados en el
proyecto de construccion de ta nacidén mexicana. “La conquista de América no signifiza solamente la
incorporacidn de nuevas extensiones de tierra a los dominios de la Corona Espafiola, significa también la
incorporacion de los indigenas al mundo cristiano de Occidente, incorporacion que no fue sélo un
resultado sino una condicién.” (Citado por Reygadas, 1998:13).
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Sin embargo, cometeriamos un error al pensar que éstas son simplemente
diferentes categorias descriptivas de tal o cual condicién. Nos parece que no
debemos pasar por alto la potencia de una significacién imaginaria que aqui tiene
un lugar fundamental: la herencia, especificamente la herencia atribuida a una
serie de conductas antisociales. Asi mismo, no seria suficiente con decir que las
reflexiones y acciones alrededor del tema de la herencia serian una pieza clave en
la intervencion estatal, sino que en términos castoridianos habria que plantear que
la herencia constituyd una de las significaciones sociales imaginarias méas potentes
para que la sociedad mexicana, en este momento, se constituyera asi misma como
tal.3>

En palabras de Urias:

“Ademas de la constitucion psiquica anormal, las tendencias hacia la
criminalidad urbana de finales del siglo XIX (la prostitucion, el alcoheolismo, y
las toxicomanias) fueron también vistos como efectos o causas de un proceso
de degeneracién con cardcter hereditario. El énfasis puesto en la herencia
permitié establecer vinculos profundos entre las diversas manifestaciones de
la degeneracién, por lo que fue com(n pensar que asi como el criminal tenia
inclinaciones hacia la alienacién mental, el loco era un criminal en potencia.”
(Urias, 2004:41)

De este modo el componente de la herencia se colocaba como el discurso perfecto
para que el estado interviniera en la vida reproductiva de los ciudadanos con la
firme intencidn de construir una sociedad racialmente homogénea y moraimente

regenerada.

A decir de los historiadores, hacia la segunda mitad del siglo XIX y todavia
alcanzando el XX, el concepto de herencia que privilegiaba era aquel que planteaba
que los organismos individuales eran soélo vehiculos -pasivos- para transmitir

aspectos hereditarios (compuestos por caracteres del genotipo y el fenotipo)

** “En el onigen la palabra “herencia” significo “inheritance” en un sentido legal, refiriéndose al derecho
a suceder, a las leyes que gobiernan la herencia en favor del hijo mayor; después esa misma palabra se
aplicé a la herencia fisica transmitida de padres a hijos. Los dos significados se relacionan: el hijo bien
conformado, normal, es capaz de heredar bienes. En este sentido, Hidalgo y Carpic reflexiona no sélo
acerca de la capacidad civil del epiléptico para contraer matrimonio sinc también para testar, hacer
donaciones, heredar, contratar, vender y comprar. Luis Hidalgo y Carpion y José Maria Villagran,
“Lecciones sobre Epilepsia, considerada bajo el punto de vista de la Medicina Legal”, p.135 [...].”
(Gorbach, 2008: 173)
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negando toda influencia del medio social y ambiental. Sin duda, fue este el
fundamento para la implementacion de politicas publicas poblacionistas que, por
un lado impedian que se reprodujeran los indeseables y por el otro, promovian
acciones pronatalistas que no sélo aumentaran cuantitativamente las estadisticas
de los habitantes, sino que consideraban también como prioritario la vigilancia en

la calidad de la poblacion.

En la siguiente cita, tomada de Beatriz Urias, la intervencion y el tratamiento para
atender la heterogeneidad poblacional a través de la eugenesia, es completamente

explicito.

“Expresando el punto de vista degeneracionista, el doctor Ramon Pardo
argumentaba que era necesario impedir que los <<inferiores, los debilitados,
los marcados por el signo de la derrota»> se reprodujeran libremente,
convirtiéndose asi en <<factores de degeneracién para la raza»>. Su
propuesta era que el Estado debia poner en marcha medidas eugénicas que
limitaran el nacimiento de <<desequilibrados y neurépatas, de donde van a
brotar los epilépticos, los toxicdmanos, los alcohélicos, los atacados de locura
moral>>; y ademas, que la pena de muerte fuera aplicable en los casos de
reincidentes graves y psicopatas.” (Urias,2004: 51)

As{ entonces, algunas de las acciones que se impulsaron por parte del estado para
controlar la herencia de caracteristicas consideradas como indeseables, fueron las

siguientes:

o Intervenir en “los peligros de la vida en comunidad”

o Establecer medidas profilacticas en el terreno de la vida reproductiva de los
ciudadanaos

o Construir y presentar parametros de normalidad

o Promover medidas de moralizacion social.

o Impedir la unién matrimonial de personas con patologias psiquicas

]

Promover campanas de esterilizacion

Sin lugar a duda, cualquiera de estas acciones tiene eco con las representaciones
sobre las personas en condicién de discapacidad, sin embargo, nos detendremos

brevemente en el Gltimo de los puntos por ser hasta la fecha un tema que ocupa

76



buena parte de los debates en torno de la diversidad fisica e intelectual. Por otro
lado, es precisamente el tema de la esterilizacion el que toca directamente a las
personas con discapacidad y de algiin modo ofrece luz para reflexionar sobre los

modas de construccion de la maternidad.

Como ya hemos dicho, si bien la eugenesia en México no da cuenta de medidas
extremas para regenerar fisica y moralmente a la poblacién, no por ello deja de ser
menos dramatico el “discreto” trabajo del Estado y la ciencia sobre las personas en

condicién de discapacidad.

“En 1940, Esperanza Pefia Monterrubio present6 una ponencia en el Primer
Congreso Nacional de Prevencion Social en donde asentd que para el Estado
era un lastre sostener diversas instituciones de atencién a discapacitados
fisicos o morales que eran <<portadores de defectos organicos congénitos>>,
proponiendo la creacién de una Oficina Técnica de Educacién Higiénica
dependiente del Departamento de Salubridad que realizaria la seleccién de
los <<esterilizables>> [..] Entre los candidatos a la esterilizacion, Pefia
Monterrubio menciona a individuos afectados de <<debilidad congénita,
esquizofrenia, oligofrenia, locura ciclica, epilepsia esencial, cardiopatias
femeninas, deformaciones hereditarias graves e irreductibles, hemofilia,
esclerosis lateral amiotréfica, ceguera hereditaria y sordo-mudez
hereditaria”. (Urias, 2004:60}

Asi mismo esta autora sefiala como la Sociedad Eugénica Mexicana de la Raza, a

través del Cddigo de Eugenesia declaraba que “<<la mayor parte de los
delincuentes, dementes, ciegos y tarados en general, [o son por culpa de los
padres>>, mismos que habian sido alcohdlicos o padecido enfermedades venéreas

y que habian transmitido a su descendencia elementos degenerativos.”.

Como podrd observarse, estamos completamente en el terreno de la intervencién
médica que se sostiene en el convencimiento de que se puede y debe prescindir de
la discapacidad. El modelo médico con el propésito de corregir la diversidad se
posicionara, con mas claridad, posteriormente. Pensamos que seria dificil
comprender este proceso si no dedicamos un espacio para reflexionar sobre la
intervencién -en torno de la discapacidad- del campo pedagégico y su tarea de

moralizar a la sociedad a través del proyecto higienista posrevolucionario.

* El proyecto higiénico y su propésito de rehabilitar la discapacidad.
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“A lo largo de mas de una centuria, las obsesiones de las oligarquias y
burguesias latinoamericanas emularon a su manera el discurso higienista del
control social y la modernizacion urbana de los europeos. Asi, la tierra
hedionda y fangosa, el agua estancada, el cadaver putrefacto, la basura y la
vivienda miserable se fueron desplazando de lo publico a lo privade u oculto,
acaso porque las coordenadas higienistas del proceso urbanizador ya las
habia eliminado, deodorizade o resituado en la periferia.

A mediados del siglo XIX, tras las epidemias del célera en las ciudades
europeas y las capitales latinoamericanas, la mirada medicalizada de los
administradores urbanos se desplazé hacia los espacios de vida de los
pobres. Asi, por ejemplo, en la ciudad de Buenos Aires, tras la epidemia de la
fiebre amarilta de 1871, el reordenamiento higienista de la ciudad oriento a
la burguesia portefia hacia el norte y dejé al sur, bajo el estigma de lo
insalubre y lo pobre, bajo el reino especulativo de los conventillos y la
ulterior campana controlista sobre sus ocupantes y sus espacios privados.”
(Melgar, 2004)

Si en las paginas anteriores hemos hecho énfasis en el vinculo ciencia médica y
eugenesia, no significa que el campo de la medicina se quedara al margen de los
postulados higienistas que se posicionaban como indispensables en la
reconstruccion de la sociedad. De hecho, son bastante interesantes los trabajos de
los antropédlogos, historiadores y socidlogos que se han dedicado a estudiar los
modos en que la ciencia médica construyd el mundo de los microbios, el desarrollo
y la propagacién de las enfermedades, dando por un lado, mayor sentido y
significacion a la prevencién que al tratamiento y, por el otro, centrando buena
parte de su interés en la vida individual y cotidiana.

“De acuerdo con el gremio médico, la casa era uno de los ambitos mas
propicios para el desarrollo y la propagacién de diversas enfermedades [...]
Por tanto, y frente a la representacion de la casa como un sitio peligroso para
la salud individual y colectiva, los médicos se ocuparon de establecer
estimaciones en torno a cuantos metros cibicos eran necesarios por persona
por habitacién, sugerir el nimero de ventanas o ventilas que los cuartos
debian poseer, plantear a qué hora era pertinente o no abrir las ventanas o
ventilas, determinar la altura minima de los techos, asi como sugerir qué
materiales debian ser empleados para la edificacion de casas, escuelas y
hospitales.” (Agostoni, 2009:566)

De acuerdo con Carlos Olivier (2009), la higiene -como proyecto de Estado- estuvo
dirigida en su inicio a la planeacién geografica y medioambiental del pais; sin
embargo, pronto se desplazé y tomo como objeto de intervencién al cuerpo y la

mente. No es casual entonces que en un proyecto de reconstruccién nacional que
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se levantaba contra el degeneracionismo, cuestiones tales como la suciedad, la
limpieza o la enfermedad estuvieran cargadas de un fuerte contenido simbélico
ligado con las costumbres, la moral e incluso con los “vicios” de las clases bajas y

otros indeseables,

Tal y como se sefiala anteriormente, el espacio en el que se potencia este proyecto
de “purificacion” centré buena parte de su campo de accién sobre el dmbito de lo
privado: el hogar, con la pretensidn de higienizar la vida privada y con ella el
cuerpo y las formas de pensamiento. Sumamente sugerentes resultan los estudios
que han detenido su reflexién en la construccién social de las formas de mirar, de
ver, de caminar y por supuesto de hablar. Nos parece que ahf se sienta justamente
una veta de analisis muy interesante para pensar la condicion de discapacidad, es
inevitable pensar en que la atribucién del contagio al indigena, al deforme o
anormal, a los trabajadores obreros o a los pobres, etc., no resultase ajena a la
invencién de un olor de la diversidad, de una demarcacion olfativa y visual entre
los “otros” v nosotros. El olor, dice Le Breton, es antropolégicamente un marcador
moral “[..] lo que huele bien inspira confianza; lo que huele mal es tramposo y
peligroso, o por lo menos aun desconocido y amenazador.”

De este modo, la eugenesia y la higiene mental fueron dos piedras angulares del
pensamiento y la accién médica; sin embargo, a fin de comprender los modos en
que la condicidn de discapacidad ha sido representada, nos ha parecido pertinente
subrayar en un primer momento el tratamiento eugénico, y pasar ahora a pensar el
proyecto higienico a la luz de otro campo de saber que codo a codo con la medicina
se constituyeron en pilares de nuestra moderna nacidn: la pedagogia vy

especialmente la psico -pedagogia.

Aun cuando se encuentran importantes referencias a la participacién de uno y otro
doctor en los congresos y eventos sobre educacién especial y pedagogia de finales
de siglo XIX y principios del XX, y pese a que puede observarse en los informes de
estos eventos, algunas preocupaciones en torno a la desnutricion de los escolares o
los estudios sobre el estado de salud fisica del nifio “para averiguar si no es una
miopia, una debilidad del oido, la hipertrofia de las adencides y de las amigdalas,

una enfermedad debilitante, una enfermedad nerviosa, etc., ]a causa de su retraso”
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(Gonzélez, José de Jesus, 1918), aun con ello, se puede deducir que la condicién de
discapacidad en esta época no se constituyd en un objeto exclusivo de la medicina
sino que su contraparte pedagdgica jugd un papel central. Sin duda la institucidn
educativa y pedagobgica tiene enormes cuentas que rendir sobre sus histéricas
tendencias para excluir, arrinconar o prescindir de la condicién de discapacidad,;
sin embargo vale la pena profundizar al menos un poco sobre el modo en que se

desarrolid este proceso.

Nuestra exploracién de los estudios histdricos de este periodo, nos lleva a suponer
que la intervencion pedagégica encuentra sentido ahi donde los postulados
deterministas de la herencia centrada en los componentes morfoldgicos y
fisiolégicos comienzan a matizarse, y se incluye entonces la influencia de las
caracteristicas medio ambientales. No obstante, vamos a encontrar que el proyecto
pedagoégico no inicia solo este viaje y para hallar su lugar en el proceso de
construccidén de la sociedad mexicana moderna, se vinculard necesariamente con
una significaciéon social que, a paso veloz, se posicionaba como fundamental: la

higiene, la higiene corporal y mental.

Encontramos entonces como el ambito escolar contribuyé también a “reinventar el
cuerpo” instituyendo modos de mantenerse en pie, de sentarse en publico, corte y

limpieza especifica de cabello, aseo de ufias, de dientes, de nariz, etc.

“No creo justo que se diga que el nifio europeo es mas inteligente que el
mexicano; aquel recibe una educacion gimnastica muy perfecta; los europeos
son naciones muy antiguas, que han estudiado siglos y siglos para llegar a la
perfeccién en tanto que México es un pais nifio. Si le aplicaramos las
condiciones higiénicas y gimnasticas de aquellos paises, yo creo que en la
mitad de tiempo, en la décima parte, llegarfa esta nacidn a la altura de
aquellas”. (citado por Del Castillo, 2006:116)

No obstante la labor por la higiene en tanto practica cultural no parece agotar en el
cuidado fisico su sentido; el maestro, el médico escolar y otros comisionados de
este terreno cumplian con el encargo de estar atentos a la menor sospecha de
alumnos con alguna afeccidén. Y no pudiendo descontextualizar estas acciones del

imaginario imperante de la época: “lograr sentar bases cientificas”, nos vamos a
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encontrar con la institucionalizacién de escalas, diagnosticos para medir el
desarrollo de la inteligencia y las aptitudes mentales, pruebas individuales o
colectivas v test parciales de lenguaje para el llenado de fichas que cumplian la

funcién de clasificar e informar.

“Familia y escuela, las dos instancias de control y socializacidén que se habian
consolidado al largo del siglo XIX, proporcionan el marco legitimador de la
presencia del especialista, quien a partir de ese momento se constituira como
la tnica autoridad reconocida para explorar los cuerpos y las mentes
infantiles, para asi tomar decisiones respecto de su posible salud o
enfermedad, descubriendo anomalias y senalando desviaciones e
irregularidades.” (Del Castillo, Z006:115)

De acuerdo con Maria Guadalupe Santos, “La edad escolar era de los 4 alos 17 afos
y abarcaba las etapas evolutivas mas importantes del crecimiento psicosomatico.
Por esta razdn las primeras investigaciones de higiene escolar se encaminaron a
conocer el desenvolvimiento integral de escolar a través de estudios biométricos
precisos que mostraran el indice real de su desarrollo. Para ello se registraba
cuidadosamente la edad, el peso, la estatura, el segmento antropométrico, el
perimetro xifoideo medio y el indice vital. Estos datos permiten conocer si el
escolar tenia un desarrollo normal. Con base en tablas antropométricas que
servian de parametro de comparacién a los nifios. Asi se elaboraba una cédula que
representaba una exploracion médico profilactica para descubrir padecimientos y
deficiencias que probablemente dificultaban el aprendizaje. [...] Esta Cédula
Sanitaria Escolar era un documento de caracter individual, destinado a registrar y
conservar los datos personales y médico-higiénicos de cada alumno, desde su

ingreso a la escuela y durante la época de su escolaridad.” (Santos, 2009:97)

En este contexto, las preocupaciones por el rendimiento y la permanencia escolar
no fueron menores. Si ponemos atencién a los Informes de el Primer Congreso
Mexicano del Nino de 1921, o al Informe de las labores efectuadas en el servicio de
educacion especial del afio 1937, vamos a encontrar que uno de los postulados mas
importantes de estas épocas es que los defectos fisicos o la disminucién de las
facultades intelectuales llevarian al menoscabo de las facultades morales. Esto

significaba entonces que el nifio anormal (de entre los que se encontraban el débil
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mental, el débil fisico, Jos lisiados, los tuberculosos o desnutridos) presentaba una
marcada tendencia antisocial expresada en la vagancia, holgazaneria, delincuencia

o promiscuidad, el alcoholismo, etc.

En un discurso casi paradigmatico intitulado "Algunas palabras a favor de los nifios
anormales” del Dr. Alberto Lozano Garza durante el Primer Congreso Mexicano del
Nifio puede deducirse, no sélo la fuerza que la institucién escolar tomaba hacia
principios de siglo XX, sino el proceso que habria de seguirse frente a ese “otro”
que amenazaba la enorme apuesta por la homogeneidad y la identidad nacional:

“Creo, pues, justificado el dirigir mis primeros esfuerzos a mejorar el
concepto que del nifio anormal se tiene, con lo que sera posible despertar un
tanto el interés hacia él; y ya en este punto, el deseo de dar cima a una obra,
cuando menos de justicia, impulsard a algunos miembros de este docto
Congreso, a cooperar con mas eficacia que el que habla y para e] bien de la
Patria, en una empresa que toda nacién culta tiende celosamente en los
tiempos presentes: me refiero al mejoramiento de las criaturas atacadas de
cualquier género de inferioridad.

Debe llamarse “Nino anormal”, sencillamente, al que no puede o no ha podido
seguir de manera regular los cursos de la escuela ordinaria por adolecer de
deficiencia fisica o psiquica.

A primera vista el hecho tan vulgar de que algunos educandos no progresan
regularmente, tiene poca trascendencia, pero dedicando mas atencién al
asunto, ha podido advertirse: 1°.- Que tales nifios constituyen verdaderos
cuerpos extraiios en las clases, unas veces indiferentes a las ensefianzas del
maestro y en ocasiones contrarios a la conservacion del orden y de la moral;
2°- Que sintiendo su incapacidad para competir con camaradas
evidentemente superiores, abandonan la escuela muy pronto, por
considerarla un ambiente incémodo e inadecuado para sus necesidades; y
3°.- Que la mayoria de ellos, tarde o temprano van a engrosar la filas de la
mendicidad, de la prostitucidn, del vicio y del crimen”, (Lozano, 1921)

Este Primer Congreso y estos planteamientos son determinantes si queremaos
entender las formas de intervencién que en adelante se ofrecieron para los nifios y
nifias en condicién de discapacidad. A partir de estos documentos encontramos

que algunas de las acciones estardn dadas a partir de:

o El examen médico de admisién que el Departamento de Higiene Escolar
solicitaba como requisito indispensable para el ingreso en la escuela

ordinaria.
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o La creacién de profesiones y curriculos especializados para el tratamiento
de los nifos anormales y los menores infractores.?®

La separacién los nifios normales de los anormales con la intencién de

(@]

formar grupos homogéneos
o La construccién de establecimientos especializados para la atencién y
rehabilitacion,
o Finalmente, vamos a encontrar los criterios de clasificacion que hacfan a
los:
1. Normales
2. Los falsos anormales: Aquellos nifios cuyo desarrollo intelectual, moral
y fisico no difiere del de la generalidad pero presentan atraso escolar
por falta de asistencia, ensefanza defectuosa, vagancia o alguna otra
enfermedad.
3. Los anormales fisicos: Incluyen a los anormales del oido, la vista, la
palabra, los lisiados, los anormales nerviosos, cardiacos y tuberculosos.
4. Por ultimo se hace mencién de los anormales psiquicos, imbéciles o

idiotas.

Si bien estamos en presencia de una forma de intervencién -en torno a las
personas con discapacidad- mucho mas significada por la idea de la rehabilitacién,
a través de la higienizacién- que de la eugenesia o prescindencia, hay que insistir
en lo siguiente: as{ como las concepciones religiosas o divinas sobre la diversidad
fisica e intelectual no han desaparecido atin con el imperio de la racionalidad, vale
la pena sefialar que tampoco la mentalidad eugénica quedd atras. Especificamente
en este periodo pueden ubicarse testimonios de especialistas que hacen de la
discapacidad mental o intelectual -la cuarta clasificacién antes mencionada- algo
completamente prescindible. Roberto Solis, director del Instituto Médico

Pedagogico, sefialaba en 1935 que “[...] los anormales profundos, ya sea de orden

** De acuerdo con Enrigue Vera Segura (200S) en un inicio -finales del siglo XIX y principios del XX- tanto
los médicos como los pedagogos incluyeron en la misma problematica a los llamados anormales
mentales y a los menores infractores; siempre bajo el supuesto de que la anormalidad mental era la
etiologia de la delincuencia. Hacia mediados del siglo XIX esta correlacién determinista comenzd a tener
fuerza.
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cuantitativo como los imbéciles o idiotas, o de constitucién mental patolégica muy

acentuada, [...] son precisamente los no educables y cuyo valor social es nulo.”

Los anormales fisicos (ciegos, sordos, lisiados, etc.,) resultaban educables, sujetos
de rehabilitacién y correccidn en las escuelas especiales gestionadas por el campo
médico pedagdgico. A este propésito y a la luz de las experiencias en paises como
Estados Unidos, decia Lozano lo siguiente: <<Mas de una vez fui testigo de la
extrafia, pero siempre completa y emocionante felicidad que envuelve a los seres
ahi albergados, ajenos a los desprecios, a las burlas y a las crueldades de los que
vinieron al mundo colmados de dones. Y esa felicidad que embarga a los nifios
desde el instante que hacen su entrada al plantel, es el primer paso hacia un
halagador futuro educativo, que culminara seguramente en la formacién de un

elemento atil para la sociedad.>>,

El panorama antes mencionado corresponde, sin duda, al modelo de tratamiento
médico-rehabilitador que Romanach y Palacios han documentado; nosotros aqui
hariamos un breve ajuste para hablar no sélo de un modelo médico-pedagdgico-
rehabilitador, sino de toda una estrategia de intervencién sobre la poblacién. Como
va hemos mencionado, y siguiendo ahora la propuesta de Robert Castel, estamos
frente a un proceso que va de la prescindencia a la peligrosidad y de ahi a la
gestion del riesgo.?”

Cuando encontramos que un proyecto de reconstruccién nacional enfoca buena
parte de sus problemas en los llamados indeseables, y cuando la atencién a la
anormalidad se convierte en una medida protectora de la sociedad, es necesario
reconocer que la intervencion no sdlo se canaliza sobre el individuo estigmatizado
como débil mental, ciego, lisiado o delincuente; sino que al otorgar un significado

importante a la dimensién social de la idea de etiologia y tratamiento, vamos a

7 Es importante decir que los documentos histéricos a los que hemos hecho referencia destacan la
participacion del campo psicolégico en relacién con tos postulados pedagégicos;, en realidad buena
parte de estos textos hacen referencia al instituto Nacional de Psicopedagogia vy al Departamento de
Psicopedagogia y Médico Escolar, por gjemplo. Con estos y algunos otros datos nos sumamos al interés
de Carlos Olivier al plantear la necesidad de profundizar en los origenes de la psicologia como disciplina
en el marco de este contexto de higienizacién de la sociedad. No obstante, asumimos la necesidad de
dejar para otro momento de la investigacion esta tarea, por lo pronto los aspectos mencionados
parecen suficientes.
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encontrar que la familia, los padres, la clase, el medio ambiente, etc., resultaran

determinantes.

Carmen Martinez en el Informe sobre la importancia y distintos aspectos del trabajo
social, en los nifios débiles mentales de la Escuela de Educacidn Especial, y sobre la
labor realizado durante el afo de 1937, sefiala la esfera social en términos de un
circulo vicioso.

“Los padres de los alumnos débiles mentales [...] vienen ya predispuestos a
sufrir esta condicion por la herencia alcohélica, y todavia sobre esto, viene a
operar la intoxicacién alcoholica {uso diario del pulque) a la que llegan,
buscando aunque sea momentadneamente, el aliento y la fuerza que no
pueden tener en una buena alimentacioén, de la que casi siempre carecen, por
lo exiguo de sus salarios. [...] Consecuencia de esto, son los malos tratos entre
los cényuges, que no acaban entre ellos, sino que alcanzan a los nifios; el
menoscabo de la fuerza fisica, las interrupciones en el cumplimiento del
trabajo y después la pérdida de éste, la miseria en seguida, y tras de esto las
rupturas conyugales, las nuevas alianzas amorosas y todo el desbarajuste
familiar” {Vera, 2005)

De acuerdo con este panorama estamos frente a un modo de intervencion sobre la
diversidad fisica, intelectual y emocional que no sélo significa a ésta en tanto
enfermedad e incorpora al médico y su pretensién de curar; sino que construye la
significacién social de la peligrosidad a la luz de un trabajo multidisciplinario que

asume el encargo de la prevencion y el control.

“El estudio para el diagnostico de las causas del retraso en los infantes,
abarcaba, entre otros aspectos, la salud fisica, las perturbaciones mentales,
las condiciones del medio escolar y la situacién familiar, particularmente la
pertenencia a familias con padres viciosos o con problemas de alcoholismo.
[...] La institucién escolar resultaba ser la instancia més iddnea para realizar
el estudio de la psique infantil y su relacién con la existencia de las razas
“degeneradas” y con los vicios y los problemas sociales. [...] La infancia,
convertida de esta manera en el futuro de la nacién, era el espacio estratégico
donde convergian los peligros mas terribles de una posible degeneracién
racial, tanto como las ilusiones y esperanzas sociales en el progreso y el
bienestar colectivos.” {Del Castillo, 2006: 127-129})

En este contexto, es inevitable la pertinencia de Robert Caste] cuando argumenta
que en la modernidad buena parte del trabajo médico-psicolégico y social tienen

como fin -sobre todo- prevenir. Y la moderna prevencién pretende ser, ante todo,
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detectora de los riesgos. Un riesgo, dice el autor, “no es el resultado de la presencia
de un peligro concreto para una persona o para un grupo de individuos, sino la
relacion de datos generales impersonales o factores (de riesgo) que hacen mas o
menos probable el acontecimiento de conductas indeseables. Puede haber
asociaciones de riesgos, es decir, correlaciones de factores independientes: ser
hijo, por ejemplo, de una madre soltera que es a la vez mujer de la limpieza (o sin
profesién, extranjera o estudiante, temporera agricola...} de menos de diecisiete
afios 0 de mas de cuarenta, con un nimero de embarazos superior a la media
segun edad, etc. La presencia de tales factores basta para desencadenar un
sefalamiento automadtico, en virtud del axioma de que una <<madre con riesgo>>

engendra o educa hijos con riesgos.” (Castel, 1984: 153}

En este caso, y a la luz de los planteamientos de este autor, vamos a encontrar que
la discapacidad en tanto institucién, no sélo se ha significado como una situacién
de peligro en si misma, sino como una condicién que permite anticipar figuras
posibles de aquello que amenaza. “En términos de logica, el diagnéstico de
peligrosidad pliega la categoria de lo posible sobre la de lo real, so pretexto de que

lo posible es -mas o menos- probable.”

Asi una de las primeras conclusiones del Primer Congreso Mexicano del Nifo
anotaba que como medida protectora de la sociedad, el problema de la
anormalidad infantil deberia resolverse perentoriamente. Y hacia e] final de la
segunda década del sigio XX los Cdédigos penales mexicanos planteaban en su
propuesta central que “habia que aplicar <<medidas de seguridad>> -antes que
penas- a aquellos individuos que estaban comprendidos dentro del estado
<<estado peligroso>> [..] argumentando que la sociedad tenia derecho a

protegerse de [os individuos inclinados a atentar contra ella.” (Urias, 2004:38)

Parafraseando a Castel, podriamos plantear que al decir que alguien es un lisiado,
sordo, débil mental o ciego estd imputdndosele un probable paso al acto y
fundamentando entonces cierto tipo de conducta preventiva respecto de é| porque
se puede justificar asi el no esperar a que sea demasiado tarde para intervenir. Un

desafortunado ejemplo de este modo de instituir la prevenciéon y el control sobre la
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poblacién, lo vamos a encontrar en el proyecto de la educacion especial en México
de los afios 30: “Tanto las labores de la educacién especial como de la futura
formacién de maestros especialistas deberfan servir para prevenir y corregir
cualquier tipo de desviacién que surgiera en la infancia y que de no atenderse
oportunamente derivaria en una conducta parasocial y, después antisocial. Por
esta razon la educacion de los hdbitos ocupé un sitio clave, pues mientras la falta
de los conocimientos ubicaba al anormal mental en desventaja escolar, la ausencia
del adiestramiento manual lo convertia en un ser potencialmente delincuente. De
aqui la importancia por el orden y la organizacién del tiempo, para crear "buenos

habitos”. (Vera, 2005)

Finalmente y a modo de cierre de este apartado, vale la pena decir que su
extension guarda relacién con el proximo capitulo en el que trabajaremos las
formas en se fue construyendo la institucion de la maternidad en el contexto de la
discapacidad. Por lo pronto abordaremos algunos de los aspectos que caracterizan
por un lado, la intervencién asistencial hacia la discapacidad y por el otro, las

posibilidades para pensar desde la discapacidad el tema de la alteridad.

2.2.4 La institucién asistencial y las posibilidades de la alteridad

Si como hemos dicho antes, los modos de representar la condicién de discapacidad
han estado dados a partir de significaciones tales como el castigo divine, la
enfermedad, la anormalidad, la degeneracién y la peligrosidad; ahora mas que
nunca, el panorama parece mostrar un fuerte vinculo entre discapacidad, negocio
y ganancia. En los momentos antes mencionados, sobre todo aqueilos que
corresponden a la eugenesia y ¢l higienismo, la discapacidad se amarra claramente
con dos proyectos: la rehabilitacién vy la prevencion; la rehabilitacién desde un
modelo médico y pedagdgico que tiene como fin curar, porque la discapacidad o
diversidad fisica e intelectual son una enfermedad y como tal puede ser hereditaria
y contribuir a la degeneracion social. Hoy por hoy, lo que presenciamos no sélo es
la rehabilitacién en el contexto de los médicos y pedagogos, sino la rehabilitacién
en el ambiente de los empresarios y administradores que han descubierto en ella
una via altamente capitalizable; de este modo el imaginario contemporaneo en

torno de la discapacidad esta dado bajo las -casi perversas- coordenadas de que el
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“compromiso social”, los “lazos de amor”, la solidaridad y la ayuda econdmicas

producen “milagros” y hacen “nacer la esperanza”.

* Breves notas en torno a la nocién de asistencia
Si tomamos como referencia que asistir se deriva del vocablo latino assistere (de
ad=a, hacia, y sistere = detenerse)’® “detenerse junto a alguien”, dice el Diccionario
de la Real Academia espafiola, entonces la nocién de asistencia en el contexto de
fa discapacidad es un tema que dificilmente podemos obviar o evadir, y es ademas
-a nuestro juicio-, un tema que tiene que ser armado y desarmado para reflexionar
sobre las formas de relacién que vamos estableciendo con la diversidad fisica e
intelectual. ;Debemos ayudar a una persona ciega cuando transita en una via
publica? ;Cudndo y cémo hay que hacerlo? ;Debe ser asistido alguien cuyas
extremidades inferiores no le permiten mantenerse erguido? ;Cémo y para qué
habria que hacerlo? ;Cuando las personas ancianas ya no logran realizar
actividades cotidianas y aparentemente “sencillas” como bafiarse o usar el

sanitario, como debemos invelucrarnos, hasta dénde debemos de hacerlo?

Al plantear estas preguntas no sélo estamos intentando agendar una serie temas
que son sumamente complejos, tales como las necesidades especiales y el trabajo
de los cuidadores, la participacién de fas personas en condicidn de discapacidad e
incluso la dignidad y el respeto, sino que nos parece fundamental sefialar que el
tema de asistencia se encuentra en el nucleo mismo de los pendientes a
reflexionar sobre la diversidad fisica e intelectual. Para Martha Nussbaum (2007),
la asistencia a los niflos, a las personas mayores y a las personas con
discapacidades fisicas y mentales es una de las principales tareas que debe
afrontar cualquier sociedad, y es una fuente de grandes injusticias en la mayoria de

las sociedades.

De acuerdo con Rafael Reygadas (1998) y Patricia Casanova (1995, 1996), la
nocion de asistencia no soélo se relaciona neutralmente con las ideas de servir,

ayudar, favorecer o procurar; sino que en el rastreo teérico vamos a encontrar que

*® Tomado de Rafael Reygadas, 1998.
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el concepto obtiene buena parte de su sentido a partir de la idea de la caridad
cristiana que vincula la accién de ayuda a las necesidades inmediatas de los pobres
y desamparados. En una suerte de recorrido histérico estos autores han indagado
a través de practicas como la caridad, la filantropia, la beneficencia y la asistencia
publica social y privada lo que han llamado la institucion asistencial, de este modo,
desde los postulados tedricos de la Psicologia Social de Intervencién, se observa -
en términos conceptuales- una especie de desplazamiento de la nocion de

asistencia al concepto de institucién asistencial.

Hablamos entonces de institucidn asistencial o de la institucidn de la asistencia, ahi
en donde huena parte de nuestras actuales formas de organizacién social y de
formas de relacionarnos entre los sujetos, estan dadas a partir de la significacion
social del deber de ayudar y asistir al “otro” que es significado como un

desamparado y desgraciado.

“Las modernas politicas globalizadoras de atencién y focalizacién de los
pobres no han resuelto ni resolveran la miseria de 60 millones de mexicanos
y mexicanas que ven en la pobreza y en el desempleo un futuro igual al
presente, Las politicas econdémicas han producido y producirdn mas pobres.
Las politicas publicas que pueden contribuir a resolver las causas de la
pobreza tienen que ver con la modificacion de las politicas econdmicas, no
sélo de las politicas sociales. [...] La tendencia a atender a los pobres de
manera privada y bajo el imaginario de la caridad y la filantropia, como
objetos de intervencién benévola, postula el paradigma de la asistencia y la
tutela por encima del paradigma de los pobres como sujetos de derechos
econémicos, sociales, culturales y ambientales, y de las responsabilidades
plblicas del Estado mexicano de ser garante de la vigencia y justiciabilidad
de dichos derechos postulados en decenas de convenios internacionales
firmados por México.” (Reygadas, R. y A. Soto, (2003:28)

Si bien es cierto (Valdés, 1988; Casanova, 1995; Reygadas, 1998) que la institucién
asistencial es una practica que puede rastrearse desde las poblaciones
prehispanicas, pasando por la colonia y los periodos post independentista y
revolucionario, resulta particularmente importante analizar los modos en que la
asistencia en tanto institucion ha ido colocandose como una pieza fundamental del

neoliberalismo y especificamente en el contexto de la discapacidad en donde esta
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dltima aparece como un objeto mercantilizable y redituable para quienes se

benefician de lo que podriamos llamar la institucién de la donacién.3®

A la propuesta de Roberto Manero, Patricia Casanova y Rafael Reygadas {1996) de
que la institucién asistencial estd caracterizada por establecer procesos de
individualizacion de la necesidad y por funcionar mas como un paliativo que por
incidir sobre las causas, anadiriamos, para el tema de la diversidad fisica e
intelectual, una especie de hipétesis de dos planos: a) en el plano espacial el
tratamiento y la intervencion asistenciall hacia a la discapacidad supone su
universalidad; es decir, se da por hecho que la condicién de discapacidad resulta
ser lo mismo en todos lados; b} en el plano temporal la institucion asistencial trata
o interviene sobre la discapacidad acotdndose no sélo al aqui, sino al ahora; si en el
periodo que hemos analizado antes, destacan acciones que se sustentan en la
significacién imaginaria de una nacién y una patria fortalecida -no sélo del
presente, sino también del futuro-, lo que observamos hoy es que la intervencion
de caracter asistencial sobre la discapacidad desdibuja cualquier “largo plazo” y lo

que privilegia es la ganancia econémica inmediata a costa de io que sea.

o Lainstitucion asistencial y la individualizacién de la discapacidad:
Tal y como se ha venido dando a lo largo de la historia y ain con la resistencia
publica de organizaciones de personas con diversidad fisica e intelectual, la
intervencién publica o estatal y privada sobre la discapacidad, contintia partiendo
de que ésta es un problema de quien la padece; y lo que le queda o compete a la
sociedad es, en todo caso, ayudar, y para ello hay que donar. La mayor empresa
contemporanea en México de atencidn a la discapacidad se llama Proyecto Teletén

y dio inicio en 1997 con el proposito de que las grandes empresas privadas v la

** Este proceso, al que Rafael Reygadas también ha llamado la teletonizacién de la sociedad, no sélo se
refiere a la solicitud de la donacién que nos persigue por todos lados, sino a las formas en que ésta, la
donacion, va definiendo las relaciones que establecemos en el orden social. St en algin momento el
sector empresarial que se ha apropiado de la mayor parte del capital bajo la anuencia estatal, pudo
haber sido cuestionado, en la actualidad para buena parte de la poblacion este grupo obtiene beneficio
de su practicas paternalistas y se posiciona como necesario y un madelo a seguir. De este modo la
institucion de la donacidn recubre, como en cascada, nuestras practicas, nuestros modos de ver el
munda y nuestros afectos; baste poner atencion al momentc en el que [a trabajadora cajera pregunta si
se desea donar o redondear, de acuerdo con ia respuesta, positiva o negativa, la relacion con ella, los
demas consumidores e incluso los jovenes ¢ ancianos cerillos parece definirse.
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sociedad mexicana hicieran un frente comun para “brindar atencién a los ninos y
jovenes con discapacidad que viven en la Republica Mexicana.” (Aridjis, 2002:15)
De acuerdo con este proyecto, “el TELETON no sélo busca recaudar recursos
econdémicos, sino fomentar una cultura de integracién y participacién” (Aridjis,
2002:17). No obstante, el modelo de atencién que se promueve desde este
proyecto a través de los Centros de Rehabilitacién Infantil Teletén, CRIT, es
completamente médico y estd centrado en la re-habilitacion del nifio o joven con
discapacidad. Pese a que el proyecto pretende "acabar con la idea de que la
discapacidad es un problema exclusivo de aguellos que viven esta condicién”, es
méas que evidente que el modo de entender la integracién y la participacion esta
completamente formulado bajo el principio de que quien tiene que integrase y
participar lo debe hacer ayudando, asistiendo o donando a aquel que representa el

problema de la discapacidad.

o Lainstitucién asistencial y su intervencion sobre los efectos.
De acuerdo con las investigaciones en torno a la diversidad fisica e intelectual,
parece imposible descontextualizar la condicién de discapacidad. Aunque la
expresion de la discapacidad pueda ser objetivable a nivel corporal o intelectual, es
innegable que existe una linea de continuidad entre las condiciones de pobreza y
marginacion y el desarrollo de cientos de nifos y jovenes; la escasa alimentacidn,
la exposicién a sustancias toxicas y aguas contaminadas, la falta de servicios
minimos de salud, la condiciones laborales de mujeres y nifios, la contaminacién
ambiental, la presencia cotidiana de la viclencia exacerbada, la carencia de
servicios educativos, los procesos alarmantes de migracién, etc., dibujan todos
ellos un marco en el que la condicién de discapacidad ocupa cada vez un mayor
lugar. Sin embargo resulta mucho menos importante invertir en estas
problematicas nacionales que recaudar cantidades millonarias que facilitan la
exencion fiscal y otorgan beneficios tales como la publicidad. De acuerdo con Sara
Muria, especialista en instituciones de asistencia privada, "El problema
fundamental con este tipo de fundaciones es la triangulacién de sus fondos, que les
permite a las grandes donadoras tener mecanismos fiscales privilegiados para
exentar impuestos e, incluso, para que ellos declaren como propios los

mecanismos de terceros, en especial, de particulares.” (Villamil, 2009:39)
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¢ Lainstitucion asistencial y la “universalidad” de la discapacidad
Dado que el modelo médico ha terminado por imponer una nocién de discapacidad
centrada en la deficiencia funcional biolégica o anatémica, los pedagogos,
terapeutas fisicos, psicdlogos, terapeutas ocupacionales o trabajadores sociales
tienden a generalizar las formas de tratamiento hacia la discapacidad.
Desconociendo a la diversidad fisica o intelectual en tanto experiencia, la
intervencién asistencial va a inclinarse por homogeneizar los procedimientos de
atencion a personas sean éstas culturalmente diferentes, residentes de zonas
urbanas o rurales, de una religiéon o de otra, etc. Siguiendo con nuestro mismo
ejemplo, es imposible no llamar la atencién sobre las modernas y ostentosas
instalaciones que ofrecen los CRIT en nuestro pais, alin en estados como Oaxaca en
el que la mayor parte de su poblacion pertenece a comunidades indigenas y vive en

condiciones de miseria preocupantes.

o Lainstitucidn asistencial y las “soluciones” inmediatas.
En estrecha relacion con los puntos anteriores, es importante mencionar que la
intervencién en torno a la discapacidad desde una ldgica asistencial parece estar
claramente identificada con la busqueda de soluciones inmediatas y a primera
vista reconocibles; no importando si en realidad son pertinentes. En la légica del
tratamiento médico la atencidn a la discapacidad fisica e intelectual corresponde
en automatico al uso de aparatos o aditamentos especiales. No es casual entonces
que en los eventos publicos, en las campafias o en los eventos de patrocinadores se
llenen los espacios con sillas de ruedas, por ejemplo. En un trabajo anterior que
hemos llevado a cabo junto con Rocio Toledo, un equipo de jovenes profesionistas
que trabajan con personas con discapacidad en San José Tenango , Oaxaca, nos
hacia saber que “es un lugar que se encuentra entre muchos, muchos cerros. Y
sobre todo muchas piedras. [...] En esta temporada de lluvias y como son puras
piedras es muy peligroso, imaginense para una persona con discapacidad. Una
silla, una bicicleta no serviria de nada porque son puras piedras, muy pocos tienen
burro o caballo o algo que les pueda ayudar, las condiciones econdémicas son muy

duras”. (Soto, A. y R. Toledo, 2009)
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Podemos decir entonces que la instituciéon asistencial interviene sobre la
discapacidad, as{ de forma descontextualizada, privilegiando tnicamente los
elementos que pueden ser capitalizables para su propia existencia. Pasando por la
significacién imaginaria del castigo, la prescindencia y la peligrosidad, ahora la

discapacidad se nos muestra como una institucion altamente redituable.

* Pifa Palmeray las posibilidades de la alteridad
Por ultimo y a modo de cierre de este capitulo, es necesario referirnos a las formas
de intervencidén en torno a la discapacidad que, paralelamente a la institucion
asistencial, han ido reformulado la nocién misma de discapacidad y las
concepciones sobre el sujeto que es colocado en esta situacion. Recuperando el
llamado modelo social, algunas organizaciones civiles se han dado a la tarea de
incluir en el campo de la discapacidad aspectos relacionados con la vida

comunitaria, la perspectiva de derechos, el trabajo por la inclusién, etc.

Desde el inicio de este capitulo y ahora en su cierre con este apartado, hemos
recuperado la propuesta castoridiana sobre la alteridad -subrayada e insistida por
Rafael Miranda- porque nos permite ir mas alla de la idea de “aceptar” la
diversidad o la diferencia, y nos lleva, de acuerdo con este ultimo autor, a incluir la
posibilidad de la alteracidn, la autealteracion del orden social. En este sentido, la
alteridad no sélo hace referencia a la simple otredad -que aunque se refiere a la
condicién del otro- hace menos énfasis respecto de la idea de |a alteracidn.
[Miranda, 2008). De este modo, tal y como lo hicimos en las paginas anteriores,
vamos a defender la hipétesis de que las reflexiones e intervenciones criticas en
torno de la discapacidad o diversidad fisica e intelectual, pueden ofrecer una via
privilegiada que vaya en sentido contrario a lo que Castoriadis ha llamado la
sociedades de repeticién. Dicho de otra forma, nos parece gque en algunas
experiencias de intervencion concretas, podemos encontrar algunos trazos que

dibujan, desde la discapacidad, la posibilidad de construir otra sociedad.

Hemos destacado la idea de [a posibilidad puesto que es importante decir que estas
nuevas formas de incidencia en torno de la diversidad fisica e intelectual no

necesariamente quedan, por ejemplo, al margen de la institucién asistencial. En
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tanto institucién, la asistencia posiblemente pueda ser reflexionada, pensada,
cuestionada; no obstante, se debe considerar el arraigo histérico de una tradicién
paternalista que ha ido definiendo una serie de formas y de modos de vida, unared
de sentidos o significaciones en el ambito de lo publico y lo privado que nos hace
dificil escapar de ella. No obstante esta caracteristica de la institucién a ocultarse y
de no manifestarse claramente a la percepcidn, y de acuerdo con el andlisis de los
procesos institucionales, si pueden destacarse aquellas practicas que establecen
una relacion distinta con la institucidn -con la institucidn asistencial, en este caso-
y que se definen por un ejercicio de toma de distancia frente a aspectos definidos
como determinados, logrando con ello la creacidn e invencién de nuevas formas de
intervencion que les permiten no convertirse en simples consumidores de modelos
ya instituidos.

En Europa, América Latina y el Caribe encontramos organizaciones que van
abriendo camino en este sentido. Como ya hemos mencionado antes, los esfuerzos
colectivos de estas luchas se ha expresado en buena parte de los postulados de la

Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Para el caso especifico de México, vamos a encontrar que a las demandas
individuales de algunos luchadores sociales, se suma el trabajo de organizaciones
civiles que durante los dltimos quince o veinte afios han tenido una fuerte
incidencia en las formas de intervenir sobre la discapacidad; este es el caso del
Centro de Atencién Infantil “Pifa Palmera”, ubicado en la costa sur del estado de
Oaxaca. Esta organizacidn, que encuentra sus origenes en la década de los ochenta
va a transitar por diversas formas de trabajo en materia de rehabilitacién e
inclusidn, particularmente, durante la década de los noventa va a caracterizarse
por su acercamiento a la estrategia denominada Rehabilitacién Basada en la

Comunidad, RBC.4? A decir de Pifia Palmera la Rehabilitacién Basada en la

““ La Rehabilitacion Basada en la Comunidad es una propuesta que redactaron conjuntamente la

Organizacion Internacional de Trabajo (OIT}), la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacidn, la
Ciencia y la Cultura (UNESCO) y la Organizacién Mundial de la Salud {OMS) en 1994. €n su documento
de presentacién, RBC esta planteada como una metodologia que pretende ampliar la nocion misma de
rehabilitacion y contribuir a promover los derechos de las personas con discapacidad integrandolas en
sus respectivas comunidades. “La rehabilitacién basada en la comunidad constituye una estrategia de
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Comunidad se ha convertido en una importante experiencia de aprendizaje que
inicié cuando el trabajo con las comunidades indigenas y rurales con quienes
participan no permitié la simple aplicacién, reproduccion o implementacién de
una metodologia construida al margen de las poblaciones concretas en las que la
organizacidn interviene. De este modo, la estrategia de Rehabilitaciéon Basada en la
Comunidad pasé a ser con Pina Palmera la estrategia de Rehabilitacién Basadaeny

con la Comunidad,

“El programa [RBC] parte de nuestra experiencia en el trabajo local y fo
hemos enriquecido con las propuestas de trabajo comunitario de Paulo
Freire, las experiencias exitosas de RBC en algunas comunidades de la
Guyana, en diversas Organizaciones No Gubernamentales en Nicaragua, el
proyecto PROJIMO en Sinaloa, asi como de otras organizaciones que trabajan
con discapacidad y poblacion vulnerable en zona rural.” (Anau, s/f: 193)

De acuerdo con los ejercicios de sistematizacién de su experiencia que Pifia
Palmera ha llevado a cabo, se deduce que el trabajo de intervencion comunitaria ha
implicado un enorme proceso de construccién. A las complejidades propias de la
discapacidad se suman los encuentros y desencuentros culturales de quienes
intervienen y de las poblaciones chatinas y zapotecas con las que se trabaja. Asi
mismo los conflictos religiosos o partidistas suelen generar permanentemente un
clima de hostilidad que se suma a los modos de vida atravesados por la violencia
doméstica hacia las mujeres, el abuso sexual infantil y la presencia cada vez mas

evidente de narcotrifico.

“En la zona, los conflictos derivados de las opciones religiosas —catélicos,
protestantes, evangélicos, testigos de Jehova o mormones- y de participacién
partidista definen algunas actividades de las comunidades con quienes se
trabaja. Por ejemplo, si en una comunidad, uno de los representantes profesa
una religion o pertenece a un partido o agrupacidn en la comunidad, es dificil
llegar a la parte de la poblacidén que difiere de este representante.

Otro aspecto importante que rodea a la poblacién que vive en Ia Costa es el
consumo y trafico de drogas. Hay jovenes, campesinos y pescadores en la
zona que viven de la venta de enervantes. Los nifios crecen conociendo y

desarrollo comunitario para la rehabilitacion, equiparacidn de oportunidades e integracion social de
todas las personas con discapacidad”.
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experimentando drogas. Algunas autoridades y funcionarios locales las
distribuyen de manera abierta. La construccién de carreteras ha abierto
mayores posibilidades al trafico de drogas.” (CAl “Pifia Palmera”, 2005:92)
A pesar de la adversidad de este contexto Pifia Palmera considera que “no se puede
trabajar con el tema de la discapacidad de manera aislada, por lo que hemos
buscado opciones para hacer participar a los diferentes sectores, tanto locales
como regionales y nacionales, desde nuestra propuesta metodologica, enfocada a
lograr la aceptacién e integracién de las PCD en su vida cotidiana, familiar y

comunitaria,” (Anau, F. y Ruth Castro, 2009:246)

A grandes rasgos, algunos de los ejes que orientan el trabajo comunitario de esta

organizacion estan dados a partir de:

o Que el trabajo se desarrolle en y con la comunidad: Si bien Pifa Palmera
tiene sus instalaciones en la localidad de Zipolite, se asume que las
actividades de rehabilitacidon deberdn ser desarrolladas directamente en las
poblaciones que, de algin modo, han demandado su intervencién.! La
demanda es un factor fundamental para esta organizacion puesto que a

partir de ésta se promueve el trabajo con -y no sélo en- la comunidad.

o Quelos procesos de rehabilitacidn no se concentren sélo en el trabajo de los
profesionistas y especialistas: Para Pifia Palmera es importante promover el
conocimiento colectivo y promover la participacién de distintos sectores de
la comunidad tales como familiares, maestros, sacerdotes, parteras,
médicos tradicionales, consejos de ancianos y otras autoridades morales,

etc,

 por supuesto gque esla estrategia de trabajo se deriva también de las dificultades geograficas vy las
enormes carencias econémicas que harian practicamente imposible que las personas con discapacidad y
sus familias fueran atendidas de manera regular en algtn centro de trabajo. Por este motivo al equipo
de Pifia Palmera es quien tiene que desplazarse a comunidades como el Morro, Mazatan, Candelaria
Loxicha, Santa Gertrudis, Santo Domingo de Morelos o San Gabriel Mixtepec.
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o Que se utilicen los recursos de la localidad para los programas de
rehabilitacion: Uno de los referentes para Pina Palmera ha sido la
experiencia del Programa de Rehabilitacion Organizado por Jovenes
Incapacitados de México Occidental, AC (PROJIMO), fundada en 1980. Y uno
de los saberes mas importantes de esta organizacion ha sido su capacidad
para la elaboracién de equipos adaptados a las necesidades especificas de
cada uno de los usuarios utilizando recursos locales. De este modo las
publicaciones de David Werner, fundador de PROJIMO, tales como Donde no
hay doctor v Nada sobre nosotros sin nosotros. Desarrollando tecnologias
innovadoras para, con y por personas discapacitadas, se han vuelto para

organizaciones como Pifia Palmera un referente fundamental.*?

o Que se desarroile un trabajo de cardcter integral: Si bien el tema de la
discapacidad es el centro de las acciones de Pifia Palmera, es importante
decir que las condiciones sociales de la poblacién con la que trabaja han
demandado que se reflexione sobre temas en torno a las relaciones de
género, el comercio justo, la calidad de la educacién, el cuidado del medio

ambiente, etc,

“ Es probable que a lo largo de la presente investigacién no tengamos oportunidad de detenernos mas
en el frabajo desarrollado por PROJIMO. Sin embrago, en un pequefio apartado gue quiere reflexionar
sobre las posibilidades de construir una sociedad que no niegue la existencia de la alteridad, es
imposible dejar de mencionar algunas de las caracteristicas de este programa: a) surge y es operado por
personas con discapacidad, b) construye un trabajo colectivo de aprendizaje en el que los saberes de
unos pueden ser aprovechados por otros y a la inversa, ¢} ofrece productos y servicios disefiados de
acuerdo a las necesidades de sus usuarios y de acuerdo a las condiciones de vida en areas rurales,
logrando que el costo sea accesible puesto que se trabaja con materiales y recursos disponibles en las
comunidades donde viven los usuarios. “Nuestra intencién de fundar PROJIMO era atender a los nifios y
nifias con discapacidad motora y asi lo hicimos durante los primeros afios. La dificil situacién que ha
vivido el Estado de Sinaloa, donde el narcotrafico y los enfrentamientos con el ejército y la policia han
dejado muchos heridos, nos obligaren a cambiar de sede y ha hecho que nos concentremos méas en el
apoyo a jovenes con lesion medular producida por balas y por accidentes. Por Gltimo el ndmero
creciente de personas que deben ser amputadas debido a la diabetes ha generado una gran demanda
de protesis” (Molina, s/f:211]

97



o Que se reconozca la importancia de establecer sinergias no sélo con los
actores locales de las comunidades en las que trabaja, sino que a través de
su programa de incorporaciéon de voluntarios y otros participantes, ha
abierto las puertas para que otras organizaciones civiles e instituciones
académicas con sus labores de investigacién y servicio también puedan

participar.

Y ese es precisamente este Gltimo punto, el marco en el que se inscribe la presente
investigacién. Aun cuando, ésta y otras organizaciones parecen dirigir sus
acciones hacia el reconocimiento de la diversidad y su potencia para alterar el
orden social, nos parece gue sigue siendo posible defender la idea de que la
discapacidad puede y debe ser pensada descie distintos angulos.

Como ya hemos dicho, en la actualidad los temas relacionados con la integracién
y/o la inclusién, los derechos, la diferencia y las posibilidades de la discapacidad,
lograron visibilizarse frente a los discursos de los especialistas que durante mucho

tiempo la han confinado a la anormalidad, la minusvalia, la exclusidn y la violencia.

Y siguiendo este mismo intento de buscar formas distintas para pensar la
discapacidad, es que propongo como eje de esta investigacién reflexionar sobre la
experiencia de madres de nifos, nifias y jévenes con discapacidad. El tema no es
nuevo puesto que los estudiosos ya han dirigido su mirada sobre los problemas de
la familia y la discapacidad, y quienes hacen trabajo de intervencién también se
han preocupado por la relacion de estos elementos. No obstante, me parece que la
reflexién no ha quedado atin agotada y que es posible centrar la atencién, no en el
sujeto con discapacidad, sino en quien -en la mayoria de los casos- se convierte en

su eterno companero: la madre.

El saber psicoanalitico nos ofrece importantes desarrollos sobre la mujer-madre
como una unidad de andlisis; no obstante, es pertinente decir que la orientacién de
este trabajo retoma los aportes de una Psicologia Social preocupada por los
procesos colectivos y en este sentido, es la experiencia materna, es decir la
experiencia que se construye en la relacién madre (o tutora) e hijo la que me

interesa someter a reflexion. Lo anterior toma forma a partir de lo que, por el
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momento, denomino: la institucién del amor materno, el encargo del cuidado y la

condicién del sacrificio (es decir, la madre como un objeto para el uso de los otros).
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Capitulo 3.

La construcciéon social de la maternidad

Estdbamos en el gimnasio, una construccién circular con techo de paja en forma de
teja. Todo el rededor esta lleno de ventanas con puertas de persiana de madera, si
éstas se cierran no sélo la obscuridad se instala sino que el calor se hace
insoportable; por el contrario, si se abren todo se hace de dia y el sonido de los
pdjaros es un permanente acompanante. Comenzé el Taller, un Taller sobre
Masculinidad, dirigido a usuarios y trabajadores de Pifla Palmera, y una de las
primeras recomendaciones fue que los nifios permanecieran afuera, que se
contaba con personal de apoyo para cuidar a los hijos de las madres que
participaban; la mayoria de los usuarios que acudieron al taller fueron las mamas,

aungue hubo un par de papas.

Comenzamos, nos presentamos, e hicimos algunos ejercicios grupales y
escuchamos a Eduardo Liendro de Diversidades, el tallerista. De repente, el llanto
de una nifa de cuatro anos, que entraba y salia, bishirinda y descalza, interrumpié
el trabajo del grupo con un fuerte “mi mama dijo que ya no me quiere”. Todos los
demas presentes y con una expresién de “jah!”, de apoyo y consuelo para la niia,
motivaron, por no decir, obligaron a la mama para que la abrazara. Ella, ante la

presién del grupo lo tuvo que hacer.

Esta madre es una joven que entonces tenia mas o menos diecinueve anos, su hija
mayor, alrededor de cuatro y un pequefio de afo y medio que no lograba
sostenerse parado, que respondia poco alos estimulos del exterior y que cuando se
le veia en Pina, era evidente que tenia pocos cuidados, generalmente estaba sucio
y acostado en un corral improvisado. Ella es, para la mayorfa de la comunidad en
Pifia, quien personifica la irresponsabilidad materna, quien no cumple con sus

obligaciones, quien por su juventud e ignorancia, no cuida, como debe, a sus hijos.

Volvamos al Taller. Unos minutos antes de que el grupo en su conjunto pareciera

acordar -de la nada y al unisono- cémo ensefiarle a esta mujer a ser mama (“jque
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la abrace!” “jque la bese!” -expresaron casi todos -) entré también Manuel, un nifio
de tres afios que asiste a Pifia Palmera, a terapia de lenguaje, porque su labio y
paladar hendido han retrasado su desarrollo verbal. Manuel tampoco siguié la
instruccion, entrd al gimnasio y comenzd a jugar con un caballo de madera; su
madre embarazada, con voz baja para no interrumpir el trabajo del grupo, intenté
persuadirio para que saliera. Manuel no accedié y cuando comenzaba a hacer un
berrinche la mama corté la inspiracién atinandole un coscorron. Esto quedo entre
ellos, nadie parecié darse cuenta gracias a la actitud discreta que ella siempre trato

de mantener respondiendo al encargo grupal de que los nifies no interrumpieran.

En ambos ejemplos, o para ser mas precisos, en ambos eventos analizadores,
podemos observar el modo en cémo las madres reaccionan a favor del acuerdo
colectivo: los nifios afuera. Si los nifios entraban se esperaba que las mamas fueran
capaces de mantenerlos al margen y lograr que salieran; ellas mismas y el resto,
estuvimos siempre atentos del papel materno, vigilantes de quién cumplia mejor

su funcién de madre, de quién “se ve” que educa y cuida mejor a su descendencia.

Para los fines de esta investigacion, llamamos a estos dos breves ejemplos, eventos
analizadores, porque se nos muestran como acontecimientos fuertemente
cargados de sentido. Pese a que estas respuestas de los adultos responsables de los
ninos (padres, madres o tutores) son cotidianas y comunes, y nos hemos
acostumbrado a ellas asumiéndeolas como “normales”; en el dispositivo del Taller
fueron escenas reveladoras de los modos en que el ejercicio de la maternidad se
construye bajo las coordenadas de lo social, es decir, bajo las significaciones y los

sentidos que los otros van otorgando, en este caso, a un rol o lugar determinado.®

" En el capitulo 1 nos hemos referido ya al concepto de analizador. Sin embargo valdria la pena
prefundizar sefialando que desde fa perspectiva del Andlisis Institucional, los anahzadores pueden ser
analizadores naturales, construidos o histéricos. Por los primeros estamos entendiendo aguellcs
eventos que, sin previo avisc, logran visibilizar las tensiones y contradicciones del orden institucional;
dichc de otro medo, evidencian las relaciones de poder, |3 inequidad de género o la burocratizacién del
saber que circulan y dan sentido a una sociedad o colectivo determinado. Por su lado los analizadores
construidos son aquellos dispositivos pensados y planeados (por el analista, el investigador o el
“interventor”) para intentar visibifizar y escuchar aquellos aspectos de nuestras relaciones con los otros
que se ha cristalizado y naturalizado. Finalmente, los analizadores histdricos son aquellos que, siendo
también analizadores naturales y habiéndose presentado en alglin momento de |a historia, estarian
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A partir de esto podemos plantear cémo las tensiones entre los criterios centrados
en las necesidades o intereses de los nifios y las preocupaciones del grupo para
llevar a cabo el desarrollo del taller, ocultan los problemas de la institucion en
torno a la organizacién de personal, de espacios y de tiempo, y directamente se
focalizan o concentran en el papel que las madres tiene que cumplir, de tal modo
que cuando un nifio no cubre con las expectativas del grupo se traduce colectiva e

imaginariamente en una falla del rol materno.

¢Qué es lo que los otros me dicen que debo hacer?, ;qué piensan de las formas en
que lo hago?, ;qué dice de mi -madre- el comportamiento de mis hijos?, ;cudles
son las expectativas que los otros y la otras tienen de mis acciones?, ;respondo o
no a esos encargos sociales de lo que debe de hacer una “buena” madre”?, etc,, son
algunos de los cuestionamientos que, no siempre de manera explicita, aparecen
definiendo las formas en que las mujeres construimos nuestra experiencia

materna.

Para Christine Everingham, en determinados contextos sociales “Las madres estan
sometidas a una gran presion que exige de ellas que <<conozcan>> y sean capaces
de satisfacer las necesidades de sus hijos/as. La motivacion de la madre para
cuidar, comprender y reconocer a su hijo/a en particular, se construye dentro de

ese contexto normativo.” (Everingham, 1997:152)

En un analisis previo de su texto, esta autora nos ofrece un cuadro muy similar al
ambiente observado en este taller: “Ademads de sentirse responsables de satisfacer
las necesidades de sus hijos/as, las madres [...] se consideraban personalmente
responsables de su comportamiento social. [...] Las madres cuyos hijos o hijas eran

muy traviesos o insociables experimentaban una gran tensién o vergiienza porque

revelando las tensiones de una época; es decir, las formas de organizacion y funcionamiento que los
sujetos construyen en relacion a sus instituciones. {Lourau, 1980}

En este caso, el Taller sobre Masculinidad puede ser entendido como un dispositivo de intervencidn, es
decir, como un analizador construido y planeado para abordar con 1a comunidad de Pifia Palmera temas
relacionados con las cuestiones de génera. Sin embargo, podemos observar cdmo los intereses de ia
presente investigacion, se “montan” sobre este dispositivo e intentan hacer una lectura de los procesos
imaginarios que sobre la maternidad estan cabalgando; por esta razdn la accidn del grupo respecto de
estas madres se muestra fuertemente analizadora.
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se sentian responsables de esas acciones. La falta del hijo o la hija, la sentian como
propia. Su verglienza confirmaba su conviccién de que ellas eran las responsables

y las impulsaba a intervenir en la situaciéon” (Everingham, 1997:99).

Estas dos mujeres participantes del Taller se apegaron a los acuerdos iniciales del
colectivo, ambas entraron en conflicto con los hijos, una “logr6” ser mas discreta, la
otra, quedo6 completamente expuesta, y las demas corrieron con “la suerte” de que
sus hijos no aparecieran por ahi. De manera general y en el contexto de estas dos
escenas, la maternidad puede quedar definida entonces como una tarea en la que
se libran batallas, se logra la suerte de los acontecimientos, se cumple con las
expectativas de los otros a costa de la permanente justificacion, y se cuida y se

procura un “deber ser”.

Sin embargo, en este capitulo es necesario ir mas alla de las generalidades y
analizar, a modo de marco de referencia, algunas de las aproximaciones sociales y
cientificas sobre el tema de la maternidad; este ejercicio es importante porque nos
permitird argumentar la mirada que hemos construido sobre la maternidad en el
contexto de la discapacidad. Tal y como venimos sefialando desde el capitulo
primero, buena parte de nuestros intereses estan puestos en tratar de comprender
las dimensiones sociales del orden subjetivo que hacen que en la experiencia de las

madres de hijos con discapacidad se potencie la institucién de la maternidad.
3.1 La construccion y naturalizacion del rol materno.

Para indagar sobre los modos en que se ha construido el papel de la maternidad,
son varias las investigaciones que pueden tomarse como referencia; por ejemplo
los textos de Elisabeth Badinter {1981), Nancy Scheper-Hugues {1997), Nancy
Chodorow (1984) Cristina Palomar {2005, 2007) y Marcela Lagarde (1997) entre
otros, son lecturas obligadas en este tema. No obstante, nos parece que el trabajo
de Jaques Donzelot titulado La policia de las familias {1990), puede ser tomado
como una lectura vertebral para tratar de comprender cémo la sociedad moderna
occidental construyd un orden institucional que tuvo como condicidn, a su vez, la
conformacién de coordenadas subjetivas que fueron definiendo los modos de
representacion de los sujetos sociales. Si tomamos como referencia a este autor,

podriamaos decir que seria practicamente imposible entender las formas en que se
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construyd la maternidad en tanto institucidn, si no se consideran ios modos en que
se instituyd el cuidado de los hijos, el matrimonio monogamico, la familia y en

general ]a intervencion del Estado sobre la vida publica y privada de la poblacién.

Si retomamos las reflexiones que Castoriadis (2006) construye para explicar el
concepto de Significaciones Sociales Imaginarias, podriamos forzar un poco la
lectura y plantear que la institucién de la maternidad puede ser localizada, pero
ésta no queda plenamente determinada. La institucién del matrimonio, de la
maternidad, de la niflez y por supuesto de la familia estdn indefinidamente
vinculadas unas con otras mediante un modo de relacion que es la remisién, Esto es,
la institucion materna, me remite a ia institucién de la familia, que a su vez me
remite a la institucién del matrimonio, y que seguramente me remite también a la

institucién de la educacién y la salud .

Por esta razon, probablemente ahi en donde Michela De Giorgo {1993) dice que
“El siglo XIX, como se sabe, es el siglo de la madre”; deberfamos afnadir que es
también el siglo que  -dando continuidad a los procesos de secularizacién de los
tdos siglos anteriores- fortalece las ideas y los sentimientos sobre el nifio, instituye
el matrimonio y con él la cristalizacién de buena parte de las significaciones

modernas sobre la familia y el determinante papel de las mujeres en ésta.

Hecho este sefalamiento, y asumiendo la complejidad de los procesos sociales e
institucionales que estamos estudiando, intentaremos focalizar los modos en que
se fue instituyendo la idea de ser madre; por supuesto esto obligard a un ir y venir
por los temas del matrimonio, la familia, la infancia y otros espacios de la vida
privada y cotidiana. En las siguientes pdginas dedicamos un espacio a la

produccién histérica del orden subjetivo que hace de la maternidad no soélo un

“No sobra decir que en el caso concreto de la maternidad, ta direccion de la remisién no sélo apunta a
las instituciones del ambito privado, es importante reconocer también coémo esta institucion nos remite,
por ejemplo, a las politicas demograficas de cada una de las épocas y paises. Podemos observar como la
Intervencidn estatal y religiosa de muchos paises, dirigida a evitar la mortalidad infanul, enfatizd sus
acciones en los periodos en los cuales “existian dudas sobre la capacidad de la poblacién para
reproducirse a si misma” {Lavrin, 1994}
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ingrediente de la identidad femenina, sino uno de los elementos mds importantes

en la construccion de ia institucion de la discapacidad.

3.1.1 La mujer ideal de la Iglesia catdlica

Por el momento, retomaremos algunos de los datos que nos ofrece la produccion
historiografica de México para plantear ¢cdmo a partir de los procesos de
evangelizacién que se dieron con la Conquista y durante el periodo de la Colonia, la
Iglesia catolica en connivencia con las autoridades espafiolas, con sus
prescripciones y normas, se darian a la tarea de orientar las conductas y los
modos de vida no sélo de espafoles y criollos, sino sobre todo de la poblacién
indigena. En realidad el periodo de la Colonia cuenta con un nimero considerable
de acciones encaminadas a normar la vida cotidiana de los habitantes, sobre todo
de aquellos que por sus origenes raciales tendian a la “holgazaneria”, el "vicio” y la

“Incontinencia”.*

De acuerdo con Caterina Pizzigoni (2005), durante la primera mitad del siglo XVIII,
“La Iglesia catdlica tenia una concepcion de la mujer profundamente ligada a la
teologia medieval, que la veia como fuente de todos los males, como instrumento
del diablo, y que justificaba su posicion subordinada al hombre por su fragilidad,
su inferioridad, su necesidad de ser guiada y controlada. [En este contexto, si las
mujeres eran consideradas fragiles] "las mujeres indigenas lo eran ain més: por el
hecho mismo ser indigenas necesitaba de mayor cuidado”, Para esta autora, dos de
los recursos de esta época que mas llaman la atencién van a ser precisamente los
sermones y por supuesto la imagen de la Virgen Maria. “De hecho, se han

encontrado muchos sermones de la época en los que las caracteristicas de Maria

“> 51 retomamos nuestras reflexiones del capitule anterior, es importante observar como en la época de
la Conguista v el periodo de la Colonia, el encuentro con “el otro” o “los otros”, no sélo parecen incluir
las apreciaciones raciales y culturales; sino que observamos también el componente que hace a la
diferencia entre los génercs. De este modo, no sélo el indigena, sino también la mujer era significada
como un ser irracicnal gue “se dejata facilmente llevar por la pasién y la transgresion.” (Pizzigoni, 2005:
501)
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eran citadas como ejemplo a seguir para cualquier mujer. La Virgen era el perfecto
modelo de una vida respetuosa de la ley de la iglesia, y esta sujecién era
considerada ‘humildad heroica’. Con su ejemplo, Maria ensefiaba el justo camino a
cualquier mujer, espafiola o indigena, un camino hecho de humildad, oraciones y

virtudes.” (Pizzigoni, 2005: 502)%6

De este modo, en tanto que la Virgen Maria era presentada como la Madre de Jesus,
las significaciones sociales que constituian a una mujer quedaban fuertemente
vinculadas con la procreacién orientada por la humildad, la pureza del amor y el
respeto. Asi, para la Iglesia catolica, el principal deber de las mujeres deberia
dirigirse al cuidado de la vida familiar, el crecimiento de los hijos y otras tareas
domésticas como el cocinar, hilar, etc. “El espacio doméstico se abria al exterior
con la ida a misa, con los sacramentos, y, sobre todo para las mujeres indigenas,

con la explicacién de la doctrina cristiana.” (lbidem, 503)

Es importante observar cdmo, si bien el destino y trabajo de las mujeres-madres
quedaba confinado al &mbito doméstico y privado, también se reconocia la enorme
importancia publica -religiosa y politica- que éstas desempefaban al ser
mediadoras de la transmisién de los nuevos valores a sus familias v a la
comunidad. “[...] pues su objetivo era preparar a los hijos para que ingresaran a la
sociedad. El vientre, la infancia, la nifiez eran dominios de la mujer, fuente de su

poder y la ennoblecian” (Carrillo, 2008:231).

En paralelo a esta historia, es conveniente recordar también que las significaciones
sociales imaginarias que hacen ser a lo femenino en la doctrina cristiana han
estado siempre atravesadas por la dualidad. Frente a la mujer pura, la mujer héroe,
se levanta también la representacién de la mujer del pecado, la que con su
sexualidad perturba al hombre y queda condenada a la verglienza y el dolor. Para
Ana Maria Fernandez “Aun en gran parte del siglo XVI Eva es siempre inferior y

maldita. Inferior, en tanto simple fragmento del cuerpo viril, ella fue creada

a5

Para Roberto Manero, en relacion al tema de Ja imitacidon queda pendiente considerar el
planteamiento de René Girard en relacion con el cristianismo. Para Girard, la gran revolucion de la
religion cristiana fue la de proponer la imitacion de Cristo como salida de las formas sacrificiales, la
pregunta entonces seria si ¢habria algo de esto en relacion a la Virgen?.
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después de Adan, para ser su compaiiera y no a la inversa. Maldita porque conduce
a Adan al pecado original que pesard hasta el juicio final sobre la humanidad”

(Fernandez, 1994:77)

Pesara sobre la humanidad, pero pesard especialmente sobre ella -la mujer- al
definir también el sentido de la maternidad: “Multiplicaré en gran medida los
dolores de tus prefieces; con dolor daras a luz; y tu deseo serd para tu marido, y él

se ensefioreara de ti." {Arias, 1993:32)

Este relato mitico, cuya potencia de sentido es notable en la actualidad, es
importante dado que nos permite pensar cémo el ejercicio de la maternidad no es
ajeno a la dualidad y/o ambigiiedad. Si partimos de la complejidad de los procesos
sociales debemos plantear, ademds, que la presencia de estos dos elementos -
Virgen Maria y Eva pecadora- no significa oposicién o polarizacién; una o la otra,
sino la inclusidén de ambas formas a la vez: probablemente podriamos decir que la
mujer casta-héroe encuentra su fundamento precisamente en la mujer impura-
pecaminosa; la primera puede ser posible gracias a los riesgos que ofrece la
segunda. La distincién entre la una y la otra no siempre se logra de manera precisa;
si retomamos a Edgar Morin estariamos en presencia de lo que él llama el principio
diafégico “que nos permite mantener la dualidad en el seno de la unidad. Asocia

dos términos a la vez complementarios y antagonistas.”(Morin,2001).

Por otro lado, esta dualidad de significaciones nos parece importante por otra
razén: la imagen de la mujer sacrificada no es la Unica figura posible, sino que
podemos visibilizar también la dimensién de |a resistencia al mandato masculino y
divino, es decir, al de Dios. Recuperamos junto con Ana Maria Fernandez la idea de
que no parece ser casual “[...] el manto de olvido que ha caido sobre Lilit, primera
mujer de Adan, y ambos formados de la Madre Tierra. Es interesante ver cémo -
segun el mito biblico- en funcion de su igualdad de origen Lilit se negd a reconocer
el dominio de Adan, resistiéndose asimismo a servirlo. Pero esta rebeldia e costd
la expulsion del Paraiso, y Dios la transformé en una diablesa nocturna, visitante
de los hombres que duermen solos, causante de sus poluciones nocturnas...”
(Fernandez, 1994:77). Lilit primero y Eva después -acompafada siempre de la

respuesta de Adan: “Fue Eva quien me lo dio y yo com{’- parecen ser dos
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analizadores histéricos que dan cuenta de cémo “[...] la audacia, la curiosidad, la

voluntad de poder estan de lado de la mujer” {Badinter, 1981:21)

Y aunque en la literatura sobre el periodo de la Colonia son pocas las referencias
directas que hemos encontrado sobre la mujer pecaminosa o “ta mujer demonio”
de la Creacién, es probable que las representaciones en torno a la mujer-pecadora

puedan ser analizadas cuando menos a través de tres rutas:

1. La figura de Marina o Malinche que esta vinculada con “la mujer traidora,
prostituta, sexuada, que desde lo indigena accede a lo espafiol, [y] se
confronta con la pureza religiosa que desde la fe cristiana atiende a su
pueblo” (Tufion, 1998:53) y que, de acuerdo con Roberto Manero, resulta
ser un mito en el que se proyecta y se recrea la condicién sociologica de la

mujer criolla.

2. Algo de luz pueden ofrecernos también los estudios en torno a la relacién
que el tribunal del Santo Oficio de la Inquisicién en Nueva Espafia mantuvo
con algunas mujeres acusadas de herejes o hechiceras que se dedicaban a la

magia erotica.

3. A pesar de la presién que existia sobre las mujeres para promover el
matrimonio, "El rigor sexual que implicaba el sistema colonial conducia a
una lucha entre cuerpo y espiritu en que muchas veces perdia el segundo.
Las reglas fueron frecuentemente pasadas por alto y las relaciones
extramaritales ocurrieron en todas las etnias” (Tufién,1998:72). Frente a
esto, las autoridades coloniales recurrieron a algunas estrategias, por
ejemplo, construir el Departamento de Partos Ocultos, parte del Hospicio de
los Pobres y primera clinica de maternidad dedicada a este fin, “Tres eran
los motivos que habfan hecho nacer la Institucién. Uno era de orden moral.
Este se referia al aborto, condenado siempre por la Iglesia Catélica. Otro era
el orden social: habfa que cuidar el decoro, la paz y la tranquilidad de la
sociedad, pero de una sociedad burguesa en la cual las apariencias son lo
fundamental. Ya veremos mds adelante con qué celo se guarda el secreto de

aquellas mujeres [espariolas], para salvaguardar la honra sin la cual jamas
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podrian haber vuelto a su vida familiar. El tercer motivo competia al orden

publico: evitar el chantaje.” (Muriel, 1960:172)

Por otro lado, en esta época puede ubicarse con mas claridad la fuerte presencia en
torno de la oposicion entre mujeres “honestas” y mujeres “desvergonzadas”. En
realidad podemos plantear que el control evangelizador sobre las practicas
sexuales de las mujeres, encontré un suelo fértil ahi en donde, comunidades como
los nahuas o los mexicas, valoraban fuertemente la castidad y formulaban juicios
profundamente negativos sobre el adulterio de las mujeres y la prostitucion. Para
Guilhem Olivier (2004) en algunos pasajes de la obra de Sahagln, sus informantes
retratan los ideales de reserva y de discrecidn que aparecen en los consejos que las

madres daban a sus hijas.

“Mira también, hija que nunca te acontezca afeitar la cara o poner enella, o en
la boca ... los afeites y colores son cosas que las malas mujeres y carnales lo
usan... no te atavies con cosas curiosas y muy mal labradas, porque esto
significa fantasfa y poco seso y locura... en el andar has de ser honesta...
cuando fueres por la calle o por el camino no vayas muy levantada la cabeza y
muy erguida porque es seflal de mala crianza... no vayas mirando acd ni
aculla, ni volviendo la cabeza a mirar a una parte ni a otra” (en Olivier,
2004:301)

Por su parte para Ma. De |ests Rodriguez, la procreacién femenina de sociedades
como la mexica estd fuertemente vinculada con aspectos econémicos y politicos.
Las muertes recurrentes producidas por las guerras dan cuenta de una tendencia
marcadamente pronatalista que correspondia a una enorme preocupacién por el
control y explotacion de la fuerza de trabajo; “en esta sociedad, la productividad y
el excedente que podia ser extraido se basaban en la explotacién de un alto
numero de tributarios.” De acuerdo con la autora, los mexicas construyeron un
complejo sistema ideolégico que controlaba la reproduccién segun las necesidades

coyunturales.

“De acuerdo con la interpretacién de las fuentes [...] se advierte que [...] se
inculcaba en las mujeres la idea de que su mas importante funcién en la vida
era la maternidad; se les hacia creer que los dioses las habian creado sélo
para dar a luz guerreros que engrandecerian el sefiorio. La ideologia
pronatalista, impuesta a través de la violencia simbdlica, aparece en los mitos
donde Jas mujeres alumbran, sin concurso del varén, v sin que medie una
relacion placentera y en contra de su voluntad. Asi, Coatlicue da a luz a
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Huitzilopochtli y Miahuaxihuitl, hija del sefior de Cuernavaca, se embarazé
en forma magica sin desearlo”. (Rodriguez, 2006:35)%

A partir de estas notas y subrayando, sobre todo, la dualidad -mujer Maria-
sacrificada y -mujer Eva-pecadora- podemos plantear que las mujeres y los
hombres de la época novohispana participaren en la construccién de un orden
subjetivo orientando fuertemente por los principios religiosos de la culpa y el
perdon que se constituyeron, sin duda, en dos significaciones imaginarias
vinculadas directamente con la maternidad, lo femenino y con las supuestas
caracteristicas que Dios habia designado para ella: el cuidado de la familia y la

comunidad logrado desde el sacrificio, la pureza y la entrega.
3.1.2 El papel de las mujeres en la construccion de la sociedad

La segunda mitad del siglo XVII y el siglo XIX, importantes por las
transformaciones que experimentarfan muchas de las sociedades occidentales en
diversos ambitos de la vida, no parecieron ofrecer a las mujeres un cambio radical
de condicidn. Especificamente en México y posiblemente en Latinoamérica, “[...] a
fa tradicién catélica que ostentaba los arquetipos de Eva y Maria y los
estereotipaba para facilitar su aprehension, se encima el modelo del “adngel del
hogar”, de raigambre positivista y fincada en argumentos cientificos [...]" (Tufién,

2008:52)

“Angel del hogar” o “hada del hogar’ no sélo es una nueva forma que va
instituyéndose para nombrar a las mujeres en el siglo XIX; ambas nociones
representan en el fondo el papel social que las mujeres habrian de desempefiar en
la construccién de la nacién. “Angel” o “hada del hogar” es, a partir de este

momento, una profesidn, y para ser una profesional del hogar se desplegaron una

““ Para el pueblo mexica las mujeres debian cumplir con una serie de virtudes expresadas a través del
trabajo doméstico, el recato y la fidelidad. "Numerosos textos apoyan el valor concedido a esas
manifestaciones de la feminidad: La madre de familia: tiene hijos, los amamanta. Su corazén es bueno,
vigilante, diligente, cava la tierra, tiene animo, vigila. Con sus manos y su corazédn se afana, educa a sus
hijos, se ocupa de todos, a todos atiende.” {...] “Aun de noche te levantaras, barreras, regaras la entrada
del patio de dios nuestro sefior en seguida, lo que se necesita; el agua de cal, las tortillas dobladas;
luego el huso y la rueca, fa cuchilla de hilar, para que puedas dar gusto a tu marido gue te concedié el
sefor nuestro dios.” (Ledn-Portilla, 1980. Citado en Gonzalbo,2006:41)
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serie de dispositivos sociales que tuvieron como objetivo formar al género

femenino.

Para Verena Radkau (1989) el afan cientificista de la época fundamentado en los
estudios que privilegian el orden de lo bioldgico (que a su vez construyo la teoria
de que la sociedad es equivalente a un organismo vivo para quien el progreso y
desarrollo significa una diferenciacion de funciones de las partes que forman el
conjunto), va a argumentar el principio de diferencia-complementariedad entre el

hombre y la mujer.

"Nadie menos que Andrés Molina Enriquez da un espacio entre Los grandes
problemas nacionales (1909) a la discusiéon sobre la inferioridad biol6gica de
[a mujer. [...] Al presentar un analisis organicista de la divisiéon de trabajo
sexual, este autor afirma: “...Las dos funciones primordiales de la vida son la
existencia y la reproduccion. Logico es por lo tanto, que la divisién del trabajo
orgénico entre ellas [...] haya acabado por separar esas funciones en drganos
distintos, y después por dividir el organismo en dos correspondientes a los
sexos [...] Un hombre no es un ser completo, supuesto que le falta la facultad
de reproducirse; una mujer no es un ser completo tampoco, supuesto que le
falta la aptitud de mantenerse es una lucha desigual de trabajo con los
hombres.” (Radkau, 1989:14)

En este mismo sentido Mary Nash, nos recuerda como Gregorio Maranon, uno de
los endocrindlogos mds importantes de Espafa, plantearia que el cometido social,
diferente y complementario de la mujer, se establece en la maternidad como la
<<suprema mision>> de la mujer. Segin este cientifico, el “<<matrimonio no se
hizo para la satisfaccion de éstos (los cdnyuges), sino para crear hijos; crearlos:
que no sélo es hacerlos nacer, sino hacerlos vivir y perfeccionarse>>"4% Bajo el
analisis sobre la maternologia y la reforma eugénica en Espafia, la autora recupera
los planteamientos de obras como Maternidad, Tratado de Maternologia. Medicina,
higiene, moral y jurisprudencia del matrimonio, embarazo y parto, publicado en
1924, o bien, Eugénica, Maternologia y Puericultura. Ensayo de un estudio sobre
ESTIRPICULTURA o cultivo de la especie humana por las leyes bioldgicas; o seaq,
manera cientifica de engendrar y criar hijos sanos, buenos, listos y hermosos, de Luis

Huerta publicado en 1918.

a3 . . . . .
Las cursivas son nuestras y enfatizan el doble encargo social para las mujeres: la reproduccién v la
procreacion de hijos sanos. En paginas adelante profundizaremos en esto.
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De este modo, podriamos decir que la medicina decimonénica que sustituiria
muchos de los discursos religiosos fuertemente instituidos durante los dos siglos
anteriores, lejos quedd de posibilitar a las mujeres un lugar distinto al de la
subordinacion, es decir, un lugar que no las colocara como un agregado o
instrumento para fines de otro. Ahi en donde los discursos precolombino y
catolico- cristiano fundaron la inferioridad -y por lo tanto la dominacién- de las
mujeres en un orden divino, la preeminencia del pensamiento médico cientifico del
siglo X1X, sustentado en principios biolégicos, argumenta y justifica las diferencias

y "desventajas” de las mujeres en un orden natural.

Los planteamientos de algunos médicos de la época ilustran claramente este

proceso:

“No le queda a la mujer otro camino que elegir: o la maternidad, y por esto
mismo la igualdad con el hombre, ser madre lo mas posible ante todo y
siempre, o si renuncia a la maternidad, ser considerada, como un ser
accesorio o un desecho de la sociedad, ni mas ni menos que la antigua hetaira
o la moderna cortesana [...] La mujer no es duefia de su cuerpo aunque haya
documentos firmados por médicos o jurisconsultos que asi lo proclamen y
que no han servido mds que para acrecentar la frecuencia del] aborto
criminal. [...] Un papel muy importante desempefiaria en nuestro medio la
educacion sexual puesto que para la mujer es muy dificil si no imposible,
tener conciencia de su destino: la procreacién, sin el conocimiento de su
obligacién moral y su papel social.”+*

Es necesario notar agui cémo este proceso de significacién de la mujer como
madre, no se da necesariamente de un modo lineal ¥ ordenado. Por un lado,
observamos que los discursos religiosos no desaparecieron, en todo caso, algunos
de los escritos de la época dan cuenta del modo en cémo éstos se “acomodaron” a

las nuevas preocupaciones sociales. En el diario catélico E! Tiempo podia leerse:

“La madre (es) la primera institutriz practica de sus hijos, quien le inspira las
primeras elevaciones del alma hacia Dios, las primeras aspiraciones del corazén

hacia lo bueno (...). La madre ejemplar... es el angel del hogar, que conserva bajo

49 4 . . c » Lo . .
Algunas consideraciones sobre eugenética”. Tesis para examen de médico cirujano y partero,

presentada por José Eduardo Gonzalez. Facultad de Medicina, México, 1923. Citado por Beatriz Urias
{2002:312-313)
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sus alas benditas los futuros hijos de la Iglesia, lo futuros defensores de la patria.”

(citado por Radkau, 1989:19)

De acuerdo con Ana Maria Fernandez, habrfamos de afiadir también el cambio de
acento en el culto a la Virgen Maria. Desde la Edad Media, época que propugnada
la castidad y el rechazo de la sexualidad, ésfa fue venerada fundamentalmente por
virgen. Pero para los cristianos “ya con clara influencia de los discursos médicos -
cada vez mas diferenciados de los discursos religiosos- el culto mariano es
veneracion de la maternidad, y toda mujer adquiere valor como individuo en tanto

posible madre.” (Fernandez, 1994: 79) 30

Por otro lado, la representacién divina de la mujer como pura y/o pecaminosa, no
s6lo dio paso a la figura biologicista del “Angel de hogar” sino que de acuerdo con
los y las historiadoras preocupadas por los temas relacionados con el género,
resulta interesante observar las tensiones y adecuaciones que llevaron a la mujer a
ser entendida “como un ser constitutivamente enfermo y temperamental” (Lopez,
2008:152). Curiosamente y no es un dato menor para nuestra investigacién,
suponer que, ahi en donde podria pensarse que la ciencias médicas privilegiaban el
estudio de la diferencia de la inteligencia y la raz6n -entre hombres y mujeres-
basando sus analisis en el érgano biolégico llamado cerebro, parece ser que el

cuerpo femenino planted interrogantes mas importantes desde otro lugar: el atero.

51

Si esto es asi, entonces secundamos incondicionalmente la tesis de Julia Tufidn al
plantcar que “El cuerpo femenino estd marcado por su potencial para la

reproduccion de la especie [...] Asi las cosas en los cuerpos femeninos se centra el

* En palabras de Julia Tufidn “El paradigma religicso para las mujeres sigue siendo el de Maria. Sin
embargo, como vimos, el ideal novohispano de la casta soledad de la monja pierde paulatinamente
vigencia durante el siglo XIX. El ideal mariano establece Yas pautas para la vida femenina en un proceso
que transita de nifia a novia, esposa, madre, abuela.” {Tufion,1998:102)

1 por supuesto que las preguntas y las hipdtesis de la medicina sobre la diferencia cerebral entre los
sexos no fueron menores. De acuerdo con Olivia Lopez, la teoria frenolégica de Lombroso tuvo un fuerte
impacto entre los médicos mexicanos. “En 1892 la revista La Escuefa de Medicing pubhcd un articulo
que abordod la estructura cerebral de la mujer, algo que podia, segun afirmaba este médico, explicar
cientificamente el compertamiento de las féminas. Véase Cesare Lombroso, “la insensibilidad fisica de la
mujer”, La Escuelo de Medicina, tomo X, num. 33, 1892." (Lépez, 2008:154)
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interés de toda la colectividad y con ese argumento se le regatean a sus

poseedoras”. (Tunoén, 2008:43)

De este modo, podriamos plantear que al ser la reproduccién de la especie un
interés de toda la colectividad, el Utero y lo que puede posibilitar, es decir, la
procreacion, deja de ser sélo un ente estrictamente biolégico y fisiolégico para

pasar a ser del orden de lo social e institucional.

Si bien desde Aristételes (Ferndndez, 1994) y hasta bien entrada la época del
Renacimiento, se puede rastrear la duda de que las mujeres tuvieran un papel
importante en la reproduccidn, pues éstas eran consideradas tiinicamente como un
recipiente del semen masculino, el utero (entendido ya sea como una parte del
cuerpo femenino imperfecta -por su distancia con el alma racional que se sittia en
la cabeza-, ya sea por representar los genitales masculinos pero invertidos y por lo
tanto fallidos, o ya sea por ser el origen de todo tipo de enfermedades) no deja de
mantenerse en el centro de los debates sobre la organizacion social. Asi, tal y como
sefiala Ana Maria Fernandez (1994) “En realidad, lo que estd en discusién detras

del lugar de la mujer en la concepcién, es su lugar en lo social”.

Para esta autora, desde los egipcios, pasando por los textos griegos hasta llegar a
los discursos médicos del siglo XIX, el Gtero ocupara un lugar determinante en los
desordenes y enfermedades de las mujeres y a partir de esto la histeria seria la
enfermedad de éstas por excelencia. AGn asi, parece que es necesario precisar que
no lo serd de todas las mujeres, pues ahi en donde las causas de la histeria
encuentran su explicacion en la “retencion de semen femenino” entonces ésta sera
el padecimiento de las mujeres sin hombres, de las mujeres no casadas o de las

“quedadas” que no han accedido al matrimonio y su fin Gltimo: la maternidad.

“[...] Llevando el Utero a la superficie, la medicina haria del interior pura
fisonomia, v asi en esa visibilidad, encontraria el modo de meter orden en el
cuerpo femenino. Primero una terapéutica paliativa. En caso de alteracion el
médico recomendaba tranquilidad y reposo. A la mujer que padecia histeria,
esa "“plaga” que atormentaba al “bello sexo”, le prescribia bafos de asiento,
agua fria, reposo, opio y éter sulfurico. Si los padecimientos tenian relacién
con la masturbacion, le mandaba “bafiar repetidas ocasiones” hasta que los
fendémenos morbosos se calmasen. Y si los sintomas persistian, si no habia
procedimiento clinico que funcionase entonces el médico podia prescribirle
matrimonio.” {(Gorbach, 2008:192)
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Podemos observar cdmo al promover estos discursos no sélo se reforzaban las
significaciones sobre la debilidad de las mujeres -causada por la vulnerabilidad de
lo propiamente femenino: el Gtero- sino que también se argumentaba la supuesta
necesidad de dependencia que las mujeres deben tener de los hombres. Es
importante notar como, aunque secularizado, este discurso no deja de reproducir
la imagen religiosa de la inferioridad y dependencia femenina. Pero las
implicaciones de este proceso no terminan ahi, por el contrario, nos interesa
sefialar cémo el campo del saber médico abandona las fronteras de io
estrictamente bioldgico-anatémico y clinico para pasar al terreno de la gestion
social y los aspectos legales, morales y educativos que acompafan a ésta. Asi, la
regulacién del cuerpo femenino serd también la regulacion del cuerpo social. De
esta manera, podemos observar como en los discursos médicos que ofrecian la
justificacién para que las mujeres se “entregaran” al matrimonio y a la procreacion,

encontramos un interesante proceso social en el que:

* El concepto de maternidad va dejando de estar asociado Unicamente a un
estado fisiolégico momenténeo llamado embarazo, y

* Seconvierte en una accién y en una actitud a largo plazo que, fundamentada
en la naturaleza de las mujeres, se traduce en las tareas de crianza y
educacion.

* Por otro lado, no debemos descuidar cémo los discursos sobre la
maternidad la definirdn entonces como un estado de bienestar y de
realizacién total de las mujeres ~el “Angel del hogar”; y todo aquello que
camine en sentido contrario puede representar un riesgo que la confina al

orden de lo patoldgico.

Ahora bien, para tratar de comprender los modos de constitucién de la maternidad
en tanto forma social instituida, no dejaremos de insistir en la idea de que la
participacién de la ciencia médica en nuestro pais no sélo dispuso un deber ser a la
sexualidad, al papel de las mujeres y al rol de los hombres en el 4mbito piblico y
privado, sino que se colocd como una pieza clave en un proyecto mas amplio de
produccién de saberes y ordenamijentos sobre lo social. Tal y como hemos
alcanzado a apuntar en e] capitulo anterior, los debates médicos durante el siglo

XIX y el siglo XX sobre la procreacion se van a preocupar no sélo por el agente
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anatémico de ésta, es decir la mujer, sino por las caracteristicas y cualidades de su
descendencia; de esta manera, al proyecto posrevolucionario de contrarrestar la
heterogeneidad racial, se va a sumar también la fuerte intencién de controlar y

suprimir la llamada degeneracién social. (Urfas, 2002)

En este contexto, las preocupaciones en torno a la anatomia femenina, las
posiciones o caracteristicas del uUtero y las enfermedades de las mujeres serian
también un blanco de observacién para un proyecto de nacién en busca de la
regeneracion, homogeneidad y estabilidad social. En un sugerente trabajo titulado
“Mujeres, monstruos e impresiones” Frida Gorbach recupera algunos de los
presupuestos cientificos que tratan de explicar “las deficiencias en la liga naturat y
visible entre progenitores y progenie”. Las reflexiones de la autora son muy
importantes para nuestra investigacién porque, si bien sus preocupaciones estan
centradas en el desarrollio de la teratologia en México, vamos a encontrar que la
cercanfa con los temas relacionados con lo que ahora conocemos como
discapacidad es sumamente estrecha; de este trabajo en particular, vamos a
recuperar aquellos planteamientos que colocan a las mujeres como las

responsables de “romper” con el "natural proceso” de la concepcién.

“La autoridad médica, que incluydé a todos los seres dentro de las leyes
generales de la naturaleza, impuso nuevas practicas para moderar las
pasiones y contener al cuerpo, reglamentd su conducta y até al individuo a
una nueva tipologia. La mujer liberada por el epigenismo de la
responsabilidad de concebir un monstruo, aparecia culpable de su
formacién-deformacién. La imaginacién de la madre impresa sobre el cuerpo
de su hijo monstruoso serfa sustituida por un utero imperioso,
impresionable, capaz de formar monstruos.” (Gorbach, 2000:42)

De este modo, las concepciones médicas uterocéntricas no sélo van a definir
a la mujer y su cuerpo, sino que seran también el centro de los analisis sobre
las cualidades de la poblacién. "El asiento material de las impresiones
morales, la causa de las lesiones gue sufria el embridn, estaba en e| Gtero:
todo convergfa hacia él, todo parecia depender de su estado, contractibilidad,
volumen y consistencia. [...] El monstruo y la mujer-iutero-madre componian
asf un binomio indisoluble: los ligaba la extrafieza y un vinculo de causa-
efecto, porque las “desdichadas mujeres” victimas de un utero vulnerable y
temperamental, podian producir monstruos.” (Ibid: 49-52)

Asi las cosas podriamos plantear coémo durante los siglos XIX y XX la madre y el

ejercicio de la maternidad van ocupando un lugar central en la construccién de un
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conjunto de significaciones sociales imaginarias tendientes a dar forma al moderno

orden social en México. Algunas de estas significaciones son:

1. El perfeccionamiento o la perfeccién humana que se levanta en contra de las
conductas antisociales (la de los delincuentes, enfermos mentales y
deficientes);

2. El orden y el progreso que construyen un enorme discurso contra la
degeneracién (representada por las costumbres y formas de vida de los
indigenas); y

3. El dominio racional y cientifico que, por un lado, pretende distanciarse de las
fuentes y argumentaciones religiosas, y por el otro, se constituye en

autoridad para regular y legislar la vida de la poblacién.

La maternidad, insistimos, se convertiria asi en un engranaje indispensable de la
construccién de nuestra sociedad; se convertiria, podriamos decir, en la garantia
de una politica posrevolucionaria en busca del progreso. Partiendo de que “[...] €l
principio que inspird las politicas de salud a finales de la década de los treinta fue
que “toda mujer que resida en el territorio tiene la obligacion de contribuir al
fomento de la buena y sana poblacion del pais.”[...] ” (Urias, 2000:318) podemos
plantear cdmo el vinculo entre fas mujeres madres y el proyecto higienista del
Estado Mexicano de finales del siglo XVIIl y del XIX quedaria sellado; y en el mismo
sentido, nos obliga a observar el modo en gue el binomio maternidad y

discapacidad localiza aqui uno de sus momentos clave.

Cuando planteamos en el capitulo anterior nuestro supuesto de que sin la
institucién de la maternidad la discapacidad en tanto forma social no hubiera sido
posible, y a la inversa, sin el conjunto de significaciones sociales encarnadas en la
nocion de discapacidad el deber ser materno probablemente tendria otra historia,
estamos refiriéndonos precisamente a esto: por un lado, al encargo social
depositado en las mujeres madres para mejorar la calidad de la poblacién, es decir,
reproducir una sociedad sin defectos para erradicar todos aquellos factores que
pueden representar el atraso social, y por el otro, al sentido de la maternidad que
encuentra su lugar ahi en donde tiene que cuidar, labrar, moralizar y educar a su

descendencia que, por su precario desarrollo etario, tiende a lo defectuoso, la
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imperfeccién, inmadurez, vulnerabilidad y todo aquello que somete a una

poblacién al riesgo.®2

Estamos de acuerdo en que la medicina decimonénica en México, siguié la misma
ruta que construyeron los médicos europeos: apoyada completamente en el campo
de la anatomfia femenina fortalecio siempre la idea de una naturaleza propia de las
mujeres e impuso la idea de que “el ejercicio de la sexualidad de las mujeres estaba
circunscrito al espacio del matrimonio y tenia fines procreativos” (Lopez,
2008:151). Sin embargo, es importante decir que esta medicina no soélo contribuyé
a definir la identidad de las mujeres a partir de la maternidad, sino que participé,

con una enorme fuerza en la construccion de la institucién de la sociedad.

De este modo, para hacer de la maternidad una herramienta fundamental de la
intervencion del Estado mexicano sobre su poblacion, vamos a observar, por un
lado, un ordenamiento legal para normar la vida privada y puablica de las mujeres,
y por el otro, el desarrollo y difusiéon de una serie de saberes y técnicas
especializadas que, argumentando su preocupacion por el tema de la higiene y
salud de la infancia, van a difundir ideas en torno al cuidado sanitario, higiene y
nutricion durante el embarazo, el parto y la lactancia, sobre las practicas de la
ginecologia moderna y por supuesto sobre [a alimentacién infantil, En los incisos a

y b nos detendremos sobre estos temas.

Si parafraseamos a Julia Tufién (2008), que a su vez retoma a Fraisse y Perrot
(1983) podriamos plantear que el cuerpo de las mujeres y el de los nifios se
convirtieron en un tema que ocupaba, al mismo tiempo, el &mbito de lo ptiblico y
privado. El embarazo, el parto, la crianza y el cuidado de los hijos pondrian a las
mujeres madres en el centro del dispositivo social y todos estos temas se

convertirfan en cuestiéon de Estado.

a) El otro curriculum de ta medicina: el fortalecimiento de la institucién de la

maternidad desde el campo de lo legal

52 ' e A s - .

En esta Oltima parte del parrafo, estamos también tratando de sefialar como buena parte de las
interpretaciones que hacen de la discapacidad un estado de permanente infantilizacion, no hacen otra
cosa mas que reforzar la institucion de la maternidad.
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“[...] Porque la mujer que se masturba, comete adulterio o tiene hijos sin
casarse, va contra las “costumbres establecidas en toda sociedad organizada”,
porque su deseo puede desviar o pervertir el “instinto natural de
reproduccion”, legalmente habia que ponerle limites a su deseo. La medicina
clinica podfa prescribir determinados remedios, apaciguar ciertos
temperamentos y aliviar algunos sintomas, pero era la medicina legal la que,
palabras de un médico de 1836, dirigia convenientemente “el instinto
imperioso que inclina al hombre a reproducirse”. (Gorbach, 2008:193).

Coinciden varios estudiosos de la época en sefialar que el alto indice de mortalidad
infantil fue una de las mayores preocupaciones de los higienistas. Especialmente
van a destacar ia relacién causal que los médicos y expertos en salud piblica
argumentaron en torno de la mortalidad y el alto indice de nacimientos ilegitimos,
“[...] un borrén social que deseaban ver desaparecer pronto.” (Lavrin, 1994: 52).
De este modao, la legislacion sobre el matrimonio fue uno de los aspectos que mas
lograron empeiio; lo anterior tiene sentido, sobre todo, si seguimos la tesis de
Tuiidn al plantear que la constitucion de la modernidad se apoya mucho mads en la

consolidacién de la institucién familiar que en la sociedad en general.

Tras la certeza de que las relaciones irregulares eran una constante, los Cédigos de
la época no se limitaron sélo a construir el papel de la mujer. “El problema es
mucho mas importante [...] Se trata de reglamentar las relaciones interpersonales
de dos individuos de diferente sexo adscribiendo a cada uno de ellos un papel, un
espacio diverso, reglamentando la forma en que éstos deben y puede relacionarse
sobre |la base de sus diferencias. [...] organizacién estatal que reglamenta las
pautas de las relaciones interpersonales de todos los miembros de la sociedad en

razon de su sexo.” (Ramos 2008:79)

Al mismo tiempo, esta misma autora seilala que la normatividad del Estado -
soportada en el saber médico- en torno al tema del matrimonio y la infidelidad
fundamenté, sobre la base de las diferencias, la inequidad. No hace falta, dice, “[...]
sefialar que la justificacién para la desigualdad en la legislacién sobre el adulterio
estd basada en la capacidad corporal reproductora de la mujer. A este respecto la
disparidad en las indicaciones sobre el adulterio femenino y el masculino es

sumamente explicita.

El adulterio del marido serd causa de divorcio sdlo en ciertos casos. La

razon de esta diferencia que a primera vista parece injusta, es la de que
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si bien bajo el aspecto moral la falta es la misma, bajo el aspecto social
es menor la del marido. La mujer siempre introduce en la familia un
vastago extrafio que usurpa derechos legitimos y disminuye las
porciones que la ley ha designado. Hay sin duda mayor inmoralidad en
el adulterio de la mujer, mayor abuso de confianza, mas notable
escandalo y peores ejemplos para la familia, cuyo hogar queda siempre
deshonrado. “Parte expositiva” en Cddigo Civil del Distrito Federal y

Territorio de la Baja California, 1870, p.19 [...]" (Ramos, 2008:83)

Otros de los temas que ocuparon buena parte de los pendientes de tos médicos
legistas fueron el aborto e infanticidio y la prostitucién. En este contexto de alta
mortalidad infantil, de relaciones familiares conflictivas y, por supuesto, de lucha
contra la llamada degeneracion social, las practicas de prostitucidén serfan
fuertemente combatidas. Si ya de por si las mujeres han sido -desde entonces-
significadas como inferiores, el estigma de la prostitucidn seria, en el marco de una
instituida moral decimondnica, uno de los males méas urgentes que erradicar. A los
ojos de Jos médicos higienistas, las mujeres en ejercicio de la prostitucidén
confrontaban, por un lado, las pautas del comportamiento corporal y la
normatividad sobre la sexualidad; por otro, parecian mostrar una “marcada
aversion a la maternidad”; y, sobre todo, quedaban fuertemente vinculadas con la

delincuencia y aquello que ponia en riesgo el anorado orden y progreso social.

Dado que en estos momentos, tanto la lglesia como el Estado, consideraban que el
espacio natural del desarrollo de las mujeres era la familia y su mision o destino la
de procrear, entonces no sorprende que se desarrollaran politicas
gubernamentales para reglamentar la prostitucién y controlar enfermedades
venéreas. “El Cddigo Sanitario de 1926 se pronuncid en contra de la prostitucién
clandestina, planted la necesidad de realizar inspecciones médico-sanitarias
sistematicas en casas de citas y hoteles, asi como fijar tarifas de atencién médica a
las prostitutas enfermas que acudian a los hospitales que dependian del

Departamento de Salubridad.” (Urias,2000: 313)

De igual modo, estos “riesgos” se hacian extensivos a las mujeres que trabajaban
fuera del hogar, De acuerdo con los trabajos de la Academia Nacional de Medicina,

se puede leer cdmo “[...] quedaba en entredicho el comportamiento sexual y el
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instinto materno [...]"de estas mujeres. (Ibid: 314). La revision que hace Beatriz
Urfas de las Tesis para examen de médico, cirujano y partero -de la Universidad
Nacional Auténoma en la primera mitad del siglo XX- resulta de enorme ayuda
cuando pretendemos calibrar las formas de representacion sobre la maternidad.

Reproducimos un par de testimonios que esta autora rescata:

“una mujer embarazada dentro de la oficina, del taller o de la fabrica aparte de ser

antiestético e inmoral, resulta estorboso y oneroso para ella.”

“desoyendo las voces de la naturaleza, prefieren ser admiradas y envidiadas por
sus amigas y enernigas, [causandoles] mas satisfaccion las lascivas miradas de los
hombres sobre sus carnes descubiertas, por impudicos escotes, que las tiernas
sonrisas e inocente mirar de sus futuros hijos a quienes matan todavia en embridn
(si acaso no recurren a practicas anticoncepcionales no menos inmorales) para no

verse privadas de sus placeres mundanos.”%3

De esta forma, el aborto -junto con la prostituciéon y la infidelidad femenina- seria
entonces uno de los asuntos mas tratados desde la medicina legal, y aunqgue la
opinién de los médicos generalmente se inclinaba por condenarlo, es importante
reconocer, sobre todo por los temas que orientan a nuestra investigacidn, que
cuando se trataba de limitar la natalidad de los llamados "indeseables” algunos
médicos se pronunciaron por legalizarlo. Vale la pena observar cémo, tanto el
aborto como la anticoncepcion, traducida en la esterilizacidn, se reconocieron
como una posible solucidn ahi en donde se pronunciaban los intereses del Estado;
en este sentido las mujeres portadoras de defectos orgdnicos congénitos quedaban

entre las candidatas para someterse a estas practicas.’

El primer testimonio pertenece a la Tesis “El problema médico social del aborto” de 1936. £l segundo,
es un fragmento del trabajo “Recopilacién de apuntes acerca del aborto ¢riminal”, prueba escrita para
obtener el titulo de médico, cirujano y partero, Universidad Nacional, Facultad de Medicina, Méxica
1920. (Urias, 2000; 317-321)

i Recordemos, tal como lo planteabamos en el capitulo anterior, gue s1 bien uno de los primeros puntos
del Codigo de la Sociedad Eugénica Mexicana para el Mejoramiento de la Raza, fundada en 1931,
reprobaba el aborto “Se recomendaba, sin embargo, controlar la natalidad mediante la esterilizacion de
casos extremos (los débtles mentales, dementes y epilépticos) y la segregacion de los padres
inadecuados.” {Urias, 2000: 315)
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En términos generales, el aborto nunca fue aceptado abiertamente como una
opcion que las mujeres podfan elegir individualmente. “Algunos médicos lo
aprobaron publicamente, otros quiza en privado, como una medida que convenia a
los intereses del estado, pero se le conden6 abiertamente cuando la concepcidn era
“resultado de un desliz”. Se propuso en este sentido que el Departamento de
Salubridad Piblica creara un “Centro de Investigacidon Social” que autorizara el
aborto sélo en los casos en que se considerard pertinente desde el punto de vista

del interés puiblico”. (Urias, 2000: 318)53
b} Eicurriculum para la maternidad

Si bien los idedlogos de la Reforma reivindicarian la importancia de instruccion
para hombres y mujeres, pues se consideraba un principio mismo de liberalismo,
con Julia Tufién podemos advertir cémo la educacién femenina no solo fue un
camino para integrar a las mujeres a la nacién, sino que, podriamos plantear fue
también una forma de “integrar”, “construir”, “introducir” las ideas de “sociedad” y
“naciéon” en la poblacién mexicana. “Hacia 1860, lgnacio Ramirez defendia que la
mujer tuviera una educacién similar a la del hombre, para que cumpliera mas
eficientemente las labores de la maternidad: “La instruccién publica, cientifica,
positiva, no sera general y perfecta sino cuando comience en la familia; la

naturaleza no ha querido que las mujeres sean madres sino para que sean

preceptoras.”[...]" (Tufién,1998:118)5¢

*> Las cursivas son nuestras y pretenden destacar el componente social de los temas que dan forma a la
construccion de la matermidad: Si la “naturaleza” de la mujer es la procreacion, entonces habra que
orientarla, limitarla o en todo caso eliminarla cuando ésta no sea coherente con los intereses del
llamado bien comdn. En este sentido podriamos insistir en que las ideas “mejorar la calidad de la
poblacién” y “elinlerés por la nacién”, conslituyeron dos significaciones sociales imaginarias fundantes
tanto de la institucion de |2 maternidad como de la discapacidad en tanto institucion.

** Elisa Speckman, sefiala que ahi en donde se establecid un vinculo entre la preservacién del “modelo
social”, la familia y el papel de la mujer dentro del nucleo familiar, el siglo XIX cierra y el siglo XX inicia
con un fuerte temor a que las mujeres abandonen la vida doméstica. En buena parte de los escritos
publicados en diarios y revistas se advertia: “¢Qué resultara el dia en que la mujer abandone a la familia,
desvirtie el matrimonio y desampare el hogar doméstico para ir a llenar otros deberes o compromisos
en el campo de las ciencias, de las letras o de la politica? Sucederd que ese trastorno de atribuciones
redundard en perjuicio de la familia, de la sociedad conyugal y del hogar doméstico, y que sera un golpe
de muerte a estas instituciones tan necesarias para la estabilidad de las sociedades.” [...] “Los derechos
de la muger” en Lo mujer, iv.147. 1° Mayo 1883."” (Speckman, 1997:154)
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De acuerdo con Francoise Carner, cuando menos encontramos dos argumentos a lo
largo del siglo XIX y XX para promover una mejor educacion de las mujeres. Por un
lado se utiliza el discurso de que la educacién liberara a las mujeres de su “triste
condicién”, y por el otro, se plantea como meta importante el control de la
prostitucién. “A las “pobres” se les ensefia a ser sirvientas o buenas esposas para
los hombres del pueblo en un intento de difundir el ideal de familia doméstica a
todas las clases sociales. Por el otro, se aduce que las mujeres educadas,
especialmente las de las clases aitas, proporcionaran a la sociedad dentro del rol
de educadoras activas e ilustradas de sus hijos, una base sélida para la
socializacién adecuada de éstos y la transmision de los valores sociales y morales,

y el progreso de la nacién.” (Frangoise Carner, 2006:108)

Una vez mas, y tal y como hemos mencionado en paginas anteriores, el conjunto de
significaciones sociales imaginarias y la constitucién de la institucién de la
maternidad, no son ajenas ala dualidad y/o ambigliedad. De acuerdo con varias de
las historiadoras e historiadores, la prostitucién en tanto practica social siempre se
hizo cargo de un doble discurso: por un lade los intentos por controlar y prevenir
el nacimiento de hijos ilegitimos, enfermedades e infanticidios -el binomio
prostitucidn y criminalidad frecuentemente se daba por hecho-; pero por otro lado,
encontré en los discursos de los juristas y las autoridades una fuerte justificacion,
La “decencia” de unas mujeres se procuraba mediante los “riesgos” que ofrecian
otras mujeres mas, las prostitutas. En la revista La mujer aparece en siguiente
ejemplo:
“Estd en la naturaleza de las cosas de esta vida que haya ciertos males
necesarios para evitar otros mayores [..] Sujétese con prohibiciones
exageradas a una juventud ardorosa e irreflexiva; estérbense ciertas
libertades a hombres vigorosos que se han mantenido en solteria por ideas
particulares o por temor a hacer un mal matrimonio, y entonces las
consecuencias serdn desastrosas para la sociedad; y entonces, no estaré
segura la virgen ni aun en el santuario de su familia, no estard segura la
respetable viuda bajo sus negras tocas, y la misma esposa correra riesgo en lo

escondido del hogar. [...] ““Los derechos de la mujer” en La mujer, iv:150. 22
Mayo 1883.” (Speckman, 1997:194)

De este modo, ya sea a través de los circulos médicos, médico-legistas o ya sea a
través de los primeros intentos por reconocer a las mujeres el acceso a la

educacion, vamos a encontrar en México un permanente esfuerzo, durante los
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siglos XIX y XX, por “profesionalizar” la maternidad; es decir, por instruir a las
mujeres -cuya “débil naturaleza” estd siempre amenazada por la incompetencia y
la ignorancia- para la funcién de ser madre, funcién que siempre han detentado en

exclusividad pero que ahora quedaba valorada explicitamente como un bien social.

AUn asi, si consideramos los tensos procesos pre y posrevolucionarios de
reconstruccion de la nacién (proyectos religiosos, conservadores, liberales y
anarquistas abanderados por fracciones encontradas; un movimiento obrero que
cuando menos en las tres primeras décadas de siglo XX tuvo una incidencia
importantisima en el pais, un movimiento campesino que pone en el centro de la
discusion el reparto de tierras y la conformaciéon de comunidades agrarias; un
proyecto de desarrolio educativo-nacionalista, etc.,) si consideramos esto y mds,
tal vez nos cueste trabajo hablar -en sentido estricto- de un expiicito desarrollo de
lo que se conoce como la maternologia, es decir, ese eje de la medicina que tiene
como objetivo “[...] ta defensa de la vida de la madre y la proteccion del nuevo ser
complementada con la aplicacién posterior de la puericultura y de la pedagogia
para garantizar el correcto desarrollo de sus <<energias morales y corporales

completas>>." (Nash, 1993: 248)

Para el caso de Espafia, son sumamente interesantes las referencias que Mary Nash
hace de obras como Maternidad, Tratado de Maternologia. Medicina, higiene, moral
v jurisprudencia del matrimonio, embarazo y parto, publicado en 1924, o bien,
Eugénica, Maternologia y Puericultura. Ensayo de un estudio sobre
ESTIRPICULTURA o cultivo de la especie humana por las leyes biolégicas; o seq,
manera cientifica de engendrar y criar hijos sanos, buenos, listos y hermosos, de Luis
Huerta publicado en 1918, para dar cuenta de los argumentos sobre el cometido
social de las mujeres para “garantizar la procreacién y sobrevivencia de las futuras
generaciones de ciudadanos en la 6ptimas condiciones de salud e higiene de raza.”
La segunda de estas obras, dice la autora, “representa una apologia fervorosa de ia

<<sublime funcién materna>> que pretende asegurar la <<mayor perfeccion del

124



engendro, acuciado por el espectaculo de la raza deforme, inferior, menguada en lo

fisico, floja en lo moral, con una ciudadania mediocre.” {Nash, 1993:245)>7

Es necesario tomar en cuenta que los desarrollos de estas obras no son un hecho
aislado. De acuerdo con Gonzalez Casanova (2005) los descubrimientos que se
dieron durante el siglo XIX y principios del XX, tanto en la fisica como en la
biologia, dieron forma a una etapa de la historia en la que el paradigma cientifico
mecanicista -que encerraba a la humanidad en un mundo mecanico y repetitivo
que seguia las pautas establecidas por Dios- fue siendo remplazado por el
paradigma evolucionista que, de acuerdo con este autor, rompié¢ con los dogmas
divinos de la religion y -sobre todo- senté las bases para pensar a los seres no sélo

como creados, sino como creadores.

Este movimiento en las formas de pensar y comprender el mundo fue sin duda
fundamental en la constitucion de las significaciones sociales imaginarias del
desarrollo y el progreso de la humanidad y de los sentidos atribuidos a la
presencia de la desviacién o anormalidad fisica como signos caracteristicos de las

llamadas razas “degeneradas”.

Si bien es cierto, tal y como lo plantea Alberto Del Castillo (2006) que las
perspectivas gubernamentales de la época porfiriana en México -junto con su
aparto de especialistas cientificos- estuvieron orientadas por el discurso
evolucionista y colocaron a la infancia en un asunto de prioridad nacional, “en Ja

medida en que el proyecto de transformacion del pafs en una nacidn civilizada

*” En Estados Unidos, nos dice Judith Warner: “A principios del siglo XX, {a nueva religién secular de la
ciencia habia tomado la delantera a la religion explicitamente cristiana de la maternidad. Los pastores
que antes apelaban a{as madres para que salvaran el alma de sus hijos fueron sustituidos por un nuevo
clero laico de expertos que, a diferencia de los anteriores, les daba instrucciones sobre el uso de las
técnicas de <<crianza cientifica>> con el fin de proteger a los pequefos de las enfermedades fisicas. Con
todo, la desacralizacién de la religion de la maternidad no restd la menor importancia al propdsito de la
funcién materna, ni las exhertaciones de los expertos fueron menos doctrinarias. Y lo que es mas, el
rigor calvinista del primitivo culto estadounidense a la maternidad sobrevivio en el tono punitivo de la
literatura para y sobre las madres, asi como en la sobrecarga de intencionalidad de todo acto materno
como expresion dltima del bien y el mal. Sin duda no fue por azar gue el libro de Luther E.Holt, hijo, The
Care and Feeding of Children, que se mantuvo muchos afios como guia modelo de puericuitura en el
movimiento de la crianza cientifica, se subtitulara <<A Catechism for the Use of Mothers and Children’s
Nurses>> [‘Catecismo para madres y puericultoras’]” (Warner, 2005:68)
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pasaba por Ja modificacién sustancial de las caracteristicas negativas de la “raza
mexicana”; nos vemos obligados a recuperar la idea de que la intervencidn sobre la
infancia es también la intervencion sobre sus progenitores y en este caso ponemos

atencion especial sobre las madres.

En el caso de México y como hemos documentado en paginas anteriores, no
ubicamos la presencia de discursos que hayan privilegiado la denominacién de
maternologia; sin embargo, no tenemos duda en plantear que los objetivos y
contenidos de éstos apuntaban completamente en ia misma direccion. Los
articulos que aparecieron en la Gaceta Médica de México, las conferencias y
participaciones en eventos tales como el "Primer Congreso del Nifio”, los informes
del Departamento de Salud Publica, los trabajos de tesis de la Universidad Nacional
y el contenido de los Coédigos Penales, Civiles, etc., van a ser los espacios en los que
podemos observar cdmo se desarrollaron los preceptos en torno a una maternidad
encargada de liberar a la nacién de una “ciudadania mediocre”; sin embargo, es
importante observar cémo las justificaciones en torno a la prostitucién, la
procuracion del matrimonio, la dedicacién al espacio privado, etc., fueron temas
que dejaron de pertenecer a los espacios de los expertos -catedras universitarias,
prensa cientifica especializada, cédigos o reglamentos etc.- y se acompanaron
también, en una difusién mas publica y colectiva a través de las llamadas revistas
femeninas que a partir de este momento se darian a la tarea de construir dos de las
significaciones sociales que aln en la actualidad guardan una potencia enorme: la

“buena” y la “mala” madre.

La difundida bandera de que "la educacion es progreso” no dejd de enfrentarse a
las instituidas ideas de que el recato, la decencia y el honor de las mujeres se
cultivan mejor en el hogar y la dedicacién a la vida doméstica. Al mismo tiempo
esta imagen de /a mujer ideal se confrontaba con la necesidad, cada vez més fuerte,
de que las mujeres se incorporaran a la vida productiva del pafs. La creacién
entonces de un dispositivo de informacién y formacion de la maternidad que
apuntara hacia la mayor parte de la heterogeneidad de las mujeres encontré su
lugar: la difusion de revistas especializadas en puericultura, la promocion de la
ginecologia, la medicalizacién de la lactancia, y los habitos de higiene para la

infancia. Estos materiales que, como sefiala Alberto Del Castillo, resaltaban la
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figura del médico -y el maestro- se dedicaban a dar consejos para el buen
funcionamiento del hogar, sugerencias para educar a los hijos, as{ como para la
salud y el bienestar de la familia, promocion de articulos domésticos y en general
se encuentra en ellas una abundante obra orientada a las mujeres para construir la

naturalizacion del amor maternal.

De acuerdo con Elvia Montes de Oca, las imagenes y los discursos de las revistas
femeninas presentaban el ideal de lo que debia ser la mujer, especialmente en su
papel de madre y esposa. "La madre debia ser solicita frente a las necesidades de
los “otros”, ella “no necesita que le digdis que teneis hambre, porque prevé
vuestras necesidades; ella no necesita que le comuniquéis vuestros dolores,
porque los adivina en vuestros ojos”, la madre es capaz de todo “aunque deba de
levantarse de la tumba para protegeros con su sombra” [..]" (Montes de Oca,

2003:148)

Algunas de éstas revistas son: El hogar, la revista de las familias; La familia, revista
de labores para el hogar; La Mujer Mexicana; Paquita, la revista de la mujer y del
hogar. En ellas participaron mujeres que ocuparon también puestos de direccién
y desde ahi promovieron un discurso que defendia el orden social vigente. “Asi
opina por ejemplo el organo oficial de la Escuela de Artes y Oficios para las
Mujeres, establecimiento dedicado a jévenes de extraccion humilde, el semanario
La Mujer: “Por mds que digan los sostenedores de la igualdad absoluta, habra
siempre en la sociedad diferencias y jerarquias, nacidas... de la naturaleza misma
de las cosas. Esas desigualdades son necesarias para la armonia de la

creacién..”[..]". (Radkau, 1989:10)

Si seguimos la tesis de Marita Martin Orozco, La Mujer Mexicana, es una pequefia
muestra del interés de muchas mujeres en promover y difundir -lo que paginas
arriba nosotros hemos llamado- las significaciones sociales del perfeccionamiento,
el orden y el progreso racional y cientifico a través de la remisién a otras
significaciones tales como el matrimonio, el hogar, la familia, la esposa ideal, la
educacion y el trabajo. En algunos de los articulos publicados por esta revista y

estudiados por esta autora puede leerse:
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“Los hombres temen casarse por no encontrarse una piedra gophir, y por eso, mis
hermosas lectoras, procurad tener bellas cualidades de una verdadera mujer, pues
debéis ser & la vez que mujeres, flores y alegria; agradad & una séiida instruccion, el
aprendizaje de las labores domésticas, adornaos el canto y la musica y habréis

alcanzado el ideal”

Las justificaciones en torno a la prostitucién, la procuracién del matrimonio, la
dedicacién al espacio privado, etc., fueron temas que se acompafaron de un
insistente discurso sobre el cuidado de los hijos. Un tema importante tuvo que ver
con la promocién de la lactancia natural; para Ana Marfa Carrillo, la profesién
médica se considerd en el derecho de demandar a las madres que amamantaran a
sus bebés, y acuso a aquellas que no lo hacfan de infanticidio virtual. En estas
revistas proliferaron “los consejos expertos que los médicos -alépatas y
homedpatas- daban a las mujeres en caso de mala conformacién de los pezones,
abscesos de la glandula mamaria, supuracién o dificultades de deglucién del nifio.”
(Carrillo, 2008: 240). De aqui en adelante, la enorme atencién al tema de
alimentacién construiria una de las rutas privilegiadas para calificar a las madres

de "buenas” y “malas”.

Finalmente v a modo de cierre de este apartado, es necesario decir que la
experiencia de la maternidad no necesariamente fue la misma para todas las
mujeres mexicanas del siglo XIX y XX, sin duda ésta quedaba fuertemente mediada
por la clase social, el estado civil o la etnia. En este sentido, no debemos descartar
que en un contexto social rural y en el que buena parte de la poblacién no sabia
leer, la adquisicion y la lectura de esta produccion literaria seguramente tuvo un
alcance menor. No obstante, el tema del deber y la condicién social de las mujeres
circulé6 también a través de otras publicaciones que continuaron marcando los
ideales para las mujeres. “Florence Toussaint, dice que los periddicos destinados a
las mujeres no fueron homogeéneaos, es decir, habia unos de corte tradicional, cuyo
contenido ofrecia los sefialamientos o el modelo que debia desempefar la mitad de
la poblacién mexicana, como £/ correo de las seforas; y otro tipo de publicaciones
que censuraban el proceder de la sociedad por no permitir a la mujer dedicarse a

las actividades fuera del hogar, como Las violetas del Andhuac.”

128



No obstante esta heterogeneidad de publicaciones debemos advertir que incluso
los movimientos de corte mas radical van seguir dando por hecho las
significaciones en torno de la naturaleza de la mujer y de su misién como

formadoras de las sociedades venideras.

En La Convencidn Radical Obrera, afio 12, nim. 531 (16 de enero de 1898) aparece
un articulo titulado “La instruccidén nocturna para obreras” y en este se plantea que
“preciso es convenir en que también la mujer necesita de instruccion, puesto gue
directamente de ella depende el porvenir de la familia e indirectamente el de la

patria”.

En el mismo movimiento libertario anarquista se fortalecian las concepciones mas
tradicionales del ser mujer, a través de su érgano Regeneracion, puede leerse como
“[...] con distinta misién en la vida, quizd la misién mas delicada, ya que a ella
incumbe primordialmente la formacién y la direccion de la familia. Estimamos que
la mujer esta dotada de cualidades propias para el hogar, pero no en la forma de
postergacién que ha vivido por siglos; no como esclava del hombre sino como su
compariera; no como objeto de deleite, sino como inspiracién en la lucha por su

porvenir mejor [...] (Regeneracion No. 49, 1960)

De este modo, desde el campo de una psicologia social que toma como uno de sus
objetos de estudio las dimensiones imaginarias de los procesos sociales y
colectivos, nuestro evento analizador -el taller- y el recorrido que hemos venido
haciendo por la historiografia nos da algunos elementos para poder hablar de la
construccién de la institucién de la maternidad ahi en donde observamos cémo en
la maternidad se centra el interés de toda la colectividad. La maternidad, es decir,
la reproduccidn, la crianza y educacién de los hijos, ha sido siempre un tema del
que participan todos; los discursos religiosos, juridicos, médicos, pedagégicos,
psicologicos, etc, dan cuenta de como la experiencia materna se convierte en un

tema privilegiado de la intervencién del estado sobre la sociedad.

A partir de los aportes de Castoriadis y sus reflexiones sobre el concepto de las
significaciones sociales, podemos plantear que la maternidad no sélo es, como dice

Mary Nash, la base esencial de |la identidad cultural de la mujer, sino una de las
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instituciones que con enorme fuerza participan de la construccién de la institucion

de la sociedad.
3.2 Deinstinto maternal a la institucion del amor materno

Hemos hecho referencia a los enormes esfuerzos que desplegd el naciente estado
mexicano para incorporarse al clima de desarrollo y progreso de las naciones
avanzadas; y en este marco, como hemos visto, la atencién se focalizé no sélo en la
vigilancia del orden ptblico, sino en la preocupante desorganizacion familiar,
especialmente la de los sectores mas desfavorecidos. De este modo, los discursos
de los especialistas quedaron soportados en un imaginario contenido en la idea de
los “buenos” o “malos” padres, madres, o tutores; no obstante, hay que relevar
como, dado que al espacio privado quedaba directamente vinculada la funcidn
materna, se construyé una importante maquinaria que argumentaba las ideas de la

“buena” ola “mala” madre.

Aunque en la produccion de las revistas y periédicos {que poco a poco se fueron
acercando practicamente a las mujeres de todas las clases sociales a través de la
estrategia de las ilustraciones) encontramos frecuentes alusiones a la idea de una
maternidad fuertemente vinculada con la obediencia a la naturaleza y al deber
biolégico, podemos observar ¢c6mo se va posicionando y va ganando terreno un
discurso que apela al cultivo de una vocacién, es decir, al ejercicio de la maternidad
que se tiene que aprender y formar, principalmente por fa aplicacién de técnicas

racionales otorgadas por los especialistas.s8

Es asi como el orden subjetivo fundado en la significacion del instinto maternal (la
norma que toda mujer debe imitar para obedecer a su naturaleza) fue siendo
sustituido por una subjetividad anclada en la idea del amor materno (el saber que
toda mujer debe aprender para responder a su compromiso social); dicho de otro

modo, paralelamente al ascenso del amor roméntico, la inclusion del afecto en la

¥ para Christopher Lasch: “La maternidad se transformaria en “una vocacion superior, digna de la mejor
preparacién vy de la devocion mas profunda. [Ahora] las mujeres no enfrentarian la crianza ¢como un
oneroso deber biolégico, sino como una desafiante carrera profesional, que requeria de cuidadoso
estudio y la aplicacion de técnicas racionales.” “Estamos pasando rapidamente de una maternidad
puramente instintiva a otra de naturaleza consciente y voluntaria.”[...]". (Lasch, 1999:202)
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familia y la reivindicacion de la vida {ntima y privada y los sentimientos amorosos
contenidos en ésta, se prescribieron nuevas formas del ejercicio de la procreacidn
y de responsabilidad para las madres. Al encargo social de velar por la salud y
cumplir de la mejor manera con su papel de enfermeras domésticas se suma ahora
el compromiso de educar y guiar los impulsos "agresivos”, “animales” o

“inmorales” de los infantes.

De este modo la familia asume una funcién moral y social. “El sentimiento
moderno de la familia implica nuevos sentimientos y afectividades, como también
la preocupacion por la educacién de los hijos. Esta revolucion educacional y
sentimental por la cual la familia deviene el lugar de los afectos, implica as{ mismo:
reduccion voluntaria de los nacimientos, privatizacion de los espacios, aparicidn de

laintimidad y de la fuerza de la identidad individual.” (Fernandez, 1994;173)

Es importante decir que para Elizabeth Badinter y otras estudiosas del tema, el
pasaje del instinto maternal al amor materno no necesariamente da cuenta de dos
significaciones separadas, ni mucho menos opuestas. El amor materno, es decir, la
conciencia explicita de un deber ser que tiene que cumplirse porque es una
responsabilidad, queda soportado en la idea de que esta tarea solo puede ser
cumplida por quien mejor esta dotado o capacitado para responder a las

necesidades de los descendientes.

Este es el contexto en el que la significacidon de ta “madre ideal” o la “buena madre”
adquieren una enorme relevancia. Es la produccién de un orden subjetivo que va
constituyendo el sentido del ser mujer ahi en donde disfruta al invertir su vida
completa en la maternidad de tal modo que ésta represente su Unico consuelo y

que la “entrega” a los hijos y la familia se convierte en el Gnico proyecto.

“[..] No cabe ser al mismo tiempo madre y otra cosa. El oficio de madre no
deja un segundo libre a la mujer. [...] <<La ciencia de la madre implica
méritos silenciosos que nadie conoce, una virtud minuciosa, una abnegacién
de todos los momentos. Hay que vigilar las sopas...;Crees que soy capaz de
sustraerme a esa tarea?..;Como cederle a otra mujer el derecho, el cuidado,
el placer de soplar una cuchara de sopa que a Nais le parecera demasiado
caliente..mezclar la carne a punto con patatas requiere paciencia, y en
algunos casos s6lo una madre puede hacer comer toda la comida a un nifio
que se impacienta>> Renée no es una mujer capaz de delegar esos poderes,
porque cree que el solo instinto maternal es una guia infalible en la practica
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de su oficio, y que ese verdadero sacerdocio es el deber y la razon de ser de la
mujer. La que se sustraiga a él es una mala madre [...]" (Badinter, 1981:212).

El saber social o el conocimiento empirico que la mujeres madres habian
producido durante mucho tiempo atrés, que era transmitido de abuelas o madres a
hijas y que inclufa el oficio de las mujeres parteras, nodrizas o trabajadoras
domeésticas, se convirtié en una verdadera preocupacién para los especialistas del
campo médico, legal y educativo. Es asi como, la intervencién de saber
especializado se orientd directamente sobre las practicas alimenticias, las formas

de crianza y por supuesto el cuidado mismo del embarazo.

Y desplazando en el tiempo y lugar la tesis de Christhoper Lasch, pedriamos decir
que ya desde esta época es posible observar un doble proceso: Por un lado, las
ambiciones expansionistas de ciencias como la medicina, la pedagogia y la
psicologia; y por el otro, el intento cantinuo, ascenso positivista mediante, de que
la sociedad abandonara el pasado. “[...] “no hay vuelta atrads”; “lo que en el siglo
pasado era ‘de sentido comun’ tiene grandes posibilidades de resultar inatil y

desesperanzadoramente ohsoleto en nuestra época [...]" (Lasch, 1999:205)

No obstante la presencia de estos dos aspectos -que por si mismos son
profundamente interesantes-es posible que la serie de “materiales educativos” que
se produjo para las mujeres diera respuesta a una preocupacién todavia mads

evidente: las mujeres, las madres, se mantenian ignorantes e irresponsables.>®

Y esta es una de las razones que podrian ayudarnos a advertir que ahi en donde la
estrategia de intervencion de los saberes especializados parecia otorgar un
dominio y campo de accidn reconocido a las mujeres, al mismo tiempo parecian
convencidos de que éstas tenian que ser reeducadas y acompafadas. En efecto, los
temas relacionados con lo femenino aparecian en el dominio de los discursos
publicos, se reconocia sus habilidades para la crianza y la educacién de los futuros

cindadanos y pretendia lograrse de este modo un lugar que antes no posefan; aun

59 . . . .- . . cp .

la ignorancia v la irresponsabilidad, se construyeron, sin duda, en un par de signhificacicnes sociales
Imaginarias que representaban, por un lado la degeneracion y el atraso que la sociedad moderna queria
abandonar, y por el otro, el saber popular y social gue la ciencia insistia en descalificar.
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asi puede observarse cémo éstas continuaba subordinadas a la vida doméstica

pero ahora siempre vigilada por la institucién médica y educativa.

Consideremos que hasta aqui ya han sido suficientes las referencias que hemos
incluido para ejemplificar los modos en como la maternidad se fue construyendo
como una practica desde el ambito de lo social. Sin embargo nos interesaria

retomar un punto mas:

Badinter sefiala que este profundo cambio en las dimensiones imaginarias de la
subjetividad (del paso de la significacion del instinto a la significacién del cultivo
del amor) permitié que una gran cantidad de mujeres vivieran con orgullo su
maternidad y “encontraran la plenitud de su desarrollo en una actividad que ahora
era honrosa y que todos reconocian como util. No sélo tenian una actividad
determinada, sino que cada mujer aparecia como irremplazable.” No obstante, dice
la autora, para otras mujeres este discurso autoritario y lineal provecé que muchas
de ellas vivieran su maternidad con un enorme malestar frustracién y culpabilidad.
“Tal vez hicieron todo cuanto pudieron por remedar a la buena madre, pero al no
encontrar en ello su propia satisfaccion, malograren su vida y la de sus hijos. Es
probable que alli esté el origen comin de la desdicha, y mas tarde de la neurosis de

tantos nifios y de sus madres.” (Badinter, 1981:213)

Si damos continuidad a este razonamiento y nuestra interpretacién sélo sigue una
ruta lineal en la que los dispositives cientifico sociales parecen haber terminado
por vencer a la “ignorancia” y dar forma a la buena madre, amorosa, entregada y
abnegada, y dejar a unas cuantas mas un camino dibujado por la frustracién y la

"

culpabilidad, probablemente corremos el riesgo de atribuir “al pasado” las
acciones de mujeres que, pese a la presion social de los discursos moralizantes, no

terminaron por hacer suyo el mandato femenino.

Pensamos que al asumir la complejidad de los procesos sociales tenemos la
oportunidad de visibilizar los puntos de fuga y las expresiones de resistencia y
negatricidad a un discurso sobre el deber ser mujer y madre en una sociedad que

insistia en instituir las significaciones del orden y el progreso.

Sabemos que en México el alto indice de mortalidad infantil y el abandono de los

nifos no sélo fue un hecho reconocido desde los siglos XVI y XVII sino que durante
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los siglos XIX y XX estaba detras de todas las preocupaciones de una nacién en
reconstruccion. Las campafias para el contro] de las nodrizas y los discursos que
promovian la conservacion de los hijos, sobre todo frente a la presencia, cada vez
mas alta de mujeres trabajadoras, no pasaron desapercibidos. Por otro lado, se
tiene registro de que la critica a las madres solteras y el rechazo a los hijos no
nacidos dentro del matrimonio, asi como las frecuentes enfermedades de la
madres o los nifos, los defectos fisicos y por supuesto la pobreza fueron algunas de
la razones mas conocidas donde se hizo efectivo el abandono de los nifios. Aqui,
como en Europa, la creacion de los expdésitos -religiosos o laicos- evidenciaria
pronto su fracaso al no lograr disminuir las cifras de esta Gltima practica, sino por

el contrario fortalecer]a.e?

Si tomamos en cuenta que el abandono de los nifios puede tener su expresion mas
evidente en la -cada vez mas preocupante- condicion de los nifios y nifias en
situacion de calle, asi como en el permanente numero de ingresos de poblacién
infantil a las Ilamadas casa cuna o casa hogar, es necesario reconocer que éstano la
Unica forma que toma la separacion de la madre y su hijo; hasta donde sabemos
una serie de practicas culturales colocan a las abuelas -madres o suegras- como las
principales cuidadoras y educadoras; también los procesos migratorios de muchas
comunidades han obligado a que los hijos se queden bajo el cuidado de las redes
familiares existentes. Por su lado, el panorama de las grandes y complejas ciudades

también ofrece algunas escenas que nos hablan de cémo las mujeres madres estan

* Una de las instituciones mas importantes que se encargaron de la infancia abandenada fue el llamado
Hospicio de los Pobres que -de acuerdo con varios estudios- desarrolld sus funciones atendiendo a
diferentes grupos sociales que implicaban un riego para el orden social; de acuerdo ¢on Antonio Padilla
Arroyo, las reformas implementadas durante sus casi cien afios de existencia serian la coiumna vertebral
de las politicas de atencion social que se seguirian durante todo el siglo XIX. Tras un exceso de demanda
se construyd “[...] una nueva forma de percibir la mendicidad, abriéndose la oportunidad para
establecer un primer elemento de diferenciacién, que si bien no tuvo efectos précticos en lo inmediato,
fije una guia de clasificacidon que mas tarde permitid distinguir diversas necesidades de atencién para tos
anormales y la creacién de instituciones educativas para cada uno de ellos.” {Padilla, 1998:116) De este
modo se crearon algunas otras instituciones de atencidn a la infancia y la juventud: el Colegio de San
Antonio, la Casa de Nifios Expdsitos, la Escuela de Artes y Oficics, la Escuela Correccional de Momelulco,
la Escuela Nacional de Sordomudos, La escuela Nacional de Ciegos, la Escuela industrial para Huérfanos
y el Hospicio de Nifios -antes Hospicic de los Pobres-. (Padilla, 1998}, Una reflexién interesante para
seguir la ruta de estos establecimientos es la que podriamos lograr a través de los andlisis de Robert
Castel scbre las practicas de la tutela que nos acercan al tema de la normalizacién.
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obligadas a permanecer mucho tiempo en los espacios de trabajo y con poca
oportunidad de cumplir con el encargo del apego maternal; incluso podriamos
anadir aqui la tesis de Lasch sobre la intervencion, casi perversa, de la tecnologia
moderna que coloca a la televisién y la computadora como los sustitutos del

cuidado y la educacién de los hijos.

Lo que nos interesa aqui, no sélo es resaltar los diferentes grados en los que se
puede expresar el cuidado o el abandono de los nifics, sino ta complejidad a la que
se enfrentan los discursos que, desde principios del siglo XIX y atravesando todo el
XX, pretenden homogeneizar la experiencia materna. Dicho de otro modo,
intentamos visibilizar el caracter dinamico de la institucién de la maternidad que
nos hace advertir el cuestionamiento del estereotipo femenino y maternal que se
ha pretendido imponer como tnica posibilidad; incluso habria que decir que esta
dinamica que ha sido posible gracias a los grandes aportes y eventos de
intelectuales y militantes del feminismo, encuentra buena parte de su génesis en la
discreta vida cotidiana de muchas mujeres que, desde algun lugar, inventan y

crean formas distintas de relacidn filial.

Otra de las formas que no parecen coincidir con la férmula del feliz o frustrante
acato del deber ser de la mujer-madre, puede ser rastreada en las practicas del
aborto clandestino o incluso en el registro que Elisa Speckman ha hecho de las
mujeres filicidas durante el porfiriato, esas que por ejemplo, sin ser
necesariamente mujeres de las clases populares y sin recursos materiales o
familiares para el sustento del futuro hijo, “[...] por “temor y por vergiienza” a la
reaccion paterna, familiar o social, ocultaban su embarazo y el parto,
deshaciéndose de la criatura al momento de nacer. [...] podriamos pensar que las
mujeres recurrian al infanticidio cuando no se atrevian a confesar su estado y/o no
contaban con las redes de apoyo requeridas, pues el aborto involucraba a varios
actores mientras que el infanticidio era un acto criminal individual”. (Speckman,

1997:189)

Del mismo modo que para el caso del abandono, con las mujeres filicidas nos
encontramos frente a un permanente dispositivo en torno de las "malas” o
"desnaturalizadas” madres, que son “egoistas” y “no quieren” a sus hijos, que han

preferido la “vida facil” y abandonan y traicionan su propia naturaleza. Sin
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embargo, en una reflexién menos determinista, nos vemos llevados a sobre
entender que estos acontecimientos lejos de ser una excepcion, ha sido una
practica que, respondiendo a diversos factores -el cuidado del honor de las
mujeres, la falta de recursos econédmicos o familiares e incluso el franco desinterés
de éstas por hacerse cargo de ellos, etc.- desmonta la regla generalizada de que las
mujeres estdan dotadas de modo natural de un instinto para proteger a sus
descendientes, o bien de que la intervencion de los profesionales de la salud o de la
educacién puede ser la panacea contra la "incapacidad” de la madre y el infalible

camino para el cultivo def amor materno.

En este sentido, el abandono, el filicidio o lo que podriamos considerar el descuido
e incluso el maltrato hacia los nifios, que por lo demas son practicas que contindan
siendo vigentes, se convierten en potentes analizadores e interrogantes de
aquellas ideas que, como dice Badinter, pasaban por indestructibles: la maternidad
como definicién esencial de la mujer, el amor espontianeo e incondicional y la

entrega natural de la madre al hijo.

De esta forma, la maternidad en tanto construccién social, si bien ha estado
soportada en la generacién de una serie de mandatos relativos al deber ser de lo
femenino y lo maternal, también da cuenta de que esta experiencia puede ser
sumamente variable. El caracter heterogéneo y contradictorio de los modos de
accion, los sentimientos o los afectos y las formas de representacion en torno de
un deber ser nos hacen apoyar la tesis de que “[...] el amor maternal es sélo un
sentimiento, y como tal esencialmente contingente, aunque sea una conclusién
cruel. Este sentimiento puede existir 0 no existir; puede darse y desaparecer.

Poner en evidencia su fuerza o su fragilidad. [...]". (Badinter, 1981:309).

Finalmente, sélo decir que el analizador mas fuerte de la institucién de la
maternidad es precisamente el caracter dindmico que la constituye; la maternidad,
en tanto construccion social, no tiene como caracteristica ser universal, por el
contrario ésta es una practica definida por una época y una cultura determinada. Si
hemos puesto atencidn especial en el periodo que comprende el siglo XIX y parte
del XX es porque nos parece que éste constituye una parte de la historia de la
maternidad que es fundamental; podemos incluso decir que es la época que mas

pesa en las actuales formas de representar el deber ser materno.
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Los encargos sociales al deber ser materno encontraron en esta época no sélo
buena parte de su origen sino la fuerza y el impulso que hoy por hoy hace que las
madres continuemos asumiendo la responsabilidad de criar a los hijos para que
lleguen a ser "triunfadores” y “exitosos”. Dicho de otro modo, buena parte de lo
que hemos heredado de este periodo nos hace estar convencidos de que ya no se
trata solo de cuidar la salud, o de educarlos y guiarfos “moralmente”, sino de saber
que de las madres depende lograr capitalizar el potencial de los nifios. Si en algin
momento algunos asumimos que se podria acompaiiar el desarrollo de un nifio y
formarlo para la construccién de un mundo mejor, hoy la maxima generalizada
plantea lo contrario: educar y formar a los nifios para que éstos respondan

adecuadamente a un mundo que ha progresado hacia la globalizacién.

El doctor Benjamin Spock, uno de los especialistas mas influyentes en la sociedad
americana advertia en los afos setenta que “<<(Gracias a los estudios
psicoanaliticos, sabemos que la influencia que convierte a unos pocos individuos
en personas de productividad y creatividad extraordinarias en su terreno es, con
gran frecuencia, la inspiracién que recibieron de una relacién particularmente
fuerte con una madre que tenia aspiraciones especialmente grandes para sus

hijos=>." (Warner, 2005:42)

De acuerdo con Lasch y Warner, en Estados Unidos -a partir de las décadas de los
treinta y cuarenta- la socializacién de los textos de psicologia cognitiva, las guias
pediatricas y de puericultura, los manuales de “ciencias domésticas”, 1a labor de los
terapeutas familiares y de los trabajadores sociales potenciarian un enorme
discurso sobre las formas en que las madres debieran de relacionarse con sus
hijos. Estos dos autores reportan como la opinion de los expertos atravesé

diferentes fases:

* Un primer momento en el que el amor materno hacia de la madre ideal y
virtuosa aquella que se dedicaba en su totalidad a fortalecer el vinculo con
sus hijos; en esta €poca las teorlas sobre el desarrollo del nifio difundieron
la importancia de la permisividad y de la conveniencia de que todo deberia
adaptarse a las necesidades de los infantes; en este caso los padres eran por

completo responsables de las fallas de los hijos.
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* Un segundo momento quedaria caracterizado por los discursos de los
especialistas que condenaron la sobreproteccién materna y promovieron la
necesidad de libertad e independencia de los nifios; hacia los afios sesenta
los expertos sostenian que las madres debfan poner limites a los hijosy a su
propio grado de vinculacién maternal; en este caso destaca una tendencia a
restaurar los derechos de los padres que, en los afios anteriores, habian
estado minados por una preocupacién desmesurada por los del nifo; sin
duda hemos de hacer notar que este segundo momento encuentra en el
ascenso de las reivindicaciones del movimiento feminista una de sus
trincheras de defensa.

» El tercer momento, el mas cercano a la época que estamos viviendo, da
cuenta de una especie de reactualizacion de los discursos que defienden la
importancia del apego materno; la llamada conciliacion que las madres
deben de hacer entre trabajo y familia parece haber derivado en un
reforzamiento de la pretendida sincronia afectiva con el hijo: Se da por
hecho que ésta sabe o adivina y conoce los deseos de sus hijos, las escuelas
para padres aconsejan salir al encuentro de éstos, situarse a su nivel
(sentadas en cuclillas para que pueda mirarnos los ojos), pasar horas en el
suelo facilitandole la exploracién del entorno, también estimularlo, vigilar
su lenguaje y expresion motora fina y gruesa, etc.

Para Judith Warner, las revistas y los centros infantiles no conocieron de
limites: las madres debian de vestir ropa infantil-pantalones cortos, con
peto, zapatos comodos y bata). Proponian seguir las recetas de
estimulacion: tapizar la casa con objetos de colores llamativos, y no
abandonar nunca el papel de madre-entretenimiento: senaiarle objetos
para enriquecer su vocabulario, leerle libros, platicar con él, organizar
encuentros con los amigos, cantar, bailar y vigilar permanentemente su
suefio. “Si la madre hacia esas cosas, a pesar del dolor de espalda y del
delirio producido por la falta de suefio, experimentaba la dulce sensacién de

la virtud”, (Warner, 2005:73)

Estas son entonces algunas de las escenas que hacen ser a la institucién de la
maternidad. Discursos y practicas en movimiento que no necesariamente se

excluyen; en algunos momentos se superponen, se confunden y también se niegan.
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Efectivamente la mayor parte de las madres que acompanaron esta investigacion,
mujeres madres de entornos rurales, con enormes carencias econémicas y pocos
recursos de informacién, madres de hijos con diversidad fisica o intelectual, no
parecen corresponder con esa imagen de la madre ideal contempordanea gue
acabamos de describir. No obstante, pensamos que esta idea vigente de que las
madres deben estar a disposicién de sus hijos de forma incondicional, con un
“jubilo total” y con "gran deleite y placer” parece dar formar a una permanente
sombra que las acompana. De estas madres, “madres especiales” como algunas de
ellas se llaman, se espera que su entrega sea total, literalmente deben "“llevar

puesto” al hijo y “hacerlo todo” y mds. Y atn asi parece que nunca sera suficiente.

Cuando decimos que existe una diversidad de imagenes y de experiencias en torno
de la maternidad que no necesariamente se excluyen, sino que se superponen, se
cruzan y en algunas circunstancias se confunden, estamos tratando de explicar las
relaciones, los vasos comunicantes, entre estas mujeres “especiales” y aquellas
que aparecen felizmente estimulando a sus hijos en las revistas comerciales. Aln
tomando en cuenta, en todo momento, que las condiciones contextuales, culturales
y materiales o econoémicas son profundamente importantes en la experiencia de
los sujetos, hemos encontrado cuando menos dos vias en las que se establece un

vinculo entre dos estas escenas: las madres de hijos con y sin discapacidad.

* Por un lado, hemos podido observar cémo los encargos sociales a las
madres en el contexto de la discapacidad quedan fuertemente potenciados:
Si en condiciones “normales” la madre ha de entregarse a sus hijos jcudnto
mas si éstos se encuentran en condicién de discapacidad! En esta situacién
el mandato parece ser indiscutible: es la madre la que estd dotada de la
habilidad para entender o comprender las necesidades de su hijo. Es
ademas |a responsable de su “comportamiento” y la indicada para cumplir
las funciones de enfermera, educadora, entretenedora y eterna cuidadora.
La que se sustraiga [serd entonces] una mala madre.

* Por el otro lado, encontramos una relacién menos explicita, menos visible,
pero completamente presente: Los consejos de los especialistas -desde las
hipdtesis y tesis de los teratélogos, higienistas y médicos eugenistas hasta

hoy- han estado siempre soportados en un imaginario social en el que se
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debe hacer todo para evitar, ocultar y negar la "anormalidad” o la
diversidad. Tal y como sefiala Warner: si la madre moderna no cumple su
tarea de estimular, entretener y potenciar las capacidades de su hijo se
arriesga a "[...] encontrarse cualquier dia al nifio en la cuna mirando a la
nada, con un rictus de sufrimiento enquistado como los nifios del libro de

texto de psicologia [...]” (Warner, 2005:73)

Por esta razon, al lado de la llamada madre ideal, esa que corresponde con
la figura de la mujer entusiasmada que va cumpliendo correctamente su
cometido, encontramos siempre la representaciéon de un hijo “sano” y
“normal”. Cuando un evento como la condicion de discapacidad no
corresponde con esta imagen ideal entonces tenemos a alguien bajo

sospecha: una madre que algo no ha hecho bien.

Tenemos entonces en la experiencia de madres de hijos con discapacidad uno de

los analizadores mas interesantes de la institucion de la maternidad.
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Capitulo 4.

La institucion de la maternidad en el contexto de la discapacidad

(Por qué hablar de la discapacidad o la maternidad como una institucion y no
hacer referencia a ellas sélo como una experiencia, una condicién o incluso, como
supondrian algunos, un estado o un deber?

Pese a que ya hemos dado algunas respuestas a esta pregunta en las paginas
anteriores, es importante decir que la nocidén de institucién es, desde hace mucho
tiempo, no soélo portadora de varios significados, sino un concepto que se ha
mantenido en el centro de los debates de socidlogos, fildsofos, juristas y otros

especialistas.®!

En un sentido general, hablamos de institucién cuando hacemos referencia a
organismos que estdn relacionados con la educacidn, la salud o el trabajo: una
universidad, un hospital o una oficina de atencidn a asuntos [aborales, por ejemplo;
en esta linea la institucién es entonces sindnimo de establecimiento, lugar fisico y

material en el que se desarrollan determinadas actividades.

También el concepto es empleado para referirnos a los aspectos vinculados con la
politica, es decir con el conjunto de leyes o formas normativas que organizan la
vida de una sociedad. “Asi, cuando el presidente o el ejército de un pais se propone
como el representante y el defensor de las instituciones de la nacién, hace
referencia a una forma de organizar la vida social, politica y econdmica. Hace
referencia a un sistema politico partidista, a una organizacién politica de los

Poderes (ejecutivo, legislativo, etcétera.)” Manero (1990:152)

En su sentido Castoridiano la institucidén va a hacer referencia a las normas, los

valores, el lenguaje, las herramientas y las formas que una sociedad se da a si

* En la primera parle de £/ ondlisis institucional René Lourau hace un recorrido por algunas de las
reflexiones teoricas mas importantes sobre el concepto de institucion. Rousseau, Hegei, Mary,
Durkheim, Castoriadis, le permiten orientar al lector sobre las tensiones entre ios procesos scciales
instituides e instituyentes para argumentar a favor de la institucion en su dindmica, es decir, para
incorporar en ella la dimensidn del movimiento.
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misma para hacer frente al mundo que 'le rodea. En su ya conocido ensayo
“Institucion primera de la sociedad e instituciones segundas” Castoriadis va a
desarrollar la idea de como la sociedad "[...] se crea a st misma como sociedad y se
crea dindose instituciones animadas por significaciones sociales especificas de
determinada sociedad: especificas de la sociedad egipcia faradnica, de la sociedad
hebrea, de la sociedad griega, de la sociedad francesa o americana de hoy, etc. Y
esta institucidén primera [-la sociedad-] se articula en y se sirve de las instituciones
segundas (lo que de ninglin modo quiere decir que sean secundarias) que podemos
dividir en dos categorias. [...] Estas instituciones segundas las transhistéricas y las
especificas, entretejidas, constituyen la textura concreta de cada sociedad.”

{Castoriadis, 1999:122)

Para este autor la instituciéon es expresion de lo histérico-social y va a partir
entonces de la relacién y la tension, siempre presente, entre la sociedad instituida
y la sociedad instituyente; es decir, entre la sociedad del orden de “lo mismo” -ya
dada y determinada-, y la sociedad como fuente de creacién y con capacidad de

posibilitar la alteridad,

En su critica a las visiones econdmico funcionalistas, Castoriadis va a plantear que
“Una sociedad no puede existir mas que si una serie de funciones se cumplen
constantemente {produccion, parto y educacion, gestion de la comunidad,
regulamiento de los litigios, etc.), pero no se reduce a esto, ni sus maneras de hacer
frente a sus problemas le son dictadas de una vez por todas por su
<<naturaleza>>; la sociedad inventa y define para si tanto nuevos modos de
responder a sus necesidades como nuevas necesidades” (Castoriadis, 1983:200)
De este modo, el analisis sobre la institucidén de la sociedad y de las instituciones
que a su vez la hacen posible (la familia, el lenguaje, la moda, el potlach, la
calificacién, la reciprocidad, el cuidado, la maternidad, etc.) debe incluir

necesariamente el nivel de lo simbélico.

“Las instituciones no se reducen a lo simbdlico, pero no pueden existir mas que en
lo simbélico, son imposibles fuera de un simbélico en segundo grado y constituyen
cada una su red simbélica”. Ahora bien, esta red simboélica tiene siempre un
componente imaginario y un componente funcional. “[..] lo imaginario debe

utilizar lo simbélico, no sélo para <<expresarse>>, lo cual es evidente, sino para
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<<existir>>, para pasar de lo virtual a cualquier otra cosa mas. El deliric mas
elaborado, como el fantasma mds secreto y mas vago, estdn hechos de
<<imagenes>>, pero estas <<imagenes>> estan ah{ como representante de otra
cosa, tienen, pues una funcién simbélica. Pero también, inversamente, el
simbolismo presupone la capacidad imaginaria, ya que presupone la capacidad de

ver en una cosa lo que no es, de verla otra de lo que es. [..]

Una bandera es un simbolo con funcién racional, signo de reconocimiento y de
reunién, que se convierte rapidamente en aquello por lo cual puede y debe
perderse la vida y en aquello que da escalofrios a lo largo de la columna vertebral a

los patriotas que miran pasar un desfile militar.” (Castoriadis, 1983: 219,226)

Esta idea, traducida por Lourau, quiere decir que “la institucién no estd
forzosamente donde se manifiesta nominal o juridicamente, pero se encuentra
siempre donde las relaciones de producciéon son <<instituidas>> de manera

aparentemente necesaria, natural y eterna.” (Lourau, 1988:90)

Si bien Castoriadis va a reconocer que del doble componente de la institucién, lo
instituido y lo instituyente, este tltimo es indispensable para que la sociedad haya
“salido” de la llamada edad de piedra, aunque en realidad tiene una tarea
fundamental al posibilitar que ésta -la sociedad- no deje de existir, es importante
sefialar, tal y como lo sefialan Lourau {1988) y Manero (1995) que, en este caso, la
institucién queda siempre identificada con lo instituido. Comentando a Castoriadis,

Lourau escribe:

“La dialéctica de lo instituyente v de lo instituido se desarrolla asi: <<Hay lo social
instituido, pero esto presupone siempre lo social instituyente>>. En épocas
normales, lo social se manifiesta en la institucidn, pero esta manifestacion es
verdadera y a la vez falaz en cierto modo como lo indican los momentos en que lo
social instituyente irrumpe y emprende su tarea sin intermediarios: los momentos
de revolucién. Pero esta tarea apunta inmediatamente a un resultado: darse de
nuevo una institucion para existir en ella de manera visible; y cuando esta
institucién queda planteada, <<lo social instituyente se aparta, toma distancia, se
encuentra ya también en otro lado. [..] Esta descripcién [enfatiza Lourau]

reproduce mil comprobaciones o juicios similares sobre la victoria final de la
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burocracia, la lentitud de la organizacién, la derrota permanente de Ia

espontaneidad.” (Lourau, 1988:90).

Roberto Manero, profundiza esta idea al plantear que la institucion entonces no
necesariamente debe cerrar su definicién ahi en donde lo instituyente se cristaliza
0 encarna en lo instituido; es decir, donde la creacién de sentidos parece tener
como “destino” la integracién a la red simbodlica e imaginaria de una sociedad
determinada. La institucion, recuperando a Lourau, es siempre proceso, y mas que
observar una relacion de correspondencia entre significacidn e institucion, este
Gltimo autor, encuentra la negacidn del proyecto que le dio origen. A partir de los
analisis en torno a la obra de Mithlmann, Lourau va seguir la tesis de que “la
institucion nace y se desarrolla gracias al fracaso de la “profecia”, pudiendo ser
esta ultima (agreguémoslo} de indole no directamente religiosa.” (Lourau,
1977:12). Efectivamente, la historia da cuenta de cémo los "movimientos de
vanguardia” derivaron en el academicismo, los movimientos religiosos en iglesias,
o el saber social en ciencia; sin embargo, de acuerdo a estos autores, debemos
reconocer que ahi en donde triunfa “un” proyecto hay “otros”, otros proyectos que,
aunqgue ignorados, contindan abriendo el espacio para la accion, para la no
pasividad y para la resistencia. La cristalizacion, desde este punto de vista, no es

total.

Si seguimos en esta misma direccién, nos encontramos con la posibilidad de
incorporar la idea de movimiento dentro de la institucion, es decir, nos permite
reconocer el permanente juego entre las fuerzas instituidas y las fuerzas
instituyentes. “Aquello que la sociologia llama la degeneracion de las instituciones
bajo el efecto de la organizacion burocratica es de hecho el movimiento mismo de
la institucién. [...] desde el punto de vista del desarrollo de las formas sociales, de

lo que debe hablarse es precisamente de una dinamica.” (Lourau, 1977:12)

Asi, “La institucién aparece, entonces, como el producto de una negacién de su

propia ideologia original (su “profecia”).” (Manero,1990:155)

Roberto Manero en su Introduccion ol andlisis institucional, sefiala ¢émo -para

mostrar a la institucién en su dindmica- Lourau va a plantear tres momentos en los
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que institucién y movimiento forman parte de un proceso y aparecen

permanentemente confundidos:

* El momento universal, que se refiere a las normas instituidas, a lo que ya
estd establecido, Lo ya instituido. Es el momento que hace referencia a la
estructura y nos pone siempre en el filo de entender a la institucién como lo
estatico.

* El momento particular, es el acto de instituir, de fundar, de modificar el
sistema instituido. [...] nos habla de la negatividad actuante, de cémo toda
verdad universal deja de serlo cuando se particulariza, [...] expresa la
multiplicidad de demandas de la base social de la institucién, [y] manifiesta
cédmo ésta no se encuentra unida por el consenso, sino por una
multiplicidad infinita de factores que rebasan la mera ideologia.” (Manero,
1990:154). Tendriamos que enfatizar, entonces, diciendo que éste es el
momento del acontecimiento que hace posible el caracter dinamico de la
institucidn.

* El momento singular, hace referencia a las formas sociales visibles que
devienen de la relacion dialéctica entre la estructura y el acontecimiento. Es
el momento, dice Roberto Manero, de la institucionalizacién de la
institucién. “[...] nos habla del movimiento necesario para absorber, al
interior de las practicas dominantes, la accién de lo negativo, de los
desviantes que manifiestan otros posibles; momento en que la institucién, a
través de [a organizacién, mantiene el predominio de un proyecto o de un

movimiento sobre todos los otros posibles.” (Manero, 1990:154).

Bajo esta forma de entender a la institucién, mas en su sentido dindmico que
estatico, relevando madas su componente instituyente que su relacidén de
correspondencia con lo instituido, tenemos entonces la oportunidad de incorporar
la alteridad; es decir, nos encontramos con la posibilidad de pensar que las formas
sociales, a pesar de los discursos hegemonicos que las componen, no estan dadas
de una vez y para siempre y por lo tanto éstas pueden ser cuestionadas y

revisitadas.

Lo mas importante de este planteamiento es que ahi en donde la institucién -en su

momento particular- muestra que las formas sociales pueden ser de otro modo y
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pueden presentarse de otra manera, entonces no necesariamente nos vemos
obligados a pensar en que “algo fall6” o que “algo no funciona” de la institucion.
Contrario a este resultado dramatico, el caracter dindmico, que es en si mismo
parte de la institucidén, nos permite incorporar un espacio para la accion y la

resistencia.

Entonces, siguiendo esta linea, tenemos que decir que la institucién de la
maternidad no s6lo debe ser entendida como la cristalizacion de las significaciones
sociales imaginarias de las que hemos dado cuenta en el capitulo anterior, sino
como el juego dindmico entre esas fuerzas instituidas (las que dictan el deber ser
de la "buena madre”) y las fuerzas instituyentes, esas que han interferido en la
construccién misma de esta investigacién, especialmente las del grupo de madres
de hijos con discapacidad que en Pifia Palmera no terminan por encarnar en su

totalidad el mandato institucional.

En el marco de este planteamiento tedérico, la definicién de la maternidad en tanto
institucion no debiera quedar atrincherada sélo como una “institucién histérica,
clave en la reproduccidn de la sociedad, de ta cultura y de la hegemonia, [en donde]
la mujer-madre es transmisora, defensora y custodia del orden imperante en la

sociedad y en la cultura.” (Lagarde, 1993:376)

Efectivamente, en su momento universal la maternidad configura el ambito de la
reproduccion  bioldgica de la especie y sobre todo sirve de viatico en la
reproduccion del orden social instituido. No obstante, si nos movemos de esta
concepcion lineal y tratamos de comprender su légica v su funcionamiento
siempre complejos, nos encontramos con la dimensidn particular de la institucién,
esa que nos hace ver que los mandatos relativos al deber ser de la maternidad han
sido -a lo largo de la historia- virulentamente analizados por practicas
relacionadas con el abandono de los hijos, el aborto, el filicidio, el rechazo a la
obligacion de que todas las mujeres deben ser madres e incluso en la relacién con
los hijos que muchas de éstas decidieron tener dada su militancia y lucha politica.

Estamos aqui frente a las mujeres que -tal y como sefiala Cristina Palomar- “[...]
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“atentan” contra el orden discursivo de género que privilegia una concepcién del

ejercicio de ta maternidad como algo “natural”, "bueno” e “instintivo” [...]."%2

Sobre este punto sélo resta decir que el movimiento dialéctico entre este orden
instituido del deber ser materno y aquellos acontecimientos de la experiencia
materna que lo cuestionan, puede ser ejemplificado si retomamos la interesante
lectura que Elisa Speckman hace a propoésito de las mujeres criminales en el
porfiriato. La autora va a subrayar que la estrecha relacién entre la trasgresién
social (faltas a la moral] y una trasgresién delictiva o penal (faltas legalmente
tipificadas) explicara por qué las mujeres eran menos castigadas si el delito se
llevaba a cabo en la vida privada. “[...] en el delito del infanticidio, como en el resto
de los delitos, el codigo penal contemplaba circunstancias agravantes y atenuantes.
Esconder el embarazo, ocultar el parto y no inscribir a la criatura en el registro
civil, son circunstancias que podian parecernos como agravantes, porque hablan
de una premeditacién del crimen. Sin embargo dichos factores eran considerados
como atenuantes y reducian el castigo de la infanticida, pues constrefiian el crimen
al espacio privado y lo mantenian oculte a la mirada de la sociedad. [...] Los jueces
eran henévolos con las infanticidas pues al centro de este delito se levantaba el
concepto de honor. Si el hijo era fruto de una unién ilegitima y la madre habia sido
engaiiada, se justificaba que cometiera el crimen en un intento desesperado por

defender su honra.” (Speckman, 1997:2000)

Estamos hablando aqui, por supuesto, de la dimensién singular de la institucién,
esa que da cuenta de como el acontecimiento va incorporandose a la estructura,

segln las formas en que a ésta convenga; el infanticidio en este caso adquiere un

1 Es importante reiterar la idea de que en el reconocimiento de esta dindmica no estamos negando la
fuerza de lo que Ana Maria Fernandez llama el mito social mujer-madre, es decir, ese que da cuenta de
cémo la ecuacion: “para ser madre se necesita ser mujer” ha derivado en la maxima: “para ser mujer se
necesita ser madre”. Sencillamente estamos tratando de echar mano de un analisis diferente sobre la
nocién misma de nstitucién de tal modo que nos permita entender ¢c6mo las mujeres y madres que no
han repreducido o encarnado fielmente estos discursos no necesariamente son una “falla” o
“desviacidén” de un orden social imperante; en todo caso, nos negamos a hablar de mujeres y madres
enfermas, ignorantes o simplemente irresponsables.
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valor distinto si el acto alcanza el orden de lo publico y le sirve de ejemplo o lo

contamina.o3

Y antes de continuar, no podemos dejar de detenernos en recordar que lo que
hemos llamado en este trabajo la institucidn de la discapacidad, muestra su
caracter dinamico en el concepto mismo de discapacidad. Ahi en donde el proceso
histérico de exclusion y agravio a los derechos humanos de las personas con
diversidad fisica, intelectual o emocional, parecia querer cerrar la discusion con
“broche de oro” al instituir la denominacion “personas con capacidades
diferentes”®* y negar los permanentes procesos de discriminacién, el movimiento
internacional de las personas con discapacidad se ha dado a la tarea de visibilizar
lo que siempre se ha ocultado: es la sociedad -con sus instituciones y el conjunto de
significaciones imaginarias que las soportan- la que discapacita a quienes son
diversos en sus funciones fisicas o intelectuales. De este modo, debemos subrayar
que ia denominacion personas con discapacidad tiene un evidente componente
politico, es decir, es una denominacion que quiere provocar la reflexidn explicita
sobre las formas en que, hoy por hoy, constituimos las relaciones entre los sujetos

y los modos en que producimos el mundo.®°

Efectivamente y como hemos reiterado en los capitulos anteriores, maternidad y

discapacidad son dos instituciones que se correlacionan; por un lado la maternidad

* Es interesante observar como los juristas y otras autoridades, lograban “negociar”, “empatar” o
“acomodar” las tensiones y contradicciones entre el acto delictivo y el agravio a las obligaciones y
atributos femeninos; este es el caso de la prostitucién (que se consideraba con un mal necesario) vy el
infanticidio. No ¢bstante, la misma Elisa Speckman recupera las tensiones de este proceso al sefialar que
esta logica juridica no necesariamente era compartida por los miembros de la comunidad, encontramos,
dice, en los casos de infanticidio una cooperacién de los vecinos que no se presenta en otro tipo de
defito. “Cuando llegaban las autoridades, una extensa red de informantes habia identificado a la
culpable y localizado su paradero. Madie declaraba a favor de la acusada, mientras que en otros
procesos acudian a la defensa amigos y familiares. Esto indica que el infanticidio merecia una condena
mavyor que la que imponian los jueces y contemplaba el Codigo Penal. ($peckman,1997:213)

84 . .. “w i . .
Condescendiente forma, oficial y “elegante”, de ceferirse a lo que en otros espacios se nombra como
“personitas”.

65 . w“ . . n . . .

Por el contrario, “Personas con capacidades diferentes” es una frase que obtura la discusién, nos deja
“tranquilos” y nos desresponsabiliza al convertir en positivoe un modo de ser y estar que -en las actuales
condiciones de la sociedad- es completamente excluido y negado.,
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ha tenido como uno de sus principales encargos la reproduccion de una sociedad
sin defectos, por el otro la discapacidad se ha centrado en una concepcion de sujeto
vulnerable, no acabado, imperfecto y por ello permanentemente tutelado,
bisicamente del cuidado femenino. Pero si asumimos la dindmica y el movimiento,
otra cara de la ecuacién se nos muestra, ahf en donde ia condicién de discapacidad
de los hijos potencia las demanda sociales a la madre observamos también el
caracter activo y creativo de éstas, la devolucion de las contradicciones y la
visibilizacién de una condicién fuertemente opresiva; las madres de hijos con
discapacidad que hemos conocido nos han dejado ver que el mandato femenine

encuentra también sus [imites.6

Asi las cosas, para quienes nos acercamos a la comprensién de los procesos
sociales y las dimensiones subjetivas que los soportan v a su vez las producen, ni la
institucién de la maternidad, ni la instituciéon de la discapacidad, debieran ser
comprendidas como el resultado de un procesoc que ha “enfermado” o “caido” v
“terminado en eso”, sino como la expresion de la llamada realidad social que insiste
en mostrarse como contradictoria y compleja, que incluye el orden y el desordeny

ta posibilidad de lo multiple.

“El conjunto del proceso es la historia, sucesion, interferencias y mezcla de fuerzas
contradictorias que funcionan tanto en el sentido de la institucionalizacién como
en el de la desinstitucionalizacién. Tanto en el sentido de la imposicién, del
reforzamiento, del mantenimiento de las formas como en el sentido de la
disolucion, de la desaparicion, de la muerte de las formas. [...] La institucién no es
una <<cosa>> (versidn sociologista) ni un fantasma (version psicologista), sino un
proceso: el movimiento de las fuerzas histéricas que hacen y deshacen las formas.”

(Lourau, 1980:73,78).

23] . . s . . . .z
Es posible que debamos de aclarar gue el cardcter dindmico de la institucién lo observamos

efectivamente en aquellos procesos de creacion e invencidon de nuevas formas {lo instituyente], pero
también en la visibitizacién de las contradicciones y la denuncia o devolucidn de una situacidn
fuertemente opresiva. El primer epigrafe, un proverbio etiope, que utiliza James Scott en Los dominados
y el arte de g resistencia ejemplifica brillantemente estos procesos: “Cuando el gran sefior pasa, el
campesino sabic hace una gran reverencia y silenciosamente se echa un pede”. (Scott, 2000:9)
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4.1 La experiencia materna y su dinamica

El breve apartado anterior nos ha servido de introduccién para referirnos a los
modos en cémo la maternidad, a través del acontecimiento, puede ser sometida a
prueba. Aquello que rompe con la norma, con la normalidad, nos permite develar
las fracturas a las que la maternidad estd permanentemente expuesta. Esta
situacién, insistamos, abre espacio para el movimiento, des-estructura -cuando
menos parcialmente- lo que ya se daba por hecho; no obstante este giro de tuerca
no es simple y sencillo, no es autdonomo, queda, en todo momento, en permanente
friccién y contradiccion con lo que “tenia que ser” o “pudo haber sido”. Desata
mecanismos de negociacion y resistencia frente a los discursos y las significaciones

hegeménicas en torno al deber ser de la maternidad.t”

Y es esto lo que parece acontecer en algunas de las experiencias de las familias y de
las madres de hijos con discapacidad: la diversidad, la diferencia, las ha acercado a
la busqueda de otras formas, de modos distintos que no parecen corresponder con

lo que una madre debiera de ser, saber y hacer.

El un pequefio libro titulado Carta a los padres de un nifio distinto, Gemma Ortells
narra con una sencillez impresionante la cotidianidad casi imperceptible que
obliga al cambio. Reproducimos un breve parrafo, sobre todo para destacar la

ultima frase:

“[...] fue perdiendo el apetito, regurgitando con tanta frecuencia que
apenas daba tiempo a sacarle a la calle limpia. Una noche, recuerdo
que llegé a manchar las sabanas de su cuna treinta y dos veces. Y no
es una aproximacion exagerada, porque las conté. Tuve que inventar
un sistema para prolongar el tiempo de uso de las sabanitas:
colocaba una superpuesta y conforme la iba manchando yo estiraba
la parte que habfa ensuciado y la iba metiende debajo del colchén.

 De la teoria operativa de los grupos, pero también de los aportes de W. R. Bion, hemos aprendido que
a la transformacion v a la creacion de nuevas formas, insistiran, queriendo ser parte de lo mismo, los
procesos de contemplacion, reproduccion y repeticién. De este modo, en la tension, entre ese “deber
ser” y lo que “esta siendo” o lo que “estd pudiendo ser” queda “un resto” v, citando a Bauleo, “Es dable
asi que pueda filtrarse un distinto caminc. Como siempre, es por las diferencias por donde transita la
oposicidn, la negativizacion de la situacion.” {Bauleo, 1983:65).
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Podria porecer algo antihigiénico, pero era la unica forma de
mantener seca y limpia a la nifia sin tener que cambiar todo
continuamente; y cuando se te han terminado las sdbanas, las toallas,
las pijamas, etc., se te han terminado también los escripulos.” {Ortells,
1996:9)
Los escripulos, significacion social imaginaria relacionada con lo que puede o no
ser bueno, con la construccidn social del asco y los olores, incluso con la rectitud y
el esmero del deber ser -por cierto, laboriosamente ensefiada durante los altimos
dos siglos- parece quedar suspendida permanentemente ante las necesidades de
cuidado de los hijos con discapacidad. Por supuesto que no todas las deficiencias
de érganos demandan las mismas atenciones; un hijo que es sordo, como un nifio
que no lo es, atravesara por un proceso de aprendizaje -posiblemente mas
complicado- que finalmente lo llevara, con el tiempo, a asistirse por si mismo en
cuestiones de higiene personal, y en el mejor de los casos de convivencia social.
Esta no es la situacién de nifios con deficiencia severa que, incluso durante su vida
adulta, necesitardn de la asistencia de un cuidador; en algunos de estos casos la

dependencia, para el aseo por ejemplo, serd para siempre.

A partir de Freud, contamos con algunos argumentos para lograr entender los
modos en cémo la atraccion que el nifio experimenta por determinados objetos
{las heces, por ejemplo) deriva, via los mecanismos de represién, en la repulsién
hacia éstos, y en este caso, es evidente el hecho de que la repugnancia sea
ensefiada por los padres y por la sociedad. No obstante, parece menos claro el
proceso que lleva a los padres, especificamente a la madre, a “reprimir” la
repulsién aprendida socialmente cuando se trata del vomito, el moco, o las heces
de sus propios hijos; aigunas preguntas nos quedan pendientes: ;Dado que “todo
mundo” sabe que ésta es una tarea que hacen las madres no queda entonces para
ésta otra opcion? ;Hablarfamos de la existencia de eso que se [lama amor materno
y que es capaz de eclipsar ésta y otras emociones? ;Sera sélo que la costumbre va
colaborando? o bien que ¢la evidencia de la vulnerabilidad de quien se cuida asi lo
solicita?, o que ;en realidad se siguen experimentando estas sensaciones de
repulsién pero sabemos que “una buena madre” no debe hablar francamente de

ello?
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Sin detenernos mas en esto, por lo pronto podriamos plantear que la respuesta a
cualquiera de estas preguntas implica considerar un proceso de reaprendizaje, una
acumulacién de un saber-hacer que, en muchos casos, trastoca los llamados
deberes de la madre. Pensamos que allf en donde se han acabado los escrupulos,
también puede acabarse |la esperanza, perder la confianza ciega en quien se supone
deberia ofrecer respuestas (por ejemplo el médico), construir otras opciones,
hacerse de nuevas vias y sobre todo sacudir una condicion de subordinacién y

dependencia que fueron lenta -e incluso violentamente- aprendidas.

De este modo, en este capitulo presentaremos la experiencia -siempre en
movimiento- de las madres de hijos con discapacidad que nos estuvieron
acompariando en el proceso de esta investigacién. Nos ha parecido que la
propuesta de Jacques Delors sobre Los cuatro pilares de la educacién puede ser una
ruta viable para exponer las formas en como estas mujeres han construido su
experiencia materna. Y cuando hablamos de experiencia, es importante decirlo e
insistir sobre ello, hablamos de procesos, de aprendizaje y desaprendizajes, de

interrogantes y respuestas inacabadas.

Entonces, Aprender a conocer, aprender a hacer, aprender a vincularse y aprender a
ser son ejes de reflexién que no necesariamente dan cuenta de cdmo se ha llegado
al final de un camino recorrido o como aquello que se ha acumulado puede ser
mostrado o replicado. Lo interesante de esta propuesta es que nos permite dar
cuenta de los medios y de los fines, y de fines que terminan por convertirse

también en parte del proceso.58

Aprender a conocer: El aprender a conocer se centra en la visién que uno ha
construido sobre una experiencia determinada. Es lo que se piensa o las posturas
que se toman a partir de una vivencia; significa pasar por un proceso de

comprension,

68 . o~ . . .

Es importante sefialar que aun cuando hemos organizado parte de nuestra informacion en estos
cuatro ejes, cada uno de ellos guarda una dinamica permanente. No son compartimentos cerrados, por
el contrario, los datos contenidos en uno atraviesan asi mismo a los otros.
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Aprender a hacer: El aprender a conocer necesita también de la practica, es decir,
de la necesidad de aprender a hacer. El aprender a hacer se centra en el cémo le
hemos hecho, son las estrategias desarrolladas y la construccién de caminos; se

vincula directamente a la accién.

Aprender a vincularse: El aprender a conocer y el aprender a hacer son, en gran
medida, indisociables. Una accién aislada no siempre puede tener incidencia en la
transformacién, "[...] debemos aprender a descubrir progresivamente al otro;
debemos ver que tenemos diferencias con los otros, pero sobre todo tenemos
interdependencias, dependemos los unos de los otros.” (Delors, 1996:93) En este
sentido, el aprender a vincularse se centra en pensar con quién puedo y deho

sumar esfuerzo.

Aprender a ser: Este saber se centra en los sentidos o valores que se han ido
construyendo, y en las acciones que reconocemos Como importantes para el
desarrollo de nuestro trabajo. Para Delors, es este el pilar en el que se desarrollan

las capacidades y se enuncian los aspectos significativos de nuestra accion.

En los cuatro puntos siguientes presentaremos la experiencia de la maternidad en
el contexto de la discapacidad; como hemos dicho, organizaremos nuestra
informacion a partir de estos ejes de reflexion y en cada uno de ellos
presentaremos, bajo la modalidad de indices, algunas de las escenas que los

conforman.5?
4.1.1 Las visiones que se van construyendo en torno de un hijo con discapacidad

En la relacion madre e hijo nos encontramos con diferentes momentos y por lo
tanto con diferentes visiones sobre un hijo con discapacidad: el del nacimiento y el
descubrimiento de la diferencia; el encuentro y reencuentro con un ser que no era
el que se esperaba; el periodo de dificultades e incertidumbres en torno de sus

posibilidades de alimentacidn, descanso y respuestas al medio; los momentos de

£9 o . . . . .
Salve gue especifiquemos la referencia, los testimonios gue agui se reproducen se derivan

basicamente del trabajo que acompanamos en el llamado Grupo de Autoayuda para las familias de
personas con discapacidad del proyecto de intervencién de “Pifia Palmera”; particularmente hacemos
referencia al Grupo de Puerto Escondido y al de Intervencién Temprana en las instalaciones de la
crganizacion.
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“acomodo” o de rutina que suelen ser violentados por los periodos de crisis -
organica o emocional- de la persona con discapacidad; o bien, el desarrollo mismo
del hijo que hace que no sea lo mismo hacerse cargo del cuidado de un nifio, que de
un adolescente o de una mujer o un hombre que con el paso del tiempo llega a

tener un peso y un tamafio mayor al de sus cuidadores.
-A-

Varios autores, especialmente desde la teoria psicoanalitica van subrayar la idea
de que cuando nace un hijo o una hija con discapacidad éste o ésta no corresponde
con la imagen idealizada y las fantasias que la madre habia construido; se habla
entonces de un fuerte golpe al narcisismo que quiebra la ilusion y “[...] la promesa

de perpetuacién en el tiempo y espacio transgeneracional.” (Osorio, 200:181).7¢

Digdmoslo desde va, dice Maud Mannoni, la enfermedad de un nino afecta a la
madre en un plano narcisista: hay una pérdida de toda sefial de identificacion y por
consiguiente la posibilidad de conductas impulsivas. “Se trata de un pdnico ante
una imagen de si que ya no se puede reconocer ni amar.” En adelante la autora va

a explicar:

“iQué es para la madre, el nacimiento de un nifio? En la medida de lo que desea
durante el curso de su embarazo es, ante todo, la revancha o el repaso de su propia
infancia; la llegada de un nifio va a ocupar un lugar entre sus suefios perdidos: un
suefio encargado de llenar lo que quedd vacio en su propio pasado, una imagen
fantasmatica que se superpone a la persona “real” del nifio. Este niflo sofiado tiene

por misién restablecer, reparar aquello que en la historia de la madre fue juzgado

’® Las preocupaciones de Roberto Manero sobre “el mito de la sangre” en la significacién social de la
consanguinidad, estructurante de la familia, lo llevan a preguntarse si este proceso sélo se observa en el
contexto de la discapacidad. No fo neguemos, opina, la institucién de la consanguinidad nos coloca a
todos en falta. No es cierto que nuestro hijo, al nacer, sea el mas bello. Al contrario, siempre es un ser
desconocido que nos arranca la carne y la sangre. Siempre que nace un nifio es un golpe al narcisismo
de los padres, porque la imaginacién siempre iba adelante. El nifo real, ese bebé, siempre resulta mas
feo. Después nas encargaremoes de verlo y de hacerlo bonito. Al principio es abyecto. Luego se adopta.
El psicoanalisis, aqui, se apoya en la institucidn de la consanguinidad que estructura la familia, y con ella
la maternidad.
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deficiente, sufrido como una carencia, o prolongar aquello a lo que ella debid
renunciar. [...] en el instante en que, en el plano fantasmatico, un vacio era llenado
por un nifio imaginario, surge el real que, por su enfermedad, no sélo va a
despertar los traumas v las insatisfacciones anteriores, sino que impedird mas
adelante, en el plano simbélico, que la madre pueda resolver su propio problema
de castracion.]..] En revancha, vemos que en la realidad se concreta cierta
situacién fantasmatica: se le da ese nifio como un objeto para cuidar, fuera de la
influencia del marido; y bien a menudo hallard la fuerza para criarlo remitiéndose

a su propio padre (y no a su madre). (Mannoni, 1987:22)

Es evidente, para este cuerpo teérico, que en una situacidn asi nos encontramos, en
términos simbélicos, con un nifio desamparado; es decir, con un hijo al que le falta
ser reconocido como sujeto; bajo esta linea “el nifio, que participa siempre del
mundo fantasmatico de la madre, estd en cierta forma marcado.” Los autores
hablan de un proceso de duelo, de la pérdida o renuncia a un hijo que se habia
imaginado. Al mismo tiempo éste es también un momento clave para que el nifio
encuentre un mejor lugar en los procesos inconscientes de libidizacién de la

madre.

A través de los testimonio y las voces de las mujeres, sabemos que tras el
nacimiento de un hijo o hija con discapacidad, o tras el descubrimiento con el paso
de los meses de que “algo no andaba bien” la familia, y en particular la madre,
inicia un permanente proceso de incertidumbre: ;por qué mi hijo? ;es una

enfermedad? ;se puede curar? ;cuando va a caminar? ;sobrevivira?.

Si nos hemos detenido en la extension de la cita de Mannoni es porque nos ofrece
un angulo de andlisis que es fundamental; las relaciones mds tempranas de los
bebés y sus progenitores permiten una mirada sobre el “drama interior” de la
madre y por supuesto también de]l grupo familiar, y de seguir en esta ruta
seguramente comprenderiamos buena parte de las complejidades que constituyen
a la maternidad en el contexto de la discapacidad. No obstante, y asumiendo la
parciatidad que toda problematizacién de un tema corre el riesgo de mostrar,
hemos puesto el foco de atencién en los procesos de caracter social y colectivo,
cuya dimension imaginaria y simbélica, hacen ser a la maternidad y la

discapacidad; la mirada centrada en los fenémenos intrapsiquicos de la madre y la
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vinculacidn de éstas con un hijo con discapacidad conforman suficiente material

para una investigacion independiente.’!

Tenemos entonces, gracias a los aportes de la teoria y clinica psicoanalitica una de
las lecturas que pueden orientarnos sobre la mirada que las madres van
construyendo en relacién con sus hijos. No obstante pensamos que el vinculo que
la madre o la familia puede establecer con el hijo y por lo tanto con la crianza de
éste, estd intimamente relacionada con el contexto cultural y tas expectativas mas
0 menos conscientes de la familia respecto de su descendencia, ;Cuéles son los
imaginarios sobre el nacimiento de los hijos en determinado contexto social? seria,

por ejemplo, una de las preguntas que forzosamente tenemos que considerar.
-B-

En los poblados vecings a la costa de Oaxaca debemos de tener en cuenta que al ser
comunidades menos urbanizadas el sentido de la vida esta fuertemente vinculado
con el trabajo fisico que el sujeto puede desarrollar en refacidn con la tierra o, en
este caso, si se quiere con la pesca y el turismo; es mas, cuando menos en los
ultimos diez aiios la opcién por la migracidn ha ido orientado buena parte de lo
que esperan los adultos de las mujeres y hombres mds jovenes. Frente a este
panorama, la diversidad fisica o intelectual es mirada como una condicidn “poco
pertinente” con las necesidades econédmicas de la familia y la comunidad; el hijo en
esta situacién no sélo no podra cooperar con su trabajo fisico en el tequio familiar,
sino que ademas corre el riesgo de convertirse en una carga que consume tiempo,

esfuerzo y el poco dinero que se logra ganar.

"! Efectivamente, como sostienen varios autores, la discapacidad no puede ser pensada fuera de la
esfera psiquica, porque siempre remite a la imagen de si y nos recuerda la insoportable fragilidad
humana. Sin embargo y asumiendo por completo este presupuesto, privilegiamos por el momento la
idea de que “[...] esto da lugar a procesos de orden psicosocial particulares constituyendo una situacion
de especificidad irreductible a otras. Esta situacion singular ubica a la discapacidad como una cuestion
central de la sociedad, y es desde alli donde debe comenzar toda resignificacion.” {Vanoni, 2006:25)
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Las madres que asumen la urgencia de colaborar o hacerse cargo por completo de
los gastos de [a familia, expresan frecuentemente su imposibilidad de poder

trabajar.

“En el caso de mi nifia yo siento que aun no lo asimila, ella me ve y
me dice ‘jes que no puedo! [..] es muy dificil para nosotros, ella
caminaba, después de la quimio ella caminaba aunque cojeando, [...]
pero ahora que ya no camina y no logra ... es muy dificil para m{, me
retrasa, bueno no me retrasa pero es que no puedo conseguir un
trabajo porque no puedo encargarsela a otra persona [...]”

“A veces estamos personas que tenemos trabajo [...] yo que trabajaba
aqui en el restaurant, no era mi restaurant, tengo patrones y estoy
trabajando ahi toda la semana; mi dia de descanso era martes y
insisti a mi patrén y a mis compafieras que me fo cambiaran al
miércoles para venir a Pifa Palmera. [..] Tengo que llegar a mi
trabajo a las siete de la mafiana, eso todos los dias y salgo a las seis.
Lo Unico que ya me queda es renunciar a mi trabajo, me dicen mis
hijas “no nos pones atencién”. A veces no se manda uno sélo, tiene
uno patrones, no se puede por mas que uno quiera. Ahora que ya
renuncié a mi trabajo me quedo sin trabajo pero sin dinero y sin
nada.”
Nos parece muy impartante considerar los aspectos contextuales y econdmicos
que configuran algunas de las miradas que las familias pueden tener de sus hijos
con discapacidad, sobre todo cuando en un pais como el nuestro la politica social -
poco critica- ha implementado fuertes dispositivos de paternalismo en las
comunidades. Actualmente el Programa Oportunidades que atiende a las
poblaciones mas desfavorecidas, otorga un pequefio apoyo a las familias que
pueden comprobar que sus hijos se encuentran inscritos en la escuela; no obstante
la mayor parte de nifios y j6venes con discapacidad estan excluidos de los sistemas
escolarizados y estos nifios por supuesto no son sujetos de apoyo econdémico

alguno.

De acuerdo a Discapacidad y Comunidad, Antologia de Textos del Fondo Memorial
Eduardo Vargas, en las comunidades pequefias de Oaxaca y Chiapas el servicio
educativo no esta disponible. “La escuela regular se reserva el derecho de admisién
a los ninos con discapacidad. El rechazo es mas frecuente para los nifios con

discapacidad intelectual y para los que tienen dificultades motoras. Muchos de
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quienes estan integrados sufren diversas formas de rechazo de parte de alumnos y

maestro”.
-C-

A los inconvenientes econdémicos se suma también la mirada cultural sobre la
discapacidad. En las comunidades en las que Pifia Palmera ha llevade a cabo
procesos de intervencion la discapacidad ha sido significada mas como una
enfermedad; en particular se refieren a las personas en esta condicidon como el
“enfermito” o la “enfermita”. Y esta es la razén principal por la cual existe una
enorme demanda por parte de las madres para que el médico ofrezca respuestas y

los medicamentos muestren soluciones inmediatas.’?

Llama mucho nuestra atencion el papel que ha jugado el saber médico en las
interpretaciones que las madres van construyendo sobre la condicion de sus hijos.
Especificamente resulta lamentable el modo en cdmo los especialistas se dirigen a
fas mujeres o bien para responsabilizarlas por no cuidarse o checarse durante el
embarazo, por no alimentarse adecuadamente o por “no dejar a ese marido

borracho”.

En el estudio "Diagndstico de necesidades sentidas por familias con hijos con
discapacidad y jovenes con discapacidad en comunidades rurafes” coordinado por
Alicia Molina, se recupera un interesante testimenio sobre el impacte que puede
tener para en una madre la respuesta de los especialistas: “[...] “es por demas que
td hagas el estudio, vas a gastar, si tl no tienes dinero y tu hijo va a estar asi... pues
tu hijo tiene Paralisis Cerebral ... él ya se va a quedar asfi, para qué vas a gastar si no
tienes dinero... tu hijo nunca va a caminar, todo el tiempe va a estar asi...” [...] “me
senti triste por qué ese doctor, siendo doctor, me va a decir asi, yo digo, solamente

Dios sabe si mi hijo va, va a caminar o no. Y va el doctor me dijo asi, en vez de que

 por supuesto que las dimensiones magico religiosas ofrecen también una posibilidad de lectura. De
acuerdo con hallazgos de Klara Stintzing, en las comunidades de Oaxaca deben ser consideradas las
creencias magicas que la familia y la comunidad tiene sobre las causas de la discapacidad. “Tedos
conecian “el mal de cjo”, alguien echd una maldicién a la mama, pero no (e toco a etla sino a sus hijos.
Ciertas acciones por parte de tos padres podian causar una discapacidad, [del mismo modo que si)
tenian probiemas con la gente del pueblo. La discapacidad era un castigo de Dios. Los padres eran los
culpables y la comunidad los juzgaba. (Stintzing, 2008:24)
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te den dnimos, uno se siente mas triste, no te dan esperanza de que tu hijo va a
caminar, o va a hablar, siquiera que mi hijo hablara o va a pedir cuando tiene

hambre”. (Molina, 2007:242)

Ahora bien, frente a este discurso normativo que pretende llevar a la madre a
tomar una actitud de aceptacidn pasiva, y que probablemente lo logra en muchos
de los casos, a través de la palabra de estas mujeres logramos enterarnos de que
paralelamente a la precaria institucién médica de muchas de estas comunidades
coexisten algunas practicas comunitarias que sin duda definen la visién que las
mujeres van construyendo en torno a la diversidad de sus hijos. Especificamente
nos referimos a la bisqueda de explicaciones y soluciones que las familias tratan
de encontrar en los curanderos o médicos tradicionales de la comunidad; los nifios
son expuestos a las “limpias”, las “sobadas” y los té de Ruda y Albahaca; también
“sacan el aire” curan de “espanto” y diagnostican “la maldad”. En los esquemas de
referencia de estas mujeres, la asistencia con el curandero y las recomendaciones
de las parteras no se contraponen con las indicaciones que los médicos o
terapeutas de Pifla Palmera suelen prescribir; por el contrario, esta tendencia
parece generar mucho mas conflicto en los especialistas que intervienen en estas
poblaciones, especialistas que frecuentemente descalifican el pensamiento méagico
religioso que constituye buena parte del orden subjetivo de diversas comunidades
rurales e indigenas de nuestro pais. Para las madres y para las familias de lo que se
trata es de encontrar un poco de consuelo frente a la angustia que genera la

diferencia.

En el marco de un imaginario social que suele atribuir la diversidad fisica o
intelectual a la maldad, al castigo, al eclipse o la “luna tierna” las madres asisten al

curandero para que:

“l...] lo sobe, como recomendo una sefiora. [...] “que lo asobaran bien,
bien, asobar, no sé que, algunas cuerdas, algunas cosas; y si, lo estuve
llevando y ahorita él pide agua, y pide qué cosa va a comer... ya con
la sobadas veo que Lalo, si, como que ya mas o menos él ya
pronuncia mas palabras.” (Molina, 2007:231)

De este modo, los saberes locales de las parteras y curanderos -sin entrar

necesariamente en competencia con el saber médico- dan forma al conocimiento
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que las madres van construyendo sobre la diferencia de sus hijos. Y el
reconocimiento de este aspecto es sumamente importante porque nos da cuenta
de la dindmica a la que esta expuesta la maternidad en tanto institucion. Ahi en
donde habiamos entendido que las mujeres y el saber médico habian sellado una
relacion inquebrantable, podemos observar que las madres de hijos con
discapacidad en estas comunidades mantienen cierta independencia y autonomia
respecto de los enfoques normativos de la institucion de la salud; buscan otras

opciones y rastrean otras respuestas.
-D-

Otra de las rutas que va dibujando la visién de !as madres sobre sus hijos con
discapacidad es por supuesto el comparativo que construyen con sus otros hijos o
bien con los nifios det entorno. De acuerdo con éstas el hijo con discapacidad no se
ha desarroltado como los otros, su mirada no responde a los llamados, la cabeza no

se sostiene o las frecuentes fiebres no ceden.

Es comln gque las madres establezcan enormes batallas con los papas de los ninos
o bien con los médicos para que sus ohservaciones sean escuchadas. Tal y como
dice Gemma Ortells, parece que de lo que se trata es de convencer, al pediatra por
ejemplo, de que algo anda mal y que no son sélo "meras manias de una mama

histérica o sobreprotectora.”

Reproducimos a continuacién la experiencia de una madre que va des-cubriendo
no so6lo la deficiencia organica de su hijo, sino la incapacidad del dmbito médico

para ofrecerle respuestas:

“Cumplidos ya los dos anos, Guillermina notaba que el desarrollo de Eduardo no
era igual al de sus otros hijos; “no se paraba pues, nunca agarrd hacer un solito,
nada..” Comenzo a caminar hasta los tres afos. A los dos pronunciaba algunas
palabras como “agua” y “nene” (que dijo dos veces) y después dejé de hablar por
completo. Ella dice que estaba preocupada, y que los vecinos le hacian comentarios
sobre Eduardo. “Una sefiora me dijo qué se golpeé tu nene, mujer. Yo me enojé,..”
“me decian que tenia pegada la lengua; otro decfa que no tenia esa campanita”.

Eduardo tenia dos anos y medio cuando lo llevaron por primera vez a un médico, y
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fue particular. El doctor dijo a Guillermina que su hijo no tenfa ningun problemay

solamente le dio vitaminas. [...]

Cuando Eduardo tenia tres afios, Guillermina se dio cuenta de que no escuchaba
porque no volteaba la cabeza cuando ella le hablaba. A los cinco anos fue internado
en el Hospital General de Pochutla por unos golpes. Dice que alli le revisaron
también lo oidos pero le dijeron que no tenia nada, “No me dijeron los doctores.
Nunca me dieron solucion... no tomaban en serio lo que yo les decia, lo que yo

pensaba, lo que yo miraba. [...]

Eduardo estuvo internado ocho dias en el Hospital General de Pochutla, que
Guillermina aprovechd para preguntar al personal médico por qué no hablaba su
hijo. Le dijeron que no sabian... “Me decian que estaba bien el nifio, que no tenia
nada, pero yo me sentia mal porque ellos me decian que estaba bien mi hijo, pero
;como iba a estar bien? Si él no escuchaba y él no me podia hablar”. (Molina, et.al.

2007:227)

Es muy probable que cientos de personas con discapacidad tengan enormes
secuelas de este tipo de respuestas y acciones médicas; es muy probable que
muchas madres y familias hayan acatado las instrucciones inciertas y aceptado las
pocas certezas. Sin embargo, las mujeres que nos ofrecen sus relatos han logrado,
por momentos, someter a discusion su condicién y han buscado en otro lugar
algunas respuestas. Para muchas de estas mujeres la intervencién de una
organizacion como Pifa Palmera ha sido determinante, no sélo porque su esquema
de trabajo contemple un acompafamiento para las familias en su relacién con las
instituciones de salud, sino porque su estrategia esta soportada en la importancia
de construir, a nivel comunitario, una mirada diferente sobre ta diversidad

funcional.”3

™ Nos referimos aqui especificamente a la metodologia Rehabilitacién Basada en y con la Comunidad
que Pifia Palmera implementa a partir de la propuesta de |la Organizacién Mundial de la Salud de RBC.
De ésta hemos hablado en nuestro capitulo primero vy sélo recordar que la discapacidad es para esta
organizacion civil un tema que tiene que ser abordado desde un enfoque social y de derechos. De este
modo uno de sus objetivos generales puede sintetizarse en la generacién de procesos de rehabilitacidn
e inclusién de las personas con discapacidad en el espacio familiar y comunitario desde una perspectiva
social integral, sustentable y de respeto a los derechos humanos.
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Muchas de las madres comentan la incomodidad a la que se enfrentan cuando los
vecinos, los familiares directos -como lo tios, hermanos o bien los abuelos- se

suman a la desacreditacidn, las dudas y las pocas certeza:

“Mi mamé me dice que ya la deje, que la nina ya esta bien, que para
que me la cargo, lo dice por mi, porque me canso mucho, ella dice
que ya no pierda mi tiempo”.

"Yo tuve seis hijos, cuatro mujeres y dos hombres pero la Gltima es la
que tiene problemas y no oye y no habla. [...] Como mi hija siempre
esta en el corredor pasa la gente y dice “mira ahi vive la muda” y yo
me enojo, y siempre estoy un poco alterada y molesta. Un dia me
encontré a una persona en una tienda y me dijo “t0 nina esta
enferma” y le dije, mi hija no estd enferma, esta buena y sana; la que
si veo un poco mal de safud es a usted, le dije, quiere que se haga un
chequeo para que chequé que estd enferma, pero mi hija no esta
enferma es una nifia especial. Pero yo me enojo. [...] Todos hablan
pero no saben qué pasa uno con los hijos”

“Como mi papa piensa que los que van al trabajo son los hombres y
que no sirve que las mujeres vayan a la escuela entonces me dice que
ya deje a mis nifias, pero no, yo las traigo aqui con el doctor, con la
terapia... ellas van a la escuela, los cuatro estan estudiando.”

-E-

Paralelamente a estas escenas, podemos plantear también que dentro de la
multiplicidad de visiones en torno de la diversidad fisica e intelectual la
“transgresidn biologica y anatomica” de la que da cuenta la discapacidad, parece
seguir fuertemente relacionada con la transgresion social-moral con la que las
mujeres han quedado permanentemente vinculadas y de la que hemos hablado en

nuestro capitulo anterior.

En muchos casos incluso, suelen expresarse los desencuentros del esposo y su
familia que, generalmente, responsabilizan a la madre de los "descuidos” que tuvo
durante el embarazo, de la herencia familiar y hasta de su “comportamiento moral”

previo a la relacién de pareja.

Efectivamente, tal y como sefala Ana Maria Ferndndez, hoy somos parte de un
momento sociohistérico en el que se han puesto en cuestidn los ordenamientos

sociales basados en la inferioridad y diferencia natural y/o biolégica de las mujeres
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respecto de los hombres; en el que las mujeres han ido ocupando los lugares
sociales tradicionalmente asignados a lo masculino; y en el que las mujeres -y los
hombres- son parte de un proceso de transformacién del orden subjetivo que les

permite instituir practicas impensadas hace seis o siete décadas.

Asi, en el contexto de la discapacidad -y no sélo en los ambitos rurales- se observa
una especie de reactualizacion de procesos sociales que parecieron haber quedado
atras. El cuerpo de las mujeres es nuevamente un objeto a ser senalado e
interrogado; la alianza entre el campo de la salud y la familia somete la
discapacidad a los criterios de la enfermedad y en este caso la madre se convierte

en la eterna enfermeray veladora.

De este modo podemos plantear que a partir de la diferencia de miradas y
opiniones sobre la diversidad fisica, intelectual o emocional -la de los médicos,
vecinos, pareja, familiares, curanderos, parteras, etc.,- encontramos que al fuerte
conflicto psiquico que una madre puede experimentar tras el nacimiento de un hijo
con discapacidad se suman las adversidades cotidianas y un dificil contexto social.
Desde las politicas del gobierno que vulneran permanentemente los derechos de
estas personas, pasando por los consejos de los expertos en salud y educacién que
fortalecen la “decepcién” y la exclusién, hasta llegar a las formas culturales de
mirar la salud y la enfermedad, nos encontramos frente a un panorama en el que
las interpretaciones de las madres respecto de sus hijos con discapacidad se tejen
de hilos sumamente complejos y heterogéneos. Sin duda, lo que las madres
piensan o las posturas que toman a partir de esta vivencia responden al conjunto

de significaciones sociales imaginarias de aquello que rompe con la norma.

Esperanza Pérez de Pl3a, sefiala que cuando llega a la familia un bebé que presenta
malformaciones o problemas genéticos como el Sindrome de Down, cuya
alteracién fisica es evidente y suele asociarse directamente con lo “defectuoso” y
“de mala calidad”, los padres y en general el medio ambiente sufren un gran
impacto. “Se oyen voces que vaticinan cosas muchas veces terribles ya sea por
tradicidn verbal o porque lo afirman los profesionistas y las estadisticas.” (Pérez de
P14, 2000:50)
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No podemos dejar de insistir entonces en que lo “defectuoso” y “de mala calidad”,
figuras imaginarias heredadas del nacimiento del México moderno, contindan
dando forma a esas voces que en principio estigmatizan y cotocan en situacion de
desventaja, de discapacidad, a quien las porta y a quien ha sido “responsable” de su

produccion: la madre.

Paralelamente a esta "presion social” tendriamos que reconocer que si en algin
momento la diferencia y la diversidad fueron elementos ajenos a la experiencia de
estas mujeres, ahora el cuidado de un nifio con discapacidad las va llevado a
construir nuevos conocimientos, a discriminar entre lo que es posible hacer y lo
que definitivamente no permitirfan. Cuando destaca un contexto de pobreza
generalizada en el que las oportunidades reales se desdibujan, en el que el espacio
familiar y privado aun queda fuertemente vinculado con la vida colectiva y en el
que las mujeres no tienen mas opcion que asumir solas la responsabilidad de sus
hijos -puesto que los padres generalmente se mantienen ajenos- entonces las

escuchamos decir que:

“[...] como dice la sefiora, hay que seguirle, como madres que somos
y como personas jcomo humanos también! Porque mi propia familia
me dice déjala acostada y descansa, pero como les digo, yo soy sus
pies y yo soy sus manos a veces, y quiero seguir con ella adelante.”.

Como hemos observado en los puntos anteriores, no sobra decir que estos
conocimientos, estas posibilidades de encarar la condicion de los hijos, no
devienen como por arte de magia, en realidad habria que afadir que a las
significaciones predominantes en nuestra cultura occidental, racionalista, etc., se
suman otras correspondiente a subculturas o culturas heterogéneas coexistentes;
por ejemplo, los elementos de una religiosidad popular también determinan
significaciones sumamente eficaces.

4.1.2 Las acciones que se van construyendo cuando se tiene un hijo con discapacidad

El nacimiento de un hijo con discapacidad es un evento que, en muchos casos, toma
por sorpresa a los padres y a la familia en general. Las respuestas no son siempre
las mismas: la sorpresa, el enojo, la critica -sobre todo a la madre que es la que ha
gestado-, la compasién e incluso la humillacién son algunas de las emociones que

suelen mostrar quienes rodean a los padres de un hijo con discapacidad.
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Pero, como hemos sefialado en el punto anterior, las propias madres suelen tener
una diversidad de miradas sobre este acontecimiento: segun la edad, los recursos,
la discapacidad o bien el contexto. Y en este mismo sentido las prdcticas y las

acciones de éstas son también heterogéneas.

Por el momento logramos trazar cuando menos tres escenas que nos hablan de las
acciones de las madres a partir del nacimiento de un hijo con discapacidad. Una de
ellas es el abandono, la otra la negacién de la condicién de discapacidad y el
permanente intento por tratar de que el hijo sea normal, y una tercera es aquella
que da cuenta de cémo las madres van asumido la presencia de la diversidad e

intentan incidir mas alla de sus propias necesidades.”
-A-

Cémo ya hemos sefialado antes, el abandono de los hijos es una practica que no
necesariamente debe sorprendernos y que guarda tras de si una enorme cantidad
de razones. En el caso del abandono de hijos con discapacidad, podriamos decir
incluso, que es una accién que se encuentra en los origenes mismos de una
organizacidn, como Pifia Palmera, que pretende incidir en la reivindicaciéon de los

derechos de las personas con discapacidad.

El documento “La experiencia del Programa de Rehabilitacién Basada en y con la
Comunidad (RBC) en el estado de Oaxaca” construido en el contexto del proyecto
Sistematizacion y Proyeccién de los Aportes de la Sociedad Civil at Desarrollo Local,

relata gque cuando se inauguro el Centro -que por cierto, entonces llevaba el

74 . . . . .
Para Roberto Manero es importante considerar una escena mas; el abandono de si mismas y la

dedicacion exclusiva y permanente a las necesidades de! sujeto con discapacidad. La idea de
culpabilidad nos lleva a explorar la hipdtesis de un soporte teoldgico-antropoldgico como significacidn
colectiva, no de la persona con discapacidad, sino de su madre. Debemos de preguntarnos si en ese
aspecto irreductible de la madre de un hijo con discapacidad, que, parece, jamas vivird mas una vida
propia, que se dedica completamente, hasta su muerte, al hijo ¢no estamos hablando de la culpa? El
cuidado, dice Manero, estaria representando una especie de expiacion. Si hay culpa y expiacidn,
estamos frente a un proceso no de victimizacion, sino de un martirologio. El martirologio es la forma a
través de la cual se beatifica o se deifica a la victima. La madre sustituye su propia victimizacion a la del
hijo. Hasta alld llega el dolor. Una especie de culpa que se debe redimir; paginas adelante veremos gue
muchas de estas mujeres no sélo son madres de “hijos especiales”, sino que ellas mismas se consideran
a st mismas como “madres especiales”.
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nombre de “Escuela Pifna Palmera”- ya se atendian a nifos de la zona que eran
abandonados por sus familias. Especialmente, lo que seria después el drea de
Cuidados Especiales comenzd dando atencion a cuando menos dos nifios con
discapacidad severa que fueron hospedados y de cuyas familias poco a poco se fue

perdiendo el contacto.

Si retomamos las reflexiones de nuestro capitulo anterior, podemos observar que
no es casual que cuando hablamos del abandono de los hijos hagamos referencia
especificamente a la accién que llevan a cabo las madres para dejar a sus hijos bajo
el cuidado de otros; si ponemos atencién, en el conjunto de significaciones sociales
no solemos adjudicar la frase “abandono de los hijos” al hecho de que los padres
varones se desatiendan de ellos. Es como si en la cadena de los cuidados el tltimo
eslabén, antes de pasar a la tutela de terceros, estuviera conformado por el papel
materno. Y si, efectivamente, en el caso de los nifios con discapacidad que han sido
abandonados nos referimos a aquella practica de las madres que “no han podido
cuidar” o "no han podido soportar” la discapacidad de sus hijos y abandonaron el
hogar o lo “depositaron” a éstos en la puerta de algdn lugar para que alguien mas

asumiera su cuidado.

Sin embargo, sabemos que el “no soportar” la discapacidad no es la Unica razén
que puede hacernos comprender este hecho, sino que es necesario cruzar el
acontecimiento con otras situaciones que conforman la realidad de muchas de
estas mujeres: condiciones de pobreza extrema, la necesidad y posibilidad de
migrar a las ciudades que prometen mejores oportunidades, o incluso, la enorme
demanda que significa ser madre de seis, ocho o diez hijos. En este sentido,
debemos reconocer entonces que, como ya hemos dicho antes, el abandono puede
tomar distintos rostros: desde la separacion definitiva de las madres con sus hijos,
pasando por la adjudicacién de la responsabilidad del cuidado a las abuelas o
hermanas que permite en algin momento el reencuentro con éstos, hasta las
practicas de preocupante descuido y maltrato en que se han encontrado muchos
ninos y jovenes con discapacidad que son escondidos o amarrados porque sus

familias “tienen verglienza” o no saben “qué hacer con ellos.”

Cémo se pondra comprender v dado que no es el foco de nuestras interrogantes,

en este trabajo no contamos con testimonios directos por parte de las madres
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sobre los modos en que han abandonado a sus hijos; por el contrario, no ha sido
dificil recuperar una gran cantidad de discursos de muchas mujeres que dan por
hecho lo que una madre debe de hacer y miran con enorme reserva a aquellas que

parecen no mostrar preocupacion alguna por la discapacidad de sus nifios.

“f...] uno al ser madre tienes que estar siempre al frente de tus hijos;
0 sea, yo estoy con ellos y aunque no ando donde ellos van pero ellos
saben que yo estoy con ellos, es el carifio que tan grande que uno
tiene para los hijos que a lo que venga tu te enfrentas. [...] yo no voy a
dejar que nadie les haga dafio, ellos saben que cuentan conmigo.”

“Yo queria tener un hijo porque yo queria saber lo que es el carific de
madre y lo que es el carifio de hijo, porque yo no tuve el carific de
madre; si tengo a mi madre, gracias a Dios esta viva pero ella fue
madre soltera y nos fue a dejar con una tia abuela, pero tt sabes que
el carifio de una madre y el carifio de una tia es diferente. Entonces,
yo lo que decia es ;por qué una madre abandona a sus hijos? ;cual
sera el carino? ;no que era tan grande? ;qué pasa ahi, por qué los
abandona? [...] Antes le reclamaba a ella ;por qué nos abandoné? Lo
que ella hizo fue irse a trabajar a México y nos dejé en el rancho con
mi tia y entonces a ella se le cerraron las puertas [...] pero ahi entrd
en el error ella de que nunca regreso por nosotros.”

“Yo perdi una oportunidad de trabajo la semana pasada, por que,
porque yo valoré y puse todo en una balanza: ;qué necesito y que
tiene mi bebé? Yo todas las noche decia jme voy a trabajarl... pero la
salud de mi hija es primero.”
De este meodo, si en condiciones “normales”, es decir, cuando los hijos no presentan
ninguna diversidad fisica o intelectual, el abandono de los nifios nos hace
reactualizar los discursos decimonédnicos que calificaban a las madres como
desnaturalizadas, en el contexto de la discapacidad y en e! discurso publico este
evento es doblemente inaceptable, ya que de acuerdo con lo esperado, la
vulnerabilidad de un hijo con discapacidad deberia “alentar” la conducta materna
innata. Pero las experiencias nos hablan de otra cosa, en realidad no dan cuenta de
un cédigo de conducta que sea inalterable, todo lo contrario, encontramos
actitudes aprehendidas y acciones que se van valorando de acuerdo a un contexto
social. Encontramos también el desarrollo de un proceso en el que puede
visibilizarse como la experiencia materna es diversa en diferentes momentos; las

madres que optaron por delegar la responsabilidad de sus hijos, encuentran lugar
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en aquellas expresiones discretas y a veces inconfesables de las madres con la que
trabajamos y nos dicen “Dentro de todo uno se aburre y se fastidia, yo lo voy a

decir: A veces no aguanto mas y tengo ganas de salir corriendo”.
-B-

No debe sorprendernos que una de las actitudes que toma la madre en el contexto
de la discapacidad sea la de negar la presencia de esta condicién; sobre todo, si
tomamos en cuenta el peso enorme que continta teniendo la idea de que el
nacimiento de estos nifios, portadores de uno o varios “defectos” es una especie de

“error” 0 “equivocacion” de la naturaleza.

Los estudios que profundizan las consecuencias psiquicas que tiene para una
mujer y una familia el nacimiento de un hijo con estas caracteristicas, hablan del
momento de negacién como una de las primeras etapas que conforman el proceso
de duelo; posteriormente advienen el engjo, el “pacto” -momento en el que se

decide paoner todo para “resolver” la discapacidad- la depresidn y la aceptacién.

Ahora bien, lo que nosotros hemos observado es que las formas de actuar de las
madres no dejan de dar cuenta de la dindmica de miradas que éstas van
construyendo sobre la condicidn de sus hijos. Este cardcter lineal y progresivo que
lleva de la negacién a la aceptacion nos parece que puede ser casi, una ilusién. En
todo caso, podriamaos decir que hay grados o momentos en los que cualquiera de
estas posturas o etapas puede presentarse; pensamos que la experiencia por la que
se atraviesa hace que no sea lo mismo negar la discapacidad del hijo en el
momento en el que éste vino al mundo, que negarla cuando se advierte que "los
demas niflos no lo quieren” y entonces se hace todo para que parezca “normal”, o
bien que negaria o mejor dicho, negar de ella, cuando la madre se pregunta quién

mas podra hacerse cargo de él cuando ella muera.

Este ir y venir de Jos sentimientos, de los “pensamientos” -esta dindmica de la
experiencia, dirfamos nosotros- queda claramente expresada en el siguiente

comentario:

“;Sentirse desesperada...? naturalmente nos pasa a todos, no por el
hecho de estar viniendo aqui, estar atendiendo al nifio 0 estar incluso
atendiéndonos nosotras psicolégicamente... no por ese hecho deja
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uno de sentirse asi; siempre estd la pesadumbre, aunque dices
"bueno, no es tan grave” “estd progresando” o “es menor que lo que
tienen otros nifios”, pero para uno que estd todos los dias, todos los
dfas, uno sabe lo que le pesa a cada quien. Creo que es por etapas,
estamos aqui compartiendo y nos desahogamos y encontramos de
alguna forma un consuelo... se va haciendo menos, pero creo que
nunca se quita del todo, la cuestién es aceptar y aceptar de buen
grado, depende mucho de uno.”
Dado que la mayoria de las mujeres con las que nosotros trabajamos han
establecido desde hace algunos afios relacién con una organizacién cuyo discurso
se orienta hacia la promocion de la inclusién de las personas con discapacidad, nos
encontramos con reflexiones que poco a poco van reconociendo y valorando la
diversidad funcional. No obstante, los deseos infinitos de las mujeres de que sus
hijos se acerquen a la “normalidad” son también una constante, y particularmente

destacan un par de preocupaciones: "que pueda avisar, que pueda hablar cuando

tenga hambre”y “como sea, pero que camine”.
Cuales son entonces algunas de las estrategias que siguen las madres:

* Buscar respuestas en diversos espacios, particularmente en aquellos que en
donde “alguien les diga que su hijo no tiene discapacidad o que, si la tiene,
ésta desaparecera”. (Garrido, 2009:347). En algunos momentos, dice
Gemma Ortells, "[...] la gente me repetia constantemente: <<Pero si es tan
guapa, si te conoce, fijate como atiende y como mira>>. Y yo me volvia a mi
casa tranquila de escuchar aquello que deseaba oir, pero en el fondo sabia
que algo no iba bien [...]"

* Como hemos sefialado antes, las familias y las madres también inician un
largo camino buscando algunas respuestas que vayan contribuyendo a una
“mejoria” concreta de sus hijos. Por esta razén, ante los diagnosticos vagos,
inciertos o “fatales” que se ofrecen en las instituciones de salud encuentran
algunas respuesta en las intervenciones especificas, por ejemplo, de los
curanderos; que ademads, como ellas testimonia, resultan ser efectivos: “ya
pronuncia mas palabras”, “hoy casi no convulsiona”, “va lo dejo salir y trae

el mandado”, etc.
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Encontramos también que para las familias y las madres ha tenido un fuerte
impacto la campana mediatica que fortalece la medicalizacién de la
condicion de discapacidad: el acceso a instituciones como el CRIT de Qaxaca
que ofrece llamativas instalaciones, especialistas y aparatos que se ven
como objetos magicos no dejan de mostrarse como una esperanzadora
realidad. Sin embargo, la falta de recursos econdémicos para desplazarse
hasta donde estos centros estan, y la dificultad que se deriva de la
posibilidades de rehabilitacién en un lugar lejano que implica no “atender”
a los demas hijos, ha hecho que estds madres busquen opciones en su
contexto mas inmediato de tal modo que puedan "hacer la lucha” por sus
hijos con discapacidad y no descuidar, al mismo tiempo, sus obligaciones
de amas de casa, esposas y madres.

Varias de las mujeres con las que hemos trabajado depositan buena parte
de sus esperanzas en las opciones que les ofrece Pifia Palmera. Algunas de
ellas llevan mas de diez afios participando en el programa y parecen estar

convencidas de que esto ayudara a sus hijos “cuando sean grandes”.

“No, yo no falto”, dice una de las madres de Cozoaltepec; “Yo ahora
mira, que yo me siento mal, pero yo tengo que ir porque yo lo tengo
que llevar, Quiero que mi hijo salga adelante.” (Molina, 2007)

"Yo vengo hace muchos afios con mis hijas y mi hijo. Mi papa me dice
que ya las deje, que para qué, ";qué le falta a tu hija para que
camine?”’, me dice. Pero no, yo vengo, ellas tienen que aprender, Los
pasajes estan muy caros, necesito cien pesos para venir con todos,
pero hago mis tostadas, aqui las vendo y con eso me regreso.”

"Aqui puedes venir y no te critican, hay mas nifios. Yo antes lloraba

cuando las sefioras sdlo se fijaban en que mi hijo pegaba. El esta

sordo, pero yo no, me daba coraje.”
Debemos sefialar que acudir a espacios de rehabilitacién que ofrece Pifa
Palmera resulta, en muchos casos, dificil para las familias. No sélo por los
gastos que implica un sistema de trasporte muy costoso -sobhre todo cuando
estamos hablando de que tienen que cubrir también el pasaje de los hijos-,
sino por las dificultades de movilizar a un hijo o hija en silla de ruedas, o
bien porque en la época de lluvia, por ejemplo, los caminos se vuelven

inaccesibles. Cuando menos en Puerto Escondido y en el espacio de
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Intervencion Temprana que tiene lugar en las instalaciones de Pifa
Palmera, en Zipolite, el horario de trabajo es cada quince dias de 11:00 a
14:00 hrs., los jueves para el primer caso y los miércoles para el segundo;
por el dia y por la hora, las madres también han expresado sus dificultades
al tener que acordar con los maestros de las escuelas a las que acuden sus
hijos la necesidad de salir temprano o de justificar la falta de ese dia; y no

todos los maestros o directivos cooperan facilmente.

Por estas y otras razones (las de las madres que son empleadas y tienen que
cubrir un horario de trabajo, el nacimiento de otros hijos, los periodos de
recuperacién cuando los nifios han sido operados o tienen que desplazarse
a las citas programadas en la ciudades de Oaxaca o México] el nivel de
ausentismo a los grupos es notable y la continuidad del trabajo, a decir del
Equipo de Terapia, resulta sumamente complicada. A pesar de ello, nos
encontramos con algunas mujeres que desde que entraron en contacto con
Pifia Palmera han participado muy cerca con sus actividades: los

campamentos, talleres, programa de radio, etc.
-C-

El trabajo de rehabilitacién que Pifia Palmera lleva a cabo cada quince dias se
desarrolla mas o menos de la siguiente manera: Alrededor de las once de la
mafiana van llegando a Pina Palmera o a la casa de la cultura de Puerto Escondido
los nifios, nifias o jovenes con discapacidad acompafiados basicamente de sus
madres’®; para el caso de Puerto Escondido llegaron muy pocas veces un par de
padres, en Zipolite uno, y sabemos que en algunas de las otras comunidades suelen
ser constantes dos o tres padres de familia, De once a doce y media mas o menos
cada una de las mamas y sus hijos permanecen en los espacios de terapia; en
rehabilitacion fisica ellas participan con el terapeuta instruyéndose en el

desarrollo de los ejercicios que habran de realizar los préximos catorce dias, en el

™ Recordemos que el trabajo de la organizacién durante los ultimos cinco afos se ha desarrollado en
siete comunidades de cinco municipios diferentes: Candelaria Loxicha, El Morro Mazatan y San
Gertrudis Miramar en el municipio de Tehuantepec, Puerto Escondido perteneciente a San Pedro
Mixtepec, Santc Domingo de Morelos, San Gabriel Mixtepec y el Programa de Intervencidn Temprana
en el CAl Pifa Palmera.
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caso de tos nifios sordos, éstos trabajan en grupo con el instructor de lenguaje de
sefias y las madres deberan estar presentes y pendientes, de tal modo que puedan
ir capacitandose en esta estrategia de comunicacion con los nifios. Quienes asisten
a terapia de lenguaje, van trabajando por pequefios grupos de edades con la
terapeuta que los acompafia con ejercicios orales y escritos, las mamas participan
asistiendo a los hijos y estando al pendiente de las tareas que habran de

desarrollar en casa.

En este mismo lapso de tiempo, antes o después de iniciadas las terapias, se
procura llevar a cabo un Ejercicio de Socializacién colectivo; hay un momento de
presentacion de todos los participantes y sobre todo la implementacién de algunos
juegos en los que conviven mds estrechamente las familias y sobre todo se intenta

fortalecer la relacién ludica entre los padre y los hijos.

Posteriormente, alrededor de las doce y media, las mamas pasan a formar parte de
lo que en Pifa se llama el Grupo de Autoayuda cuyo objetivo es que las familias
puedan compartir sus experiencias frente a la condicién de un hijo con
discapacidad. En este espacio expresan sus dudas, hablan de sus necesidades e
incluso exponen sus malestares. La forma en cémo se ha pensado la organizacién
de este espacio supone que mientras las madres de familia estan en él, el equipo de
terapia, los prestadores de servicio social y voluntarios deberdn quedarse al
pendiente de los nifios, continuando con los ejercicios o jugando. Sin embargo en
los hechos esto se logra poco ya que los hijos, sobre todo los mas pequenios,
prefieren quedarse con su madre o bien entran y salen para cerciorarse de que ella
sigue ahi; por otro lado, las mamas estan permanentemente pendientes de cémo es
que estaran sus hijos, qué estaran haciendo y avanzada la reunién la incomodidad
por el horario es evidente, la mayoria tiene que recoger de la escuela a otros nifios

o0, como ellas dicen, "llegar a la casa para hacer de comer”.

Bien, este es entonces el espacio que Pifa Palmera nos facilité para esta
investigacion. Y sobre este nombre de Grupo de Autoayuda construimos alrededor

de dieciocho sesiones de reflexién.”® En importante decir que en un inicio nos

75 . ‘ . - . . .
™ Este espacio de reflexién, como ya habiamos sefialadc en el inicio de nuestro capitulo anterior, fue un
dispositivo de intervencion en el que las participantes compartieron con nosotros buena parte de sus
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parecia profundamente impertinente la continua demanda de los nifios, asi como
la “poca” disponibilidad de las mujeres para ir cerrando una reunion que nos habia

costado echar a andar.”’

Sin embargo, pronto nos percatamos de que esas son la madres sobre las que
habiamos construido algunas interrogantes; ellas con sus hijos “encima”, con sus
preocupaciones domésticas, con su hartazgo de seguir dandole vueltas ai tema de
la discapacidad, pero, al mismo tiempo, con una insistencia enorme de hablar de
sus maridos y de sus problemas con la diferencia funcional de sus hijos. Esas
fueron las mujeres que nos acompafiaron para desarrollar algunas ideas sobre la

maternidad y sobre |la discapacidad.

Y es a partir del trabajo con este grupo que podemos plantear cémo es que
algunas madres, pocas en realidad, han aprendido a relacionarse con la diversidad
de sus hijos y “conectar” el vinculo filial o privado con una serie de
preocupaciones mas de caracter colectivo. De este modo, las madres de las que
hablamos han participado a nivel comunitario demandando la construccién de
rampas o generando vinculos entre los maestros y directivos de las escuelas de sus
hijos con Pifia Palmera para que puedan llevarse a cabo talleres de sensibilizacién.
Si bien los mensajes con los que hacen sus peticiones no corresponden, como
quisiera Pifna Palmera, con un discurso que apela al ejercicio de los derechos -es
decir, ellas piden una rampa y no necesariamente hablan en términos del derecho

a la accesibilidad-, pedriamaos decir que el proyecto de la organizacién va -poco a

dudas e inquietudes en torno de la discapacidad. Esta es una estrategia de trabajo privilegiada
basicamente porque promueve el uso de la palabra, que no sélo tiene la capacidad de narrar las cosas
que han sucedide o las que estan sucediendo, sino aquellas que podrian suceder. Y esta proyeccién
hacia lo que viene, hacia el future, es un ejercicio fundamental, es -dice Martha Nussbaum- un ejercicio
de humanidad. Por otro lado, una mas de las ventajas de esta modalidad de trabajo es su dimension
colectiva - compartida. No solo se pene en escena la palabra individual, aislada, sino que se construye y
se teje junto cen los otros, en este caso, junto con las otras. El encuentro entonces, es un encuentro de
experiencias que hacen eco y de historias que bordan memorias colectivas, Pasaje del yo al nosotros.

7 Debemos de decir gue aungue practicamente todas las mamas dan por hecho que ese espacio esta
acompafado por una psicologa y bajo esa figura es gue se autorizan a exponer algunas de sus
problematicas, también es cierto gue en la medida en que no reciben consejos o soluciones a sus dudas,
sino que se intenta que sean ellas las que van compartiendo y dibujando rutas viables, podriamos
pensar gue el espacio pierde algo de su atractivo.
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poco- construyendo nuevas formas de vivir en el contexto de la diversidad

organica o intelectual,

Hemos observado también que si no han sido los discursos de Pifna Palmera los
que las han llevado a discriminar entre las nociones de enfermedad y discapacidad,
si lo ha sido el descubrir las emociones de enojo que experimentan cuando en sus
comunidades los vecinos hacen referencia a sus hijos que “estan enfermos.”
Algunas de nuestras sesiones grabadas, pero sobre todo el estudio “Diagndéstico de
necesidades sentidas por familias con hijos con discapacidad y jovenes con
discapacidad en comunidades rurales” coordinado por Alicia Molina, registran
conmovedoras respuestas en las que las mujeres van construyendo nuevos
sentidos sobre la diferencia. Significar la discapacidad mas como una diversidad
fisica o intelectual que como enfermedad abre la posibilidad a estas mujeres y sus
hijos de ir logrando cambios en su cotidianidad; pensamos que no sera nunca lo
mismo ir detras de la curacion que de la rehabilitacion; en la primera, éstos, madre
e hijos, son los objetos receptores del saber médico y sus medicamentos, en la

segunda, se necesita de la accién y de la posibilidad de constituirse como sujeto.

Es necesario reiterar que estamos refiriéndonos aqui a una cantidad modesta de
mujeres que han ido incrementando sus saberes y ello las ha llevado a fortalecer la
reflexion critica, Al mismo tiempo no podemos dejar de mencionar que el adverso
contexto de pobreza, violencia intrafamiliar y social, desinformacién y prejuicios
de actores comunitarios importantes, tales como los médicos o maestros -cuando
tos hay- y trabajadores gubernamentales, etc, hacen que para las familias sea muy
dificil escuchar, comprender o asumir los retos que impone la condicién de
discapacidad en el orden de los derechos. Hemos podido observar y escuchar que
para muchas de estas madres no es tan sencillo modificar la “jerarquia de valores”
o el orden de importancia de todas las cosas que son necesarias; efectivamente
resulta muy importante “sacar al hijo adelante”: realizarle los ejercicios, llevarlo a
la estimulacion especializada, que respire aire fresco, jugar con él, vigilar sus
alimentos, cambiarlo cuantas veces sea necesario, etc., etc,; sin embargo también -y
al mismo tiempo- es muy importante- tener para comer, estar en la junta de la
escuela del hijo mayor o menor porque de lo contrario se debe de pagar la multa, ir

a lavar al rio, conseguir la lefia, procurar los pasajes, esperar lo que el marido pudo
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pescar, etc, etc. La mayoria de las familias y por lo tanto de las mujeres se
encuentran profundamente presionadas por una cotidianidad que no ofrece los

minimos recursos para vivir dignamente.”®

4.1.3 Losvinculos en el contexto de la discapacidad
-A-

La construccién de relaciones conjuntas en el contexto de la discapacidad forma
parte de un proceso; es una tarea que, con el paso del tiempo, se ensaya, aprende y
comprueba. Ante el nacimiento de un hijo con discapacidad la mayoria de las
familias v de las mujeres se saben solas; es ese sentir que describe Gemma Ortells
en el que se estd convencido de que el problema que se enfrenta es el tnico y el
peor; momento de incapacidad para ver mas alla de lo que concierne

exclusivamente a esta situacion.

Como ya han relatado algunas de las madres, el ambiente familiar -que es el mas
inmediato al momento de “descubrir” la diferencia- suele ser el que menos ayuda

aporta.

"

“Luego luego los comentarios, “por qué naceria asi, si en nuestra
familia no ha habido nada de eso”, hasta mi propia familia la compara
con los otros nifos, con los de mi cufiada por ejemplo.”
En el entorno médico institucional las respuestas a este evento suelen ser ain mas
preocupantes; primero porque, cuando menos en el dltimo siglo se ha construido
un imaginario social que hace que las familias y las madres esperan de él las
soluciones, y mas grave aun porque su respuesta tiende enormemente a
individualizar un “problema” que deposita la culpa en la familia y mas

directamente en la mujer que gestd. Cualguier cantidad de experiencias dan cuenta

® Al hablar de una vida digna estamos cerca de los planteamientos de Martha Nussbaum que sefiala
que las circunstancias en medio de las cuales viven estas familias afectan no sélo sus opciones exteriores
sino su “vida interior”: lo que la gente espera, lo que ama, lo que teme, asi como también lo que es
capaz de hacer. Para esta autora, junto con su maestro Amartya Sen, las diferencias en las opciones
crean también las diferencias en el pensamiento,
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de cdmo los médicos desalientan a las madres con frases como: “no va a durar

n oo

mucho”, “ya lo ve, por qué no se cuidd”, “liéveselo, no se puede hacer nada” o bien

o

“no tiene nada, no le encontramos nada”, “con el tiempo va a ver usted que se le va

noa

a quitar”, "venga el otro mes, ahora no lo podemos atender”, etc.

“iMe hubiera gustado poder decirle tantas cosas..! Que llevaba
muchos meses esperando, que al menos se dignase a mirarla, a
sacarla del cochecito y darle un <<vistazo>>, que tuviera un poco
mas de educacién [...] y que los padres que entraban a esa consulta
no llevaban a los nifios por una [gripa] o un poco de sinusitis (al
menos entonces les miran la garganta), sino por problemas muy
serios, con muchos miedos y con mucha angustia. Si no nosotros, al
menos si los niflos merecen algo mds que <<su eminencia>> se
dedique a despotricar durante largo rato sobre unos y otros [...] ¥
pegar un carpetazo sobre la mesa para acabar citandote para dentro
de un afio.” (Ortells,1996:11)

-B-

Ahora bien, para muchos nifios en condicién de discapacidad este tipo de
respuestas derivadas del entorno institucional o comunitario se traduce en una
especie de destino. Tanto en la experiencia de Pifa Palmera como de otros
proyectos de intervencidn en el tema de la discapacidad se ha encontrado que las
personas con discapacidad -niflos o mayores- se mantienen abandonadas,
escondidas y completamente excluidas de la vida social y de la posibilidad de
desarrollar sus capacidades; este es, evidentemente, un escenario dramatico que
no sélo vulnera en todos los sentidos los derechos de estas personas como
humanos, sino que ademas nos recuerda la fuerza y el arraigo de esas figuras
imaginarias decimondnicas que hacen de la “anormalidad” lo innecesario, es decir,

una condicién que poco contribuye a la sociedad.

En otros casos, las familias atraviesan un proceso de aprendizaje. Van
discriminando y logrando sopesar el sentido de los discursos. Buena parte de las
familias que han participado en el proceso de rehabilitacién comunitaria que Pifia
Palmera promueve, dan cuenta de los movimientos que han tenido que llevar a

cabo:
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No conformes con las respuestas de los médicos locales tratan de buscar los
medios para acudir a los hospitales de la ciudad de Oaxaca o bien -si
cuentan con algunos recursos economicos o familiares- hacen lo posible por
viajar a la Ciudad de México para encontrar algin lugar en el Instituto
Nacional de Pediatria o en las Instituciones de Asistencia Privada.
Hemos mencionado ya que los médicos tradicionales o curanderos locales
juegan un papel importante dentro de las opciones que tienen las familias
para buscar alternativas. Por supuesto que esto nos hace pensar en un
vinculo directo con la tradicién religiosa de estas comunidades que hace
que las madres "creyentes” asuman cuando menos un par de actitudes:
a) La que atribuye la diferencia y diversidad de su hijo a Dios y por lo tanto
se “conforman” o dicen que “ya no hay nada que hacer”, y
b} La que mira la discapacidad como “una prueba” que Dios le ha puesto y
entonces tiene que responder a ella. Esto las hace, como algunas dicen,
no sélo ser madres de “hijos especiales”, sino ser ellas mismas "madres
especiales”,
Si bien es cierto que en los relatos de las madres de familia que participan
en el Grupo de Autoayuda aparecen otras mujeres ofreciendo una
alternativa de acompafiamiento -las madres o las hermanas,
principalmente- también vamos a observar, tal y como sefiala Alicia Molina,
que las redes de apoyo son débiles. “Aunque cuentan con la solidaridad de
su familia extensa y en ocasiones de miembros de la comunidad, la totalidad
del entorno social es igualmente pobre, por lo que los apoyos que brindan
no tienen un impacto contundente en la solucién de sus problemas.”
(Molina, 2008:130)
Y, evidentemente, uno mas de los vinculos que han establecido estas
mujeres y que ha sido fundamental en su experiencia de madres de hijos
con discapacidad, es con el CAI “Pifia Palmera”. De a poco y con muchas
dificultades, con una propuesta alternativa para incluir el tema de
discapacidad pero también como portavoz de significaciones fuertemente
instituidas en el orden social, Pifia Palmera ha contribuido a construir una
mirada diferente sobre la diversidad, pero sobre todo, ha mostrado cémo

las acciones aisladas no siempre pueden tener incidencia en la
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transformacién. Si parafraseamos a Jacques Delors, podriamos decir que
quienes participan de este proyecto han ido aprendiendo -a veces dando un
paso y regresando dos- a descubrir al otro, a ver las diferencias y

semejanzas con los otros, pero sobre todo a ver las interdependencias.

4.1.4 Ser madre de un hijo con discapacidad

Insistamos sobre lo siguiente: la forma en que las mujeres van aprendiendo a ser
madres de un hijo con discapacidad forman parte de un proceso. Dado gque no
estamos hablando unicamente de una serie de técnicas aplicadas racional o
intelectualmente, sino que hay de por medio una enorme inversién emocional o
afectiva, entonces nos encontramos con un camino conformado de escenas que se
superponen, funden y confunden. Si algo atraviesa esta experiencia es, sin duda, la
incertidumbre; aqui “no hay futuro” dicen algunas mujeres, “no es facil saber si va

air alaescuelajy menos a cudl! ;cdmo vamos a planear?

Al mismo tiempo esto las lleva a suponer que deberan concentrarse entonces en el
presente: “Como no sé qué va a pasar con ella, si el tumor volvera o si va a caminar
0 qué va a pasar, entonces lo que quiero es que ahora pueda tener una vida, como

dicen de cafidad”

No pretendemos decir que las madres piensen un dia una cosa y otro dia otra. En
realidad sus testimonios suelen ser producto de un ser y estar en varias escenas a
la vez. La ambivalencia es casi una caracteristica de esta experiencia y ello hace
que sea sumamente arriesgado determinar cudles son, en palabras de Delors, sus
valores. Sin embargo, s{ podemos dibujar algunos de los aspectos significativos que
orientan su lugar en la relacion que van construyendo con sus hijos; los siguientes

puntos dan cuenta de esto:

* Lostres apartados anteriores dibujan las pautas sobre los modos en que las
madres se van representando a si mismas. Por supuesto que uno de los
atributos que mds llama nuestra atencién es aquel que hace de estas
mujeres “madres especiales”. Pese a que, en nuestro caso, no fue un

calificativo muy usado, no podemos dejar de destacar el componente
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religioso en los significados que algunas de estas mujeres otorgan a esta
condicién. Asi lo narra una abuela que se hace cargo de su nieto cuando sus

papas “lo abandonaron” con ella.

“Estos nifios vienen con una suerte grandisima, mirenlo él era como
un vegetal. Mamas especiales, asi se llaman ustedes. Es un angel que
les va a apoyar a ustedes. El necesita de ustedes. Gracias a Dios que
les puso en la mano eso. Dios les dio esa tarea. Cuantas mujeres hay
gue no tienen hijos... Ustedes son madres especiales.”
Podriamos decir que si efectivamente muchas de estas mujeres se viven a si
mismas bajo la doble figura de ser victimas y culpables. Las preguntas de
;Por qué a mi? ;Por qué mi hijo? llevan detras de si{ buena parte de las
figuras imaginarias (construidas durante los siglos XVI[I y XIX -e incluso
antes-) del castigo o la des-gracia, o sea, el olvido de Dios; pero también son
cuestionamientos que dan cuenta de los modos en que se han ido
acumulando Jos discursos en torno de la buena madre, aquella que debe
gestar y criar, no sélo a los hijos, sino al progreso y al desarrotlo de una

sociedad.

En este sentido estas madres que, por momentos, se asumen como “madres
especiales” parecen estar respondiendo a la figura de madres
incondicionales; mujeres que se convierten, de esta manera, en un agregado
o instrumento para los otros y entonces quedan colocadas en una condiciéon

de heteronomia.

“A los hijos hay que cuidarlos y quererlos, y hay que
demostrarselos... Si no estuvieran mis hijos, si yo no tuviera hijos
¢qué hago? jMe muero!”

“¢Quién no va a estar contenta teniendo un hijo?”

“Todo se me junta, dice una de ellas. “Entre el trabajo, la nina, el
problema con mi marido... yo tengo que jugar al superhéroe...no, no

jugar, ser el superhéroe. A veces todo se me junta exploto y ya.”
* Paralelo este discurso -que implica una demanda enorme de energia-
hemos observado momentos en los que las mujeres abren la posibilidad de

incluir una reflexion sobre las significaciones que se han cristalizado:
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a)

b)

Hablan de que es necesario involucrar mas a la familia, sobre todo, cuando
estd presente el padre de los nifios quien generalmente se mantiene al
margen de su rehabilitacién; el pretexto dicen, es que “ellos trabajan todo el
dia”, aun asi la respuesta de algunas més no se hace esperar “;y el trabajo

en casa’?, {Ese también es trabajo!”.

“Y es que muy poca gente puede entender que aunque estés en el
comedor de tu casa, con la televisidn encendida, una nifia en la
bariera, otra pidiendo que le ayudes a hacer [la tarea], las [papas] en
la olla y al mismo tiempo lievando a cabo un programa de
rehabilitacion, no hayas tenido tiempo de bajar por el pan {o]
aparezca la pasta de dientes en [el refrigerado...] Si las horas que le
dedicas al dia a realizar los ejercicios al nifio las pasaras fuera de
casa trabajando en una mina, todos comprenderian que estuvieras
cansada de vez en cuando.” (Ortells, 1996:17)

Por su lado, las madres que tienen hijos mas grandes han hecho un enorme
énfasis en lo importante que es “no sobreproteger” a los nifios: “si les
hacemos todo entonces no los ayudamos, al contrario los perjudicamos”, “si
los hacemos dependientes, ;qué va a pasar cuando nosotras faltemos,
cuando ya no estemos, quién los va a cuidar? {Ellos tienen que aprender!”.

Otro de los aspectos que generalmente complejiza la mirada que las madres
van construyendo sobre si mismas, es la presencia de los otros hijos. Si se
cree estar respondiendo a las demandas y necesidades del nifio con
discapacidad para llevar a cabo una rehabilitacion mas integral -discurso
que ademads es permanentemente sefialado como un encargo- las madres
suelen culparse por la poca atencién que pueden estar prestando a sus

demads hijos.

“Todo lo que conlleva tener una nifla asi y olvidarse del otro nifio
porque de verdad eso me reclama el nifio, haberlo dejado, porque
realmente yo no cuento con el padre, el padre es una persona que no
entiende, ha visto a su hija que no camina, que se arrastra a veces y
aun as{ no entiende. Pero yo he decidido sacar adelante a los dos, es
muy dificil porque el nifio ahorita estd en una etapa de adolescente y
yo tengo que seguir con la nina porque yo quiero verla caminar, si
Dios permite va a caminar. [...] El nifio es lo que me reclama, por qué
me quieres abrazar ahora si me abandonaste seis meses”
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“El asunto de mi nifio es que me dice “mama ti me dejaste a mf
porque cargaste a [Quique...] y tU a mi no me quieres [...] yo salgo de
la escuela y td no llegas por mi perque andas con él por aqui y por
alld y te vas toda la semana a Oaxaca y qué pasa conmigo.” El no lo
acepta hasta la fecha dice “ustedes se dedican mucho para acd y para
alld pero yo soy el descuidado, yo también soy tu hijo”. El no lo
acepta.”

Dependiendo de la edad o el nimero de hermanos, las mamas reconocen

tener diferentes opciones: sumirse en la dificultad o buscar estrategias que

involucren la participacion de éstos:

"Lo involucré desde el primer punto a que jugara con él. Encontré la
manera, le decia pasame la mamila, no es que se me haya olvidado,
pero hay que ver la manera de que ellos también trabajen, para que
él vea. Dice mi esposo “T0, ja tode mundo le buscas trabajo!” Hay que
involucrarlos a tedos.”

“Tienes que enfrentarte a familia completa, porque tanto el esposo
como lo hijos no aceptan la realidad. Entonces tiene uno que poner el
pié en tierra firme y decirle: yo estoy aqui y tengo que ver por
ustedes y tengo que ver por el enfermo, pere el discapacitado es el
que necesita mas”.

d) Finalmente, una de las posturas que mas nos interesa destacar es que en
medio de esta dificil experiencia, en medio de esta “rutina repetida, [en
donde] subo la escalera y vuelvo a caer en lo mismo” algunas de las madres
de hijos con discapacidad comparten con otras su necesidad de reconocer lo
que han pedido lograr. Los siguientes tres testimonios dan cuenta de la
posibilidad del movimiento; la maternidad no es una institucién que haya
quedado definida de una vez y para siempre, ni siquiera, podriamos decir,

en una experiencia como la que nos ha ocupado en los Gltimos anos:

“Hay que valorar lo que hacemos, no sélo pensar si fue o ne mi culpa.
Aunque sean pequerias cosas que upo ve como pequenas. Lo
primerdial es apreciarnos porque solo asi podemos salir adelante.”

“Es retativamente normal que se agote la paciencia, no es que uno
sea mala madre. Hay que darse espacio para uno, no todo el tiempo
es para los hijos. Darse tiempo es importante para nuestra estima. Yo
hablo desde que tengo més afios...”
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“Yo al principio me sentfa culpable de que ella hubiera nacido asf,
pero con lo que he hecho hasta ahorita con ella mi hija ya va a
cumplir cuatro afios, habla mas bien, come bien, porque al principio
lo que comia se te venia por la nariz precisamente porque tenfa
abierto el paladar, pero ahorita... con el tiempo, uno ve los resultados
y no tiene uno la culpa de que las cosas hayan salido asi, entonces
hay que echarle ganas, pedirle a Dios y ver los resultados, cuando
uno ve los resultados se siente uno satisfecho, contento.”

“Si s6lo te dedicas a ellos y a ellos en dénde queda uno, también es
guererse uno mismo, si no, va a pasar como lo de los alacranes, los
bebés se comen a las mamas [...] Hay mamas que prefieren andar con
las ropas remendadas por darle todo a sus hijos y eso no se vale.”
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Discapacidad y maternidad: la dimensién politica del amor y el cuidado.
(Consideraciones finales)

En los capitulos anteriores he sefialado que la intencion de detenernos en el
periodo que comprende el siglo XIX -incluso un poco antes- y parte del XX es
porque me parece que en este lapso de tiempo se construyeron las significaciones
sociales imaginarias mas fuertes de la institucion de la discapacidad y de la
maternidad. No obstante, frente al impulso que entonces tomaron las ideas de
orden, desarrollo y progreso -que demandan a su vez la existencia de individuos
“sanos”, “triunfadores” y “exitosos”-, ha ido constituyéndose -de manera mas
explicita- en las dltimas tres o cuatro décadas, un discurso, podriamos decir,

alternativo.

Para el caso de la diversidad fisica o intelectual, ya en nuestro capitulo dos,
hacfamos referencia los movimientos internacionales -el Movimiento de Vida
Independiente, por ejemplo- o a las experiencias locales que, acercandose -unas
mas, unas menos- a los postulados de la estrategia de Rehabilitacién Basada en la
Comunidad (RBC) que privilegia una perspectiva de derechos, han abonado en la
construccién de una mirada inclusiva de la discapacidad; este es el caso de los
aprendizajes que pueden compartir organizaciones de la sociedad civil tales como
el Centro de Atencidn Infantil “Pifia Palmera” en Oaxaca, CAMADDS en Chiapas o

PROJIMO en Sinaloa.

Como también ya hemos dicho, sin duda, uno de los logros mas significativos en la
historia reciente del tema de la discapacidad es la declaraciéon de la Convencidn de
los Derechos de las Personas con Discapacidad que, a decir de Ricardo Bucio, “[..)]
no presenta la discapacidad como un problema, una enfermedad, una situacién a
mejorar o una necesidad a enfrentar. El eje del documento de Naciones Unidas es
su interaccién con las barreras del entorno y la necesidad de modificar éste en lo
legal, politico, social, econdémico y cultural. El acento esta en la eliminacidn de la

discriminacion.” (Bucio, 2007:101)
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No estd de mas decir que de no hacer exigibles los postulados de dicho documento,
de no vigilar criticamente su coherencia argumentativa y sus formas de aplicacion
que incluyen la participacién y el protagonismo de las personas con discapacidad,
la Convencién -como cualquier otro instrumento juridico- corre el riesgo de

institucionalizarse y traicionar su propio proyecto.”?

Aln, si asumimos lo anterior, debemos reconocer tal y como senala Maria Teresa

Fernandez que:

“La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
es el primer tratado internacional de derechos humanos con caracter
vinculante en materia de discapacidad.

El término vinculante significa que, gracias a los mecanismos de que dispone
la Convencién para su supervisién tanto a nivel internacional como nacional,
su cumplimiento se vuelve obligatorio y exigible para todos los paises que lo
ratifiquen, con lo que se convierte en parte de los sistemas juridicos
nacionales para la proteccién de los derechos de las personas con
discapacidad.

La CDPD representa para las personas con discapacidad y a las
organizaciones de la sociedad civil que trabajan con ellas, una herramienta
extraordinariamente valiosa para guiar su trabajo desde la perspectiva de
los derechos humanos.” (Fernandez, 2007:67)

De este modo, se puede plantear que a partir de esta otra forma de mirar al sujeto
en condicién de discapacidad es posible decir que nos vamos acercando a la
construccién de un nuevo orden subjetivo respecto de las formas que tenemos de
representar a los “otros”. Sin duda, junto a la lucha por la dignidad y la justicia que

han entablado las mujeres y las poblaciones negras e indigenas, hoy el movimiento

" Dado el caracter reciente de este documento, uno de los enormes problemas gque ya enfrenta es que
aun es desconocido para muchos, especialmente para los llamados prestadores de servicios que de
alguna u otra forma tienen que ver con la discapacidad (personal del dmbito laboral, de salud,
educacion y otros). Afiadido a esto, siempre es necesario estar atento de la trayectoria que han
recorrido otras experiencias, por ejemplo la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los Derechos del
Nifo que, como todos sabemos, es frecuentemente sometida al vacio de sentido ahi en donde la
negacion al derecho a la alimentacion y nutricién constituye hoy por hoy una de la mayores amenazas
contra la vida de los nifios; lo mismo puede decirse del peligro al que son expuestas miles de vidas
infantiles -y aduitas- cuando los gobiernos, sometidos a las imposiciones econdmicas de la empresas
trasnacionales, autorizan la construccion de vertederos téxicos en los margenes de las poblaciones.
Sobre este tema puede consultarse la interesante investigacion de Denisse Villegas, Fabiola Gomez y
Teresa Herndndez sobre el movimiento Todos Somos Zimapan. Area de Concentracién en Psicologia
Social, Licenciatura en UAM, Xochimilco, 2011.
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de las personas y organizaciones que trabajan en el terreno de la discapacidad
representan una de las opciones para construir una vida menos caracterizada por

el menoscabo y discriminacion.8?

Hablamos entonces de un nuevo orden subjetivo ahi en donde observamos que
insisten en mantenerse firmes las significaciones decimondnicas de la exclusion y
se levantan frente a éstas experiencias y saberes que van construyendo estrategias

de reflexion y accién ante los nuevos desafios sociales.

Uno de los aportes tedricos mas criticos que encuentro sobre las condiciones de las
personas con discapacidad es la que lleva a cabo la filosofa estadounidense Martha

C. Nussbaum desde el marco de la justicia, especificamente de la justicia social.

En un interesante texto, titulado Las fronteras de la justicia esta autora plantea una
tesis fundamental para nuestras sociedades modernas: “En la actualidad persisten
tres problemas no resueltos de justicia social cuya escasa presencia en las teorias
existentes resulta especialmente problematica.” Entre estos problemas,
encontramos el de la justicia hacia las personas con discapacidades fisicas y

mentales.B!

Para esta autora, las ideas que tenemos sobre quiénes somos y por qué vivimos
juntos, definen de algiin modo, las coordenadas de los principios politicos que nos
orientan y de las personas que pueden participar en su eleccion. En un analisis de
las distintas versiones clasicas del contrato social -en su version occidental-, pero

sobre todo, en un ejercicio de acercamiento y distanciamiento teérico con los

* La similitud de problemas que enfrentan las personas con discapacidad, las mujeres y las poblaciones
consideradas menos civilizadas es cada vez mds evidente. Considerados en diversos momentos de la
historia como improductivos -en el sentido econdmico usual- estos sectares quedan limitados por una
serie de barreras impuestas socialmente. “Su relativa falta de productividad bajo las actuales
condiciones no es <<natural>>, es el producto de una organizacion social discriminatoria.” {Nussbaum,
2007:125,129)

! Los otros dos aspectos que las teorias de la justicia deben afrontar son, por un lado, el problema de la
Justicia para todos los ciudadanos del mundo; y por el otro, los criterios de tratamiento que otorgamos a
los animales no humanos. A menudo, dice la autora, “se ha reconocido que el dolor o la indignidad que
sufren los animales a manos de los seres humanos es una cuestion ética; es mas raro que se reconozca
cOmOo una cuestion de justicia social.”
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principios contractualistas de John Rawls, Nussbaum construye una mirada critica
sobre una de las significaciones sociales modernas que, sin duda, ha determinado

las relaciones entre los sujetos: El beneficio mutuo.

“La tradicion occidental ha producido muchas teorias de la justicia social. Una de
las mas poderosas y duraderas ha sido la idea del contrato social, segun la cual un
conjunto de individuos racionales se unen en busca de un beneficio mutuo, y
acuerdan abandonar el estado de naturaleza para gobernarse a si mismos a través
de la ley.” (Nussbaum, 2007:22). Encontramos entonces que el orden de la justicia,
la planificacién y organizacién social, suponen la participacién racional de
individuos "libres, iguales e independientes [..] miembros plenamente
cooperantes de la sociedad a lo largo de una vida completa.” Desde este marco de
referencia, los sujetos con discapacidades fisicas y mentales; los “otros”
pertenecientes a distintas nacionalidades, razas o culturas estigmatizadas como
inferiores a las nuestras; y, por supuesto, aquellos que no pertenecen a la especie
humana, quedan completamente al margen de la construccién de los principios
politicos debido a que son juzgados por su “poco o nulo valor” productivo y
utilitario. En este sentido, los principios de la justicia que hasta ahora hemos
conocido, parecen operar la exclusion desde un doble sentido: por un lado, se
deduce que no es posible establecer las relaciones de igualdad, libertad y
racionalidad que se requieren -porque ni las personas con discapacidad, ni los
“otros” inferiores, ni los animales no humanos son dignos de tal condicién-; y por
el otro, porque se prejuzga que no se lograria -de un probable vincuto- un beneficio
mutuo: “;Qué valor utilitario puede tener la relacion con una persona con
discapacidad intelectual severa?” “;Qué gano al acercarme a un migrante
tercermundista o cuales serian los beneficios al considerar que los animales no
deberian ser ajenos a la idea de dignidad, aunque no respondan a la racionalidad
humana?”’, son preguntas que implicita y explicitamente definen buena parte de

nuestras relaciones cotidianas.82

®% “{a idea de contrato social nos muestra ahora su rostro desnudo. Por més contenide moral que
introduzcamos en el punto de partida, nada puede borrar que la razén de fondo para salir del estado de
naturaleza son los beneficios derivados de la cooperacion mutua, unos beneficios definidos por todos
estos tedricos en términos tipicamente econdmicos. Esta imagen de la cooperacion va intimamente
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Desde estos planteamientos, Nusshaum va a insistir la necesidad de buscar otros
principios de justicia que garanticen un trato justo y equitativo a las personas con
diversidad funcional. Esto no resultaria tan dificil si reconocemos, como dice la
autora, que todos los humanos somos animales completamente interdependientes;
es decir, con una necesidad permanente de los otros; nacemos siendo bebés -dice-
y terminamos con frecuencia bajo otras formas de dependencia; de este modo, si
asumimos la vulnerabilidad que nos constituye y la racionalidad que logramos
como una capacidad que es temporal, entonces probablemente los significados que
atribuimos al respeto dejarian de estar directamente vinculados con la pregunta:

;somos o no seres eficientes y productivos?8?

En este sentido y de acuerdo con esta autora, el orden de la justicia no sélo queda
enmarcado por una situacién de relativa igualdad donde las personas buscan un
acuerdo motivadas por la expectativa del beneficioc mutue. La sociedad, dice, esta
unida por un amplio abanico de afectos y compromisos, sélo algunos de los cuales
tienen que ver con la productividad. Hay momentos de la vida en donde las
personas hacen cosas por amor y por afecto, mas que por respeto mutuo; en estos
momentos el contrato social esta fuera de lugar y la igualdad no es un valor central.
En sintesis, se debe de decir que "La productividad es necesaria, e incluso buena;

pero no es la finalidad de la vida social.” (Nussbaum, 2007:168).

En Las mujeres y el desarrollo humano, Martha Nussbaum va a plantear su
construccién tedrica sobre el enfoque de Ias capacidades como una especificacién
del enfoque de los derechos humanos. Compone una lista conformada de diez
capacidades que son entendidas como requisitos basicos para una vida con

dignidad humana. 84

asociada a la idea de que debemos restringir el grupo inicial de los negociadores a aquellos que poseen
unas capacidades productivas <<normales>>.” (Nussbaum, 2007,131).

* También puede consultarse la interesante obra de Richard Sennett £f respeto. Sobre la dignidad del
hombre en un mundo de desigualdad. En ella, el autor lleva a cabo un imprescindible analisis sobre las
significaciones del parasitismo, el fracaso y la dependencia entendidas como algo denigrante; sin duda
estos analisis echan una enorme luz sobre las formas modernas de representar a la diversidad funcional.

Ba . .
La tista de las capacidades humanas que propone la autora es:
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Aunque en este momento no podemos detenernos a desarrollar esta propuesta, es
importante decir que desde este enfoque las interrogantes que tendriamos que
estar planteandonos en el contexto de la discapacidad, no son las relacionadas con
el dinero que se necesitaria para que las personas con discapacidad alcanzaran
una vida “normal”, sino mas bien, qué cosas pueden o no hacer esas personas y
cuales capacidades habria que promover en ellas para que puedan ser miembros
de la sociedad durante toda su vida. Las capacidades no son atributos innatos, sino
que deben ser desarrolladas y promovidas en el orden social; para las personas
sordas, ciegas o que usan sillas de ruedas es necesario que la sociedad adapte las
condiciones del entorno para incluirlas, es decir, para que habiten el mundo

publico porque es de interés para todos que ellas se presenten ahi.

Tengo que advertir que en este breve recuento estoy dejando pendiente un debate
que los tedricos e impulsores del modelo de la diversidad funcional han
establecido con la teoria de las capacidades de Nussbaum. Para Javier Romafiach
por ejemplo, al establecer un conjunto de capacidades y funcionamientos
Nussbaum define un concepto de persona que no atiende a la diversidad real de los
seres humanos, puesto que se parte de una nocién de normalidad inventada por la
estadistica. La firme resolucién de promover el desarrollo de estas capacidades
basicas en todas las personas, sea cual sea su situacién y preferencias, es una de las

mayores preocupaciones de este modelo ya que supone, dice, "una concesion al

1) La capacdad de vivir una vida digna y plena; 2) de tener buena salud, incluyendo la salud
reproductiva; 3) de procurar la integridad corporal que hace que el cuerpo sea tratado como soberano,
4) la capacidad de utilizar los sentidos, imaginar, pensar y razenar de forma <<verdaderamente
humana>>; 5) la capacidad de poder construir relaciones afectivas fuera de uno misme, de amar a
quienes nos aman y cuidan de nosotros, y en general de experimentar nostalgia, gratitud y temor
justificado; 6) la capacidad de compremeterse en una reflexidn critica acerca del planteamiento de la
propia vida, ello implica, proteccion de la libertad de conciencia; 7) la capacidad de afiliacién, significa
ser capaz de vivir con y hacia los otros, de reconocer y mostrar preocupacién por otros seres humanos,
de comprometerse en diferentes maneras de interaccion social. También incluye la capacidad de
respetarse a si mismo y ser capaz de defender la no humillacidn; 8) ser capaz de vivir en una relacion
respetuosa con otras especies a la humana; 9} la capacidad de jugar, reir y disfrutar de actividades
recreativas y; 10) la capacidad de participar en el entorno politico que gobiernan la vida propia y ello
incluye la preteccidn de la libre expresion y asociacion. Esta altima contempla también la capacidad de
acceder a los bienes materiales en condiciones de igualdad con otres.
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capacitismo, como aquel prejuicio que consiste en presuponer que unas
determinadas competencias son mas importantes que otras, y puede tener
consecuencias desastrosas para las personas con diversidad funcional.” Para esta
corriente los planteamientos de Hans Jonas sobre el principio de responsabilidad

serian mucho mas afortunados. (Romaniach, et.al. 2009:6)

Si bien tenemos que estudiar a fondo estas diferencias nos parece que las
reflexiones de Nussbaum no se agotan en el tema de las capacidades, aunque sea
éste una de sus principales lineas de anélisis. En la necesidad de buscar relaciones
llenas de sentido con los otros y en la idea de que debemos de obligar a nuestra
imaginacién a algo mds que la rutina habitual, la mirada de esta pensadora nos ha

parecido fundamental basicamente por cuatro razones:

a) Subraya la continuidad que existe entre una perscna “normal” y aquellas
que son diversas en sus funciones fisicas o intelectuales; cualquiera de
nosotros, en cualquier momento, temporal ¢ definitivamente, podemos
estar en esta condicion. Desde esta perspectiva, la discapacidad no queda
encerrada en una vida especial facil de separar de la <<media>>.

b) Reconoce la diferencia y diversidad como parte constitutiva de la condicién
humana. No se trata de enfrascarnos en una discusién tramposa de si
debemos o no hacer algo para “compensar” el grado de ceguera, la habilidad
para caminar o la capacidad de escucha; de lo que estamos hablando en
realidad, dice, es de abandonar nuestra obsesion por la normalidad.

c) Coloca el tema de la discapacidad en el contexto de los principios politicos.
La pregunta castoridiana de ;qué es lo que mantiene unida a una sociedad?
puede quedar complementada con la interrogante de ;cdmo es que se
mantiene unida a una sociedad? Si dibujamos una respuesta desde
Nussbaum y recuperamos las preocupaciones mismas de Castoriadis
podriamos decir que las teorfas modernas del contrato social excluyen de
facto al “otro”, en este caso a la diferencia funcional fisica 0 mental.

d) Por altimo, y siendo a nuestro juicio uno de los aportes mas importantes,
Nussbaum ofrece los argumentos necesarios para descentrar la
discapacidad de la persona con diversidad fisica o mental y la incluye

dentro de una concepcién de relaciones sociales profundamente
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interdependientes. Esto significa que el contexto de la discapacidad nos
obliga a pensar, no sélo en la persona diversa, sino en el otro “normal” que
también tendrd que re-habilitarse (y es aquf en donde la autora otorga un
papel fundamental a la educacion) para participar en la construccion de un

mundo en el que no debiera haber sujetos de primera y segunda clase.®

Entonces, en el intento de dar continuidad a estas miradas “alternativas’ nos
parece importante seguir interrogando aquellos aspectos que parecen haber
quedado cristalizados en el contexto de la diversidad funcional. Por esta razén
hemos insistido desde el inicio de este escrito que es necesario reconocer diversos
angulos de reflexion en torno del tema de la discapacidad y como ya hemos
argumentado, nos ha parecido importante echar una mirada a la dindmica de la
institucién materna en este contexto. A modo de cierre y después de revisar en
nuestros capitulos dos y tres parte de la génesis de las instituciones de la
discapacidad y la maternidad modernas, vamos a referirnos a tres aspectos que, a
nuestro juicio, pueden abonar en una reflexién critica sobre las formas de
significacion e intervencion en torno de las personas con discapacidad:
Trabajaremos brevemente el tema del amor materno en el contexto de la
discapacidad, el cuidado, y finalmente -lo que hemos llamado- las dimensiones

politicas del amor y el cuidado.
5.1 El amor materno en el contexto de la discapacidad

En nuestro capitulo dos hicimos referencia a las criticas y reflexiones que se han
llevado a cabo sobre la perspectiva médica para pensar la discapacidad, y esto ha
constituido sin duda un interesante ejercicio que cuestiona aquella idea de que la
diversidad fisica, intelectual o emocional debe ser abordada Gnicamente desde una

perspectiva biologicista. También hablamos ya de cémo la discapacidad -en tanto

** En un interesantisimo texto titulado £/ cultivo de la humanidad, imprescindible para quienes estamos
cerca de la formacion profesional v los espacios universitarics, Martha Nussbaum plantea sobre la
educacién lo siguiente: “Nuestro campus educan a nuestros ciudadanos. Llegar a ser un ciudadano
educado significa aprender una serie de hechos y manejar técnicas de razonamiento. Pero significa algo
mas. Significa aprender a ser un ser humano capaz de amar y de imaginar. Puede que continuemos
produciendo ciudadanos estrechos de mente con dificultades para entender a las personas diferentes
de ellos, y cuya imaginacion raramente se aventure a ir mas alld de su [condicidn] local.” (Nussbaum,
2001:35)
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condicion social- ha logrado incluirse en los debates contemporaneos sobre los
derechos humanos; y desde aqui nos encontramos con una importante vertiente
de trabajo y lucha para colocar los temas relacionados con la discapacidad en el

ambito de las politicas publicas.

No obstante la trascendencia de estos ejercicios e incluso gracias a ellos, pensamos
que es necesario continuar desmontando aquellas significaciones que damos por
hecho, aquellas ideas fijas que, a nuestro juicio, continiian siendo un fundamento

importante del orden establecido.

Hemos dicho desde el principio que para pensar la discapacidad y los procesos de
exclusion que la acompanfan, es necesario reflexionar sobre otras instituciones que,
codo a codo con ella se dan a la tarea de reproducir la injusticia y la inequidad:
conocemos ya interesantes trabajos sobre discapacidad y cuestiones de género,
sobre la relacién pobreza-discapacidad, la vulnerabilidad de la infancia en
condicién de discapacidad, las poblaciones indigenas y rurales frente a la
diversidad funcional, etc® Y aun reconociendo la urgencia de continuar
profundizado sobre estas problematicas, nos ha parecido necesario estudiar el
tema de la discapacidad desde otro lugar, un lugar que por naturalizado se
muestra casi invisible, que damos por hecho y dificilmente lo hacemos explicito:

ese lugar es el tema de la maternidad.

¢Por qué elegir la experiencia materna como lugar de mirada, cémo dngulo de
interrogacién? Como ya hemos creido argumentar, porque las mujeres y la

maternidad estan colocadas en el centro mismo de la institucién de la sociedad.

Porque si estamos interesados en construir relaciones mas justas y equitativas es
necesario preguntarse por aquellas formas de heteronomia social que pasan

desapercibidas, y ello lo podremos lograr si hacemos el intento por des-positivizar

* De acuerdo con el Documento de Posicién Conjunta de fa OIT, la UNESCOQ vy la OMS, RBC Estrategia
pora la rehabititacion, lo igualdad de oportunidades, ia reduccion de ia pobreza y la integracion social de
las personas con discapacidad, |a discapacidad y la pobreza estan fuertemente correlacionadas: “la
pobreza conduce a un aumento de la discapacidad, y la discapacidad a su vez, genera mas pobreza.” Sia
esto afiadimos que Ja escasez de recursos materiales y naturales afecta en mayor grado a las mujeres,
los nifios y las comunidades indigenas que han sido permanentemente sometidas a la exclusion,
entonces no es dificit observar la conexion entre todos estos aspectos v la diversidad fisica y mental.
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nuestro pensamiento, si la racionalidad con la que nos movemos deja de estar
marcada por la estrechez de la dicotomia que anula la complejidad y polariza
siempre entre lo bueno y lo malo, lo correcto y lo incorrecto, lo normal y lo

anormal, el saber y la ignorancia, lo publico y lo privado.

Estamos convencidos de que la discapacidad no agota sus cuestionamientos en el
ambito de lo piblico, sino que el ltamado espacio privado también debe de ser
pensado. De acuerdo con Nussbaum, no hay que considerar ninguna instituciéon
como “privada” y, por lo tanto fuera del alcance publico, la maternidad es -en tanto
institucién- una construccion social. La metodologia de RBC atinadamente sefiala
la necesidad de trabajar sobre la rehabilitaciéon en dos niveles o en dos carriles,
uno enfocado en la persona y su familia y el otro enfocado en lo social; no obstante,
es importante reconocer que estos carriles no sélo son lineas paralelas que se
acomparian, sino permanentes espacios de encuentros y desencuentros. Dada la
existencia de interacciones y de fuertes vasos comunicantes entre uno y otro,
dehemos de preguntarnos cuéies son las acciones gue construimos en uno y que

tienen fuerte incidencia en el otro.

A partir de la experiencia que hemos tenido con los grupos conformados
basicamente por madres y aun cuando hemos reconocido ciertos saberes y
expresiones de resistencia, no podemos dejar de sefalar la fuerte presencia que
tiene -sobre todo para las organizaciones que intervienen en este contexto- el
llamado amor materno. De acuerdo a lo que hemos observado, nos encontramos
frente a la idea de que la maternidad es un proceso natural que deberia hacer que
las madres cuidaran, protegieran y colaboraran en los procesos de rehabilitacion
de sus hijos de forma natural; sélo por el simple hecho de ser madres y de ser
mujeres. Por supuesto, si la madre no esta presente, la misma demanda social sera
colocada en las ahuelas, las tias e incluso las vecinas a quienes se les atribuye una
serie de caracteristicas relacionadas con los sentimientos, el amor y la devocién.
Bajo este orden subjetivo, se suscribe Ja presencia de una informacién innata sobre
la manera en que se debe cuidar a los hijos e incluso sobre las formas de quererlos

y protegerlos.

De acuerdo al moderno ideal de feminidad y la romantizacién de la “buena mujer”,

generaimente se espera que, al convertirse en madre, la mujer encuentre en ella
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misma todas las respuestas a su nueva condicién, Como si se tratara de una
informacién que ya esta ahi, como si se naciera con ella y sélo esperara la
oportunidad para ser usada. Bajo esta idea de que el amor y las recetas de cuidado
y crianza de un hijo estdn inscritas en la naturaleza femenina, a las madres de hijos
con discapacidad terminan delegadndose tareas enormemente complejas: aun
cuando el tiempo que se invierte en Ja alimentacién, la limpieza y el descanso de un
nifio en condicién de discapacidad sea, en algunos casos, mucho mayor que el
utilizado en el cuidado de un nifio “normal”, las madres -miembros del sexo débil-
deben maostrar “la fortaleza” que les otorga precisamente la condicion para la que

fueron creadas y educadas: el amor y la crianza incondicional de los hijos.

Bajo este marco de referencia, las madres que se sacrifican, las que son
incondicionales, que dan todo por sus hijos, que cumplen con lo que de ellas se
espera, seran siempre las “buenas madres”. Como en ningln otro caso, se espera

que el tiempo y la intensidad de los cuidados sean de inmersién total.

Como ya hemos sefialado en el capitulo anterior, efectivamente encontramos en las
voces de las madres la idea de que el cuidado de los hijos debiera ser reconocido
taimbién como trabajo, no obstante debemaos de hacer notar cémo es que en ningun
momento hablan “del mismo” trabajo que llevan a cabo los hombres, es decir, de
ese que pueda ser retribuido en términos economicos; en realidad, parece ser que
estas expresiones no dejan de estar cerca de la érbita del deber ser femenino que
se atrinchera en lo doméstico y no logra justificar la necesidad de trabajar fuera

del hogar.

El sector médico, el educativo y los distintos profesionales que se mantienen
permanentemente atentos de los modos en que las madres responden a las
necesidades de los hijos, han construido -desde hace un siglo y medio- un discurso
que sefiala las prioridades que las madres deben dar a sus acciones; aun cuando el
proceso de industrializacién y el desarrollo del capitalismo “permitié¢” a las
mujeres una participacion en el contexto laboral, no deja de sefialarse como su
mision fundamental la proteccién de la familia, es decir, el cuidado de los hijos y
del marido. Cuando se trata de la crianza de un hijo con discapacidad la
naturalizacion del cuidado "por amor” es un aspecto que no se somete en ningin

momento a discusién. Por el contrario, si nos encontramos frente a lo que, desde el
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orden instituido, denominamos el descuido o la irresponsabilidad, entonces la
estigmatizacion sobre las madres no se hace esperar y hacemos de ellas mujeres
ignorantes. ;No estamos aqui frente al mismo discurso decimonoénico que
construyé un curriculum que pretendia hacer y mostrar a las mujeres como

buenas ciudadanas abnegadas y entregadas al bien de la nacién?

aoodr

Las frases "madres especiales”, “madres sacrificadas”, “buenas madres”, “madres
responsables”, “madres héroe” ;hasta donde reproducen las pretensiones de los
discursos basados en el progreso y desarrollo que, a su vez, dice Maria Mies,
continuaron con la labor inconclusa del colonialismo? ;Cuando promovemos que
las mujeres se hagan cargo del cuidado incondicional de los hijos en realidad de
qué discursos nos estamos haciendo cargo? ;Cuando centramos la atencién
exclusivamente en las necesidades y derechos del hijo con discapacidad, tenemos
la posibilidad de preguntarnos si la mujer que le cuida es también un sujeto de

derechos?

De pronto hemos observado, y asi tratamos de relatarlo en el capitulo pasado, que
para las madres de hijos con discapacidad estos discursos logran encontrar -
aunque efimeros- pequefios espacios de fuga; a través de la broma, los lapsus, los
rumores, los momentos de desahogo vy su lentitud o estilo pausado, las mujeres
alcanzan a enunciar -no necesariamente al nivel de lo consciente- la ambivalencia

constitutiva del vinculo materno infantil.

Pero este no parece ser el caso de los especialistas que intervienen en el campo de
la discapacidad; para ellos hay una légica racional y lineal: ser madre es igual a una
entrega incondicional, es un hecho natural e innato el que lleva al cuidado y
preocupacion por los hijos; para los médicos, maestros, terapeutas, trabajadores
sociales y demas, las mujeres “deberian” dar muestra de lo que son, madres
responsables, comprometidas e informadas que, motivadas por “su naturaleza”

son capaces de encontrar el camino correcto para sus hijos.

Es importante insistir en que cuando hacemos referencia al amor maternal como
una construccion social no estamos diciendo que éste no exista, por supuesto que
existe, es un sentimiento humano y como todo sentimiento “el amor maternal es

incierto, fragil e imperfecto”, pero es también, como todo sentimiento, aquello que
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queda expuesto al conjunto de significaciones sociales imaginarias de una sociedad
dada. Después de casi dos siglos, buena parte del orden social vigente continta
atribuyendo a las mujeres las caracteristicas de la comprensién, el sacrificio y

sobre todo su lugar en la divisién social y sexual del trabajo.

Asi las cosas, y antes de continuar con nuestro préximo apartado, solo decir que las
experiencias de reflexién e intervencion en el ambito de la discapacidad guardan
aun un enorme pendiente al considerar como parte de la naturaleza femenina al
llamado amor materno. Si bien la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y el Documento Conjunto sobre RBC muestran una enorme prudencia
en estos aspectos, habria que preguntarnos en detalle qué estamos haciendo para
promover los derechos y capacidades de cada uno de los miembros de la
comunidad. Es posible que tengamos que pensar que alli en donde consideramos
los derechos de las personas con discapacidad debamos también considerar los de

sus cuidadores, ya que:

“[...] buena parte de este trabajo de asistencia se realiza habitualmente sin
retribucién y sin un reconocimiento publico de que se trata de un trabajo.
Organizar esta asistencia de modo que no explote al cuidador también parece una
de las tareas basicas de una sociedad justa. En otra época se daba por supuesto que
todo este trabajo iba a cargo de unas personas (especificamente, las mujeres} que
no eran tampoco ciudadanos de pleno derecho y que no tenian necesidad de
trabajar fuera del hogar. No se les preguntaba si querian hacer ese trabajo: era
simplemente el trabajo que les correspondia, y se daba por supuesto que lo
realizaban por eleccién, por amor, aunque en general tenfan poco margen de
eleccion en esta materia. [...] Pero las realidades de la vida en los paises que siguen
dando por supuesto (tal como siguen haciendo en alguna medida todos los paises
modernos)} que este trabajo se llevard a cabo gratuitamente, <<por amor>>, sigue
imponiendo enormes cargas a las mujeres en todo el espectro econdémico, y reduce
su productividad y su contribucién a la vida civica y politica.” (Nussbaum,
2007:114)

En su analisis sobre los estudios feministas Everingham encuentra que para éstos
“Mientras [las madres] contintien asumiendo la carga primaria de esta crianza, la

extension de los derechos universales a las mujeres no podra superar la diferente
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situacién en que se encuentran hombres y mujeres en relacion al trabajo y a la

actividad puiblica.” (Everingham, 1997:148)

Hecho este sefialamiento, habria que decir que ahi en donde estamos tratando
construir un mundo en el que se incluya plenamente la diversidad funcional, nos
vernos llevados a cuestionar esas otras significaciones que, no por naturalizadas o
“normales” son menos discriminativas y excluyentes. Si el amor, como hemos
querido mostrar, no es un componente innato de las mujeres, entonces parece
necesario asumir que el vinculo entre las madres y sus hijos es mas complejo de lo
que parece y por esta razon resulta insuficiente apelar sélo a la voluntad “natural”
de las madres para participar en los procesos de rehabilitacién de sus hijos.
Reconocer que estarnos frente a una experiencia o frente a un acontecimiento que
supone un proceso de aprendizajes, probablemente, nos lleve a tejer puentes entre
diversas acciones y en diversos sentidos. Si la discapacidad es, como hemos dicho,
un atributo que se construye desde el orden social y, por lo mismo, estamos en
posibilidad de desarmarlo y considerar la diversidad fisica o intelectual como un
“valor enriquecedor de la sociedad”, entonces las ideas que guardamos sobre el
deber ser materno también pueden sometidas a discusidon y considerar que es
necesario construir nuevas formas de maternidad que no nieguen a las mujeres
madres como sujetos importante en esta relacién; dicho de otro modo, no sélo la
discapacidad analiza nuestras propias formas de alienacidn, también las ideas que
hemos construido sobre la maternidad nos devuelven los modos en que hemos

asumido los encargos del sistema dominante.
5.2 El cuidado de las personas con discapacidad

De la mano del llamado amor materno nos encontramos con la idea del cuidado,
otra significacién que es importante someter a revisién, Este tema nos parece de
una complejidad enorme y si nos animamos a interrogarlo tendriamos material
suficiente para una investigacién independiente; el cuidado, es en realidad un
campo de conocimiento que ha orientado las reflexiones de Ja filosofia moral y las
teorias feministas, ha sido también ambito de preocupacién de profesiones como
la enfermeria y por supuesto tema central en las teorias sobre el desarrollo del
nifio. Ademas, en los Ultimos afios el cuidado es un componente importante en la

lucha por los derechos de las personas con discapacidad y su expresién en las
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politicas puablicas. En este apartado nos referiremos a este tema sélo para plantear
algunas de las ideas gue tienen que ver con la llamada feminizacion del cuidado en

el contexto de la discapacidad.

Varios autores han reconocido que en el cuidado de los nifios, de las personas
mayores dependientes o que se encuentran en condicion de enfermedad, asi como
de las personas que son diversas en sus funciones fisicas o intelectuates, el papel
de las madres, hijas 0 hermanas tiene un lugar predominante. Generalmente el
cuidado se da de un modo informal y se sostiene sobre la idea de que éste es un
campo de accién propio de las mujeres. De acuerdo con alguna de sus

caracteristicas, el cuidado informal:

Tiene rostro femenino. No es considerado como trabajo, es decir tiene el estatuto
de una accién poco productiva y por lo tanto no es remunerado econdmicamente.
No se reconoce como motivo de cansancio ni otorga lugar alguno a quien lo
desempena. No se le atribuyen talentos, ni habilidades valiosas y ningun tipo de
reconocimiento. Por el contrario, quien se dedica al cuidado parece portar el signo
de quien ha “fracasado” frente a los “logros” de los otros (las mujeres frente a los
hombres, la enfermera frente al médico, la hermana menor frente a los mayores, la

asistente frente al maestro y la madre frente al padre).

Para varios autores, -como Soledad Arnau, por ejemplo- el cuidado es una de las
forma de opresion de las mujeres en el sistema patriarcal vigente y, en el contexto
de la discapacidad, generalmente se convierte en un conflicto que limita o anula la

libertad tanto de la persona que cuida como de la que es cuidada.

Por supuesto que el cuidado no siempre es el mismo, ni en todos los casos guarda
las mismas formas. De acuerdo con Nussbaum, las personas mayores son mucho
mas dificiles de cuidar que los nifios con diversidad fisica o intelectual pues
generalmente son personas mas defensivas y -en el marco de un sistema que
venera la belleza corporal- fisicamente menos agradables de tratar. 87 “Lavar el

cuerpo de un nifio con sindrome de Down parece una tarea mucho mas amable

87 . . . .
Sobre el rol de las emociones en relacidn con las personas con discapacidad el texto Ef ocuitomiento
de lo humano. Repugnancia, verglienza y ley de Martha Nussbaum es un importante referente.
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que lavar el cuerpo incapacitado e incontinente de un padre o una madre que
detesta encontrarse en esa situacion, sobre todo cuando tanto el asistente como el

asistido recuerdan sus mejores afios.” (Nussbaum, 207:112).

Desde el Movimiento de Vida Independiente y el Modelo de la Diversidad las
personas con discapacidad debieran de contar con una figura laboral denominada
“Asistencia Personal”; la propuesta es interesante, sin embargo si reconocemos
que para los llamados paises en desarrollo el binomio pobreza y discapacidad es
una enorme constante entonces encontramos que a la necesidad de la asistencia
personal se sobreponen necesidades urgentes relacionadas con la alimentacion-
nutricién, la educacion, la vivienda, el trabajo y la salud de la persona con

discapacidad, de su familiay de su comunidad.

En este contexto y asumiendo la urgencia de atencién de muchas otras carencias,
parece también importante preguntarse si es necesario cuidar del cuidador, de las
cuidadoras y en concreto de las madres. En relacion con el cuidado de los hijos con
discapacidad no nos resulta dificil seguir la tesis de Nussbaum al plantear que “La
mujer es tratada no como un fin en si mismo, sino como un agregado o un
instrumente de las necesidades de los otros, como una mera reproductora,
cocinera, fregadora, [...Jcuidadora, mas que como una fuente de capacidad para

elegir y perseguir metas y como una fuente de dignidad en si misma”(2002:322)

En la relacién madre - hijo con discapacidad frecuentemente nos encontramos con
que las mujeres no tienen un lugar y un espacio para ellas mismas. En tanto
reproductoras y dadoras de cuidados, la mujeres, las madres se convierten en un

objeto para el uso de los otros.

En la experiencia que acompafiamos con el CAl "Pifia Palmera” una de las
preguntas que fueron dibujandose en este proceso fue la siguiente: ;Las
capacidades de quién consideramos al mirar la discapacidad? Y como ya hemos
dicho, las capacidades y posibilidades del sujeto con discapacidad se presentan
como medulares, no obstante nos ha parecido importante detenernos en los
saberes y posibilidades de las madres para pensar sobre ellas como personas, para

afirmarse a si mismas como sujetos y cuestionar encargos maternales idealizados.
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Una vez mds, nos parece que la propuesta de Nussbaumm de pensar a cada una de
las personas como un fin en sf mismo puede orientar la construccién de un lugar
mas equitativo para las mujeres; es decir, desde su enfoque las madres de hijos con
discapacidad deberian de ser tratadas como sujetos “aparte” y no simplemente
como un agregado para los fines de otro, asi sean los fines o las necesidades de un
hijo con discapacidad. Probahlemente si nos animamos a cuestionar la arraigada
significacion del amor materno y logramos visibilizar la complejidad constitutiva
del vinculo entre la madre y el hijo, entonces es probable que podamos pensar a las

madres como sujetos y no s6lo como objetos.

Habra mucho de razdén cuando se argumente que las necesidades de las personas
con discapacidad en contextos donde existen enormes carencias econdmicas,
médicas, alimenticias, educativas, etc., seria extremadamente dificil afladir un
cuidado mas: el de las familias o madres que cuidan. Sin embargo, si consideramos
que los lazos familiares y materno-filiales estan constituidos por dimensiones
afectivas, y que éstas, en realidad, no son ni mas ni menos importantes que las
necesidades materiales, entonces seria dificil decir que podemos posponer la
reivindicacién de las madres como sujetos de derechos. Si la tnica salida que
tenemos es dar prioridad a los problemas estructurales pensamos que seguimos
siendo un eslabon mas de la discriminacién. Por supuesto que una de ias mayores
necesidades podria ser la ayuda o asistencia en el cuidado de los hijos, pero es
probable que sea también muy importante que el contexto social deje de
estigmatizar y sefalar a las mujeres tal y como lo hacian los teratdlogos del siglo
XIX; resulta necesario que la comunidad en la que viven, que los especialistas que
estan cerca de ellas, que la pareja y la familia deje de verla como la culpable de la
discapacidad o de los pocos avances del proceso de rehabilitacién del hijo en
cuestién. Es importante también que deje de ser sefialada como la tinica capaz de
entender y atender las necesidades del hijo y promover la participacién
corresponsable de quienes de alguno u otro modo estdn en relacidén con la

discapacidad o se ven "afectados” por ella.

Si parafraseamos a Richard Sennett podriamos decir que en los sitios donde los
recursos son escasos y la falta de aprobacién del mundo exterior es una constante,

entonces la afirmacion y la autorizacidén de si mismas es sumamente desgastante.
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Sabemos que las respuestas de una madre a sus hijos no son meras acciones
mecanicas o instrumentales, sino que implican un ejercicio de interpretacion en un
contexto social determinado. Asi, las escenas de una madre entregada
completamente al “sacrificio”, asi como de otra reticente a participar “activamente”
en la rehabilitacion del hijo y atrapada muchas veces en la culpa, probablemente
sean parte de la misma hebra y contintien mostrando la vigencia y la fuerza del
pensamiento decimondnico que se empeii6, a través de la institucion de la familia,

en moldear las emociones.

Como en el relato sobre nuestro taller -con el que abrimos el capitulo tres-,
podriamos insistir en que las acciones de las madres son mucho mds contingentes
que esenciales. El contexto, los “mensajes” sobre el deber ser materno y la
configuracion de ciertos parametros en torno de ia crianza infantil son siempre
parte de una dimensién interpretativa maternal. ;Qué desean lo otros que yo haga?
¢hasta dénde lo puedo hacer? ;cémo lo puedo hacer? e incluso ;lo debo hacer? son
algunas de las preguntas que se derivan de las condiciones y los encargos sociales

y culturales.

De este modo, si no estamos frente a un componente esencial, ni natural, entonces
estamos en posibilidad de transformar los modos instituidos de comprender el
lugar de la maternidad. Al lado de otras propuestas (Everingham, 1997; Shiva y
Mies, 1993; Nusbaurm, 2007) defendemos la idea de que la madre puede contribuir
en la construccién un mundo mas justo si ah{ en donde abogamos por la
autonomia del hijo, consideramos que es necesario apelar también a la autonomia

de la madre; es decir, a la afirmacion de s{ misma como sujeto.

Pensamos que en las relaciones que las madres establecen con sus hijos, y en la
medida en que éstas puedan considerar los derechos y capacidades de cada uno de
éstos, es decir, de madres e hijos, en esas relaciones atravesadas o construidas no
solo por un contrato social, sino por dimensiones fuertemente afectivas,
podriamos pensar las dimensiones politicas del amor y el cuidado. Y hay en esta

mirada una enorme apuesta por la construcciéon de un mundo distinto.

De acuerdo con Christine Everingham, “Al ir ganando autonomia y libertad para

expresar sus propios derechos, las mujeres podrian experimentar mas
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intensamente el conflicto de intereses entre su propia autonomia y la de sus hijos e
hijas, y por tanto, cuestionar las actitudes maternales idealizadas. (Everingham,

1997:51)

Y a partir de esta posibilidad, pensamos que la maternidad no tiene por qué ser
una mas de las opresiones de las mujeres, un lugar de encierro, un lugar de
clausura para éstas; nos parece, como ya lo hemos dicho en el inicio de este
trabajo, que podemos animarnos a mirar o pensar a la maternidad como una
practica que puede contribuir a un cambio social en el que las relaciones entre los

sujetos sean més respetuosas y justas.

Por el momento podriamos preguntarnos ;cuales son los aportes del proceso de
crianza en la construccion de un orden subjetivo que valore la condicion de

discapacidad y todas las diferencias constitutivas de la sociedad?
5.3 Las dimensiones politicas del amory el cuidado.

Las propuestas de Carol Gilligan en torno a la ética del cuidado, de Hans Jonas
sobre el principio de responsabilidad, y la corriente del ecofeminismo
representada por Vandana Shiva y Maria Mies, son algunas de lineas que marcan
las rutas de continuidad de este trabajo de investigacién. Se suman, por supuesto, a
este pendiente las teorias de Nancy Fraser y de Iris Mario Young sobre el tema de

la justicia y la politica.

Por lo pronto, y a partir de los saberes y aprendizajes relatados en el capitulo
anterior, podriamos decir que las madres de hijos con discapacidad han ido
construyendo una experiencia desde la que tenemos todavia mucho qué aprender.
Es posible que las interpretaciones que han elaborado a partir de la situacién en la
gue se encuentran, orienten las lecturas del mundo de muchos otros ajenos a esa

condicion.

Cuando hablamos de la dimensién politica del amor y el cuidado hacemos el
esfuerzo por pensar que la crianza de los hijos e hijas -y de esto da cuenta
cualguier cantidad de experiencias maternas- no se reduce simplemente a cuidar
de ellos, sino que estas actividades son también una contribucién de la mujer en la

constitucién de un orden subjetivo que promueva la autonomia. Pensamos que la
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institucion de la maternidad nos ofrece su dimensién dindmica ahi en donde las
mujeres hacen mas que una accion instrumental cuando cuidan y crian a sus hijos;
es posible que se imponga sobre nuestra mirada la fuerza de las expectativas
instituidas, pero también es probable que ahi en donde se establece una relacién
que poco tiene que ver con un contrato social, una relacién atravesada por los
afectos, las emociones y la vulnerabilidad humana, entonces es posible que ahi se

pueda reconocer la produccién de relaciones distintas.

El estado moderno no se equivocé cuando determind que una de las formas
privilegiadas para la intervencion y control sobre la poblacién seria precisamente
la madre de familia, pero es posible también que debamos reconocer que la
experiencia materna ofrece una posibilidad para formar relaciones llenas de
sentido con otras personas, sean diversas fisica o intelectualmente, extranjeras,

extranas, ajenas.

Dicho de otro modo, las voces, los gestos y las acciones de las mujeres madres que
me acompanaron en esta historia, son el rostro de las significaciones sociales
instituidas sobre el deber ser materno; la culpa, el sacrificio, la verglienza que
deviene de la diferencia son escenas constantes. Pero la experiencia subjetiva es
mucho mdas compleja, es esto y es también la ambigiiedad; es la resistencia a este
discurso dominante que puede expresarse en la heterogeneidad de las acciones de
las mujeres madres, desde algin tipo de abandono hasta el amor “constructor” -

podriamos decir- que va inventado y creado nuevas relaciones con el otro.

Pese a los breves desarrolios sobre este ultimo aspecto -que, a decir verdad, nos
parece indispensable profundizar mas adelante- tenemos que advertir que cuando
volvemos al tema del amor no lo hago para reenfrascar a las mujeres en un ambito
de competencia propio o identitario. Estoy convencida de que es necesario
cuestionar a la institucién materna tal y como se ha dado por hecha en los ultimos
doscientos afios. Sin negar la violencia y la explotacién a la que estan sometidas las
mujeres, junto con sus hijos, en el contexto del sistema patriarcal, nos inclinamos
por la pertinencia de relevar los saberes y aprendizajes que se han ido
construyendo en el espacio doméstico y la relacion directa que éste puede tener
con el espacio de las luchas politicas. Si tenemos alguna razén, debemos decir

entonces que hay un enorme trabajo por hacer: socializar los valores que -al
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margen de la légica contractual fundamentada en la ganancia econdmica- las

madres en relacion con sus hijos han podido potenciar,

203



BIBLIOGRAFIA

Agostoni, Claudia (2009) “Las delicias de la limpieza: la higiene en la ciudad de
México” en Staples, A. (coord.) Historia de la Vida Cotidiana en México. Bienes y
Vivencias. El Siglo X1X. Tomo IV. FCE, México.

Anau, Flavia (s/f) “Pifa Palmera” en Molina, A. (comp.) Discapacidad y Comunidad.
Antologia de Textos. Fondo Memorial Eduardo Vargas, México.

Anau, Flavia y Ruth Castro (2009) “Ruralidad e interculturalisdad, un modelo
comunitario en el tema de la discapacidad” en Brogna, Patricia (comp.) Visiones y
Revisiones de la Discapacidad. Fondo de Cultura Econémica, México.

Ardoino, Jaques (1988) “Lo multirreferencial en torno a los problemas de
investigacién” Conferencia dictada el dia 21 de noviembre de 1988, en la
Universidad Auténoma Metropolitana-Xochimilco. Transcripcién de Alejandra
Garcia, David Paredes y Alma Luz Martinez. Traduccién y correccién de Roberto
Manero.

7
Ardoino, Jaques (1989) “El enfoque multirreferencial (plural) de las situaciones
educativas y formativas” Mimeo. Traduccién de Marcelo Carrillo.

Ardoino, Jaques (1993) “Las posturas (o imposturas) respectivas del investigador,
del experto y del consultor” en Ducoing, P. y M. Landesmann (comp. y edit.) Las
nuevas formas de investigacion en educacion. AFIRSE/Ambassade de France au
Mexique/UAH.

Arias, Juan jesus [2000) "Mito, sentido y significado de la vida” en [aidar, L. (comp.)
Alma y Psique. Del mito al método. UAM, X. México.

Aridjis, Alberto (2002) TELETON. El milagro de México. Linderos, Ediciones.
Meéxico.

Badinter, Elisabeth [1981) ;Existe el amor maternal? Historia de! amor maternal.
Siglos XVil al XX. Paidés/Pomaire, Barcelona.

Bartra, Armando (2008) “Prélogo” en Gorbach, F. El monstruo, objeto imposible. Un
estudio sobre teratologia mexicana, siglo X1X. DCSyH, UAM, México.

Bartra, Roger (1998) £l salvaje en el espejo. Edit. ERA, México.
Bauleo, Armando (1983) Contrainstitucion y grupos. Fundamentos, México

CAl "Pina Palmera” (2005) “La experiencia del programa de Rehabilitacién Basada
en y con la Comunidad (RBC) en el estado de Oaxaca” en Tafoya, C., y Dora Davila
(coord.) Derechos Sociales. Experiencias del desarrollo iocal en México. CEAAL,
México.

Carrillo, Ana Marfa (2008) “La alimentacién “racional” de los infantes; maternidad
“cientifica”, control de las nodrizas y lactancia artificial”, en Tufion, Julia (comp.)

204



Enjaular los cuerpos. Normativas decimondénicas y feminidad en México. El Colegio
de México, México.

Casanova, P., Roberto Manero y Rafael Reygadas (1996) "La Psicologia Social de
intervencidn” en Revista Perspectivas Docentes, Num. 18, Universidad Judrez
Auténoma de Tabasco, México.

Castel, Robert (1984) La gestion de los riesgos. De la anti-psiquiatria al post-andlisis.
Editorial Anagrama, Barcelona.

Castoriadis, Cornelius (1983) La institucidn imaginaria de la sociedad, Tomo 1y 2,
Tusquets. Barcelona.

Castoriadis, Cornelius {1990), “Reflexiones sobre el Racismo” en Ef Mundo
Fragmentado, Caronte, Altamira/Nordan-Comunidad. Argentina - Uruguay

Castoriadis, Cornelius {1999) “Institucion primera de la sociedad e instituciones
segundas” en Figuras de lo pensable. Frénesis, Catedra, Universitat de Valencia.
Espana.

Castoriadis, Cornelius (2006) "Las significaciones imaginarias” en Una sociedad a
fa deriva. Entrevistas y debates {1974-1997). Katz, Buenos Aires.

Carner, Francoise [2006) “Estereotipos femeninos en el siglo XIX” en Ramos
Carmen (coord.) Presencia y transparencia: la mujer en la historia de México.
COLMEX, México.

Carrillo, Ana Maria (2008) “La alimentacion “racional” de los infantes: maternidad
“cientifica”, control de las nodrizas y la lactancia artificial” en Tufién, Julia {comp.)
Enjaular los cuerpos. Normativas decimonénicas y feminidad en México, Colegio de
México, México.

Corominas, Ramén y Ma. Jests Sanz (1995) El minusvdlido fisico y su entorno.
Reflexiones psicoanaliticas. Paid6s, Espafia.

Curtis, David A. (2002) “Castoriadis y la creacién cultural” en Archipiélago nam.
54. Edit. Archipiélago, Barcelona, Espana.

CDHDF (2007), “La CDHDF y Organizaciones de la Sociedad Civil llaman al Senado
a ratificar sin reservas la Convencién sobre los Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad” Boletin de Prensa 188/2007

CDHDF (2008), "Exhorto al Senado de la Repuiblica y al Poder Ejecutivo Federal
para retirar la Declaracidn Interpretativa de la Convencién sobre los Derechos de
las  Personas con Discapacidad” Boletin de Prensa 93/2008
http: //www.cdhdf.org.mx

Chodorow, Nancy (1984) £l ejercicio de la maternidad. Psicoandlisis y sociologia de
la maternidad y paternidad en la crianza de los hijos. Gedisa, Espafia,

D' Artigues Katia {2010) “El Censo 2010 y la discapacidad” en ET Universal, 15 de
enero 2010.

205



Dévila, Dora Esther y Consuelo Tafoya (2005) Derechos Sociales. Experiencias de
Desarrollo Local en México. Coord. General: Rafael Reygadas y Carios Zarco. CEAAL,
México.

De Giorgo, Michela (1993) “El modelo catélico” en Duby, Georges y Michelle Perrot
Historia de las mujeres. El siglo XIX. La ruptura politica y los nuevos modelos sociales,
Taurus, Esparia.

Del Castillo, Alberto (2006) Conceptos, imdgenes y representaciones de la nifiez en
la Ciudad de México 1880-1920. El Colegio de México/Instituto Mora, México.

Delors, Jaques {1996) (Comp.) “Los cuatro pilares de la educacién” en La educacicn
encierra un tesoro. Informe a la UNESCO de la Comision Internacional sobre la
Educacion para el SigloXX1. UNESCO, México.

Donzelot, Jaques (1990) La policia de las familias. Pre-textos, Espafia.

Escalante, Pablo (2009) “La casa, el cuerpo y las emociones” en Gonzalbo, P.
(direccién) Historia de la vida cotidiana en México. Mesoamérica y los ambitos
indigenas de la Nueva Espana. FCE, México.

Everingham, Christine (1997) Maternidad: autonomia y dependencia. Un estudio
desde la psicologia. Narcea, Espafia.

Fernandez, Ana Maria (1993) Las mujeres en la imaginacién colectiva. Una historia
de discriminacion y resistencias. Paidés, Argentina.

Fernandez, Ana Maria (1994) La mujer de la ilusion. Pactos y contratos entre los
hombres y mujeres. Paidds, Buenos Aires.

Ferndndez, Maria Teresa (s/f} "La Convencidn, sus principios y los derechos que
establece” en Molina, A. {(comp.) Discapacidad y Comunidad. Antologia de Textos.
Fondo Memorial Eduardo Vargas, México.

Goffman, Erving (2006) Estigma. La identidad deteriorada. Amorrortu, Argentina,

Gonzalbo, Pilar (2006) “Tradicién y ruptura en la educacién femenina del siglo
XVI" en Ramos Carmen (coord.) Presencia y transparencia: la mujer en la historia de
México. COLMEX, México,

Gonzalez Casanova, Pablo (2005) Las nuevas ciencias y las humanidades. De la
Academia a la Politica. Anthropos/11S-UNAM. México.

Gorbach, Frida (2000) "“Mujeres, monstruos e impresiones en la medicina
mexicana del siglo XIX" en revista Relaciones nim. 81, volumen XXI, Invierno 2000.
El Colegio de Michoacan, Zamora, México

Gorbach, Frida (2008) El Monstruo, objeto imposible. Un estudio sobre la teratologia
mexicana, siglo XIX. UAM, X./ITACA. México.

Jara, Oscar (2001) "Dilemas y desafios de la sistematizacidén de experiencias”
Presentacion en el Seminario ASOCAM: Agricultura Sostenible Campesina de
Montana organizada por la Intercooperation, Bolivia. Abril del 2001.

206



Lagarde, Marcela (1993) Los cautiverios de las mujeres: madresposas, monjas, putas,
presas y locas. UNAM. México.

Lasch, Christhoper {1999) La cultura del narcisimo. Andrés Bello, Espana.

Lavrin, Asuncién (1994) “La nifiez en México e Hispanoameérica: rutas de
exploracion” en Gonzalbo, P. y Cecilia Rabell (comp.) La familia en el mundo
iberoamericano. 11S, UNAM, México,

Lépez, Alicia (2008) "La centralidad del titero y sus anexos en las representaciones
técnicas del cuerpo femenino en la medicina del siglo XIX" en Tuiién, Julia (comp.)
Enjaular los cuerpos. Normativas decimonénicas y feminidad en México, Colegio de
México, México.

Lopez, Sergio (2000) Prensa, cuerpo y salud en el siglo X1X mexicano (1840-1900)
Porria/CEPAC. México.

Lourau, René (1977) “Andlisis institucional y cuestién politica” en Lourau, R. et.al.
(1977) Andlisis institucional y socioandlisis. Nueva Imagen, México.

Lourau, René (1980) E! Estado y el inconsciente. Kairds, Espana.
Lourau, René (1988) El andlisis institucional. Amorrortu, Argentina.

Lourau, Rene {2001) Libertad de movimientos. Una introduccién al analisis
institucional. Eudeba/UBA. Argentina.

Lozano G., Alberto (1921) “Algunas palabras a favor de los nifios anormales” en
“Memoria del Primer Congreso Mexicano del Nifio”, £l Universal Pp. 267-269.
México. (Biblioteca M. Lerdo de Tejada, de la SHCP, Coleccién Monogréfica, S. XX)

Manero, Roberto (1990) “Introduccién al andlisis institucional” en Tramas, revista
de psicologia, nam. 1. DEC, UAM, X. Diciembre 1990.

Manero, Roberto (1996) "El concepto de institucionalizacién en socioanalisis y sus
aportes a la psicologia social” en Anuario de Investigacion del Departamento de
Educacién y Comunicacién 1996. UAM, X. México.

Manero, Roberto (1997) "Multirreferencialidad y conocimiento” en Revista
Tramas, nim. 12, DEC, UAM,X. Diciembre 1997,

Manero, Roberto (2001) “Identidad y soberania (Notas sobre el mito de la
identidad del mexicano)” en Revista Versién nim. 11, DEC, UAM, X. Invierno 2001,

Mannoni, Maud (1987) Ef nifio retardado y su madre. Paidos, Argentina.

Mannoni, Maud (1987a) Ef nifio, su "enfermedad” y los otros. Nueva Visidn,
Argentina.

Martin, Marita [ ], La Mujer Mexicana (1904 a 1906), una revista de época. En

Melgar, Ricardo (2004) “Entre lo sucio y lo bajo” en Revista Envie Digital, nim.
271. Universidad Centroamericana, Nicaragua.

207



Mejias, Elizabeth (2009} “Apuntes para una historia de las representaciones de una
naturaleza y cuerpos abyectos: Virreinato del Pert, Siglo XVI". En Fronteras de la
Historia, Vol. 14, num.2. Colombia.

Mies, Maria y Vandana Shiva (1993} Ecefeminismo. Icaria, Barcelona.

Miranda, Rafael (2002) “El mandato humanitario para los otros: una intervencién
posible”. En Revista Tramas, Subjetividad y Procesos Sociales, nim. 18 y 19. DEC,
UAM,X. ;México. Junio-diciembre, 2002,

Miranda, Rafael (2008} “Castoriadis y el regreso de lo religioso. Auto-alteracién de
la sociedad y meta-norma.” En Liminar. Estudios Sociales y Humanisticos, Vol. VI,
Nam. 1, enero - junio de 2008. UNICACH, México.

Molina, A. (comp.) (s/f) Discapacidad y Comunidad. Antologia de Textos. Fondo
Memorial Eduardo Vargas, México.

Molina, A. y Maria Teresa Fernandez (coord.) (2007) “Diagnéstico de necesidades
sentidas por familias con hijos con discapacidad y jévenes con discapacidad en
comunidades rurales”. Partes LIl y [Il. Inédito.

Morin, Edgar (2001) Introduccion al pensamiento complejo. Gedisa, Espana.

Muriel, Josefina (1960) Hospitales de la Nueva Espana. Fundaciones de los siglos
XVIly XVl Tomo Il. Editorial Jus. México.

Nash, Mary (1993) “Maternidad, maternologia v reforma eugénica en Espafia
1900-1939". En Thébaud, F. (Direccién) Historia de la Mujeres. El siglo XX Los
grandes cambios del siglo y la nueva mujer. Taurus, Espafia.

Nussbaum, Martha (2001) Ei cultivo de la humanidad. Una defensa cldsica de la
reforma en la educacion liberal, Andrés Bello, Espafia.

Nussbaum, Martha (2002} Las mujeres y el desarrollo humano. Herder, Espana.

Nussbaum, Martha (2006) El ocultamiento de lo humano. Repugnancia, verglienza y
ley. Katz, Buenos Aires, Argentina.

Nussbaum, Martha (2007) Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la
exclusion. Paidés, Espafia.

Oliver, Carlos (2009) “Higiene mental y practicas corporales en el porfiriato” en
Revista Electrénica de Psicologia 1ztacala. Vol. 12 No.2 UNAM, FES, L.

Palacios, Agustina y Javier Romanach (2007) Ef modelo de la diversidad. La Bioética
y los Derechos Humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la
diversidad funcional. Ediciones Diversitas-AIES, Esparia.

Palacios, A. y Javier Romanach (2006} El modelo de la diversidad. La bioética y los
derechos humanos como herramienta para alcanzar la plena dignidad en la
diversidad funcional. Ediciones Diversitas-AIES. Espafia.

208



Palacios, Agustina (2008) E!/ modelo social de la discapacidad: origenes,
caracterizacion y plasmacién en la Convencidn Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. CERMI-CINCA, Espaiia.

Palomar Cristina {2005) “Maternidad: Historia y Cultura” en Revista de estudios de
género. La ventana, nim. 022. Universidad de Guadalajara, Guadalajara, México.

Palomar, Cristina y Maria Eugenia Suarez, (2007) “Los entretelones de la
maternidad. A la luz de las mujeres filicidas en Estudios Sociolégicos, Vol. XXV, nim.
2, mayo - agosto 2007. El Colegio de México, México, D.F.

Pizzigoni, Caterina (2005) ““Como fragil y miserable”: Las mujeres nahuas en el
Valle de Toluca”, en Gonzalbo, Pilar (coord.) Historia de la vida cotidiana en México.
Elsigio XVili: entre la tradicién y el cambio. FCE., México.

Radkau, Verena (1989) “Por debilidad de nuestro ser” mujeres del pueblo en la paz
porfiriana. Cuadernos de la Casa Chata 168, CIESAS, México, D.F. México.

Reygadas, Rafael [1998) Abriendo Veredas. Iniciativas piblicas y sociales de las
redes de organizaciones civiles. Convergencia de Organismos Civiles por la
Democracia. México.

Reygadas, Rafael y Adriana Soto (coord.}) (2003), La construccion de sujetos
ciudadanos colectivos. Democracia y derechos humanos en México: Tres estudios de
caso. Alianza Civica/Centro Internacional de Derechos Humanos y Desarrollo
Democratico. México.

Reygadas, Rafael y Carlos Zarco (2005) Horizontes del Desarrollo Local Aportes de
las Organizaciones Civiles en México. CEAAL, México.

Rodriguez, Ma. De Jesas (2006) “Mujer y familia en la sociedad mexica” en Ramos
Carmen (coord.) Presencia y transparencia: la mujer en la historia de México.
COLMEX, México.

Romanach, Javier (2009) Bioética al otro lado del espejo. La vision de las personas
con diversidad funcional y el respeto a los derechos humanos. Ediciones Diversitas-
AIES. Espana.

Romaifach, Javier, etal. (2010) "Fundamentos éticos para la promocién de la
autonomia y la interdependencia: la erradicacién de la dependencia” en revista
Alternativas. Cuadernos de Trabajo Social, num.17. P.45-61. Universidad de
Alicante. Espaiia.

Santos, Maria Guadalupe (2009) “Siglo XX: la construccién de una perspectiva
médica-pedagégica de la discapacidad en México” en Berruezo, Maria y Susana
Conejero (coord.) El largo camino hacia una educacion inclusiva. Universidad
Publica de Navarra, Espaiia.

Savoye, A. (1989) “La naturaleza de los conceptos del Andlisis Institucional” Curso
Dictado en ]Ja UAM Xochimilco. Traduccién: Roberto Manero. Texto Inédito.

Sennett, Richard (2009) El respeto. Sobre la dignidad del hombre en un mundo de
desigualdad. Anagrama, Barcelona.

209



Speckman, Elisa (1997) “Las flores del mal: mujeres criminales en el porfiriato” en
Historia Mexicana, XLVII (185), COLMEX, México

Soto, Adriana y Rocio Toledo (2009) Sistematizacion del Componente de
Discapacidad de la [niciativa UNICEF, Documento de Trabajo CIESAS-Pacifico
Sur/DIF, Oaxaca, México.

Tufion, Julia (1998) Mujeres en México. Recordando una historia. Regiones-
CONACULTA, México.

Urias Horcasitas, B. (2002) “Eugenesia y aborto en México, 1920 - 1940", en
Debate Feminista, Num. 26, México.

Urias Horcasitas, B.(2004) “Degeneracionismo e higiene mental en el México
Posrevolucionario (1920-1940)", en Frenia, Revista de historia de la psiquiatria,
Volumen 1V, fasciculo 2.

Vanoni, Eugenia (2006) Cartografias de la discapacidad. Editorial Brujas,
Argentina.

Velasquez, Erick (2009) “La vida cotidiana de los mayas durante el periode
clasico” en Escalante, P. Historia de la Vida Cotidiana en México. Mesoamérica y los
dmbitos indigenas de la Nueva Espara. Fondo de Cultura Economica-COLMEX.
México.

Vera, Enrique (2005) “Configuracion de una profesidon: maestro especialista en la
educacién de ninos anormales mentales y menores infractores (1937-1942)"
Comunicacion presentada en el VIII Congreso Internacional de Historia de la
Cultura Escrita. 5 - 8 de julio de 2005, Universidad de Alcala, Espafia.

Villamil, Jenaro (2009) “El Teletén: la falsa ayuda de la television a los nifios” en La
infancia en México, Erase una vez... Revista Proceso, Edicién Especial Num. 26 Afio
32, septiembre de 2009. México.

Villoro, Luis (1992) EIl pensamiento moderno. Filosofia del Renacimiento. Fondo de
Cultura Econémica, México.

Warner, Judith (2005) Una auténtica locura. La maternidad en el siglo XXL
Peninsula, Barcelona.

Zemelman, Hugo (1995) “La esperanza como conciencia (un alegato contra el
bloqueeo histérico imperante: ideas sobre sujetos y lenguaje)”, en Zemelman, H.
(comp.) Determinismos y alternativas en las ciencias sociales de América Latina,
UNAM/CRIM, México.

210



