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Prélogo

La discapacidad, ya no entendida exclusivamente como un problema médico
y de salud, sino como una cuestién social y de derechos humanos, tiene en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, aprobada en 2006, el documento normativo que la posiciona como
una condicién de vida que no justifica ni legitima desigualdad ni discrimina-
cion. Este tratado condensa los reclamos y demandas del movimiento social
de las personas con discapacidad, y asume como propio el modelo social de la
discapacidad, propuesta académica intimamente ligada a dicho movimiento.

La relacién con la academia contribuyé a ampliar la perspectiva de la
Convencion: ademas de los aspectos médicos e individuales, toma en cuenta
todos los que influyen en la vida de las personas con discapacidad para incor-
porarlas al pleno ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones.

Esta nueva mirada convoca a todas las disciplinas que tienen relacion
con el tema y obliga a las universidades y a las instituciones de educacién
superior a replantear la forma en que se estudian las necesidades, demandas
y derechos de la poblacién con discapacidad.

La UNAM ha llevado a cabo acciones importantes a través de la Unidad de
Atencidn para Personas con Discapacidad, un espacio que facilita su integra-
cién al medio universitario y al desarrollo social. Los usuarios son atendidos
por personal altamente calificado y en espacios adecuados a sus necesidades.

Del “Diagnoéstico sobre el estado que guarda la atencién a la tematica
de la discapacidad en la UNAM”, realizado por el Programa Universitario de
Derechos Humanos en 2013, se advierte la conveniencia de abrir un espacio
de intercambio para identificar y vincular a los académicos y alumnos que
desde sus diversas disciplinas contribuyen a producir y difundir conocimien-
tos que permitan a las personas con discapacidad ejercer sus derechos a los
servicios de salud, la educacién, la vida independiente, la cultura, la tecnolo-
gia y participacién politica, entre muchos otros.

A tal fin, nuestro Programa organizé el Seminario de Intercambio
Académico sobre Discapacidad en el que se han llevado a cabo diferentes en-
cuentros desde 2014. El material que presentamos retine, desde una perspec-
tiva transdisciplinaria y de derechos humanos, el resultado de investigacio-
nes y practicas compartidas en el Seminario y refleja el interés por atender
las necesidades de las personas con discapacidad, y el compromiso de los
participantes con distintos —aunque muchas veces complementarios— ob-
jetivos y perspectivas.

Nuestra propuesta se suma a las que se llevan a cabo en otros ambitos
académicos, politicos, legales y sociales. Como parte de esta red de actores —
personas y organizaciones de y para personas con discapacidad— esperamos
contribuir a la formacién de una sociedad mas justa e igualitaria, en la que
la Universidad cumpla su funcién de formadora de profesionales conscientes
y capacitados, y generadora de conocimientos y practicas que fomenten el
respeto y fortalecimiento de los derechos humanos.

Luis de la Barreda Soldrzano



Introduccion

El libro “Discapacidad y Universidad. Transdisciplinariedad y derechos hu-
manos” retne las ponencias presentadas en el marco del Seminario de Inter-
cambio Académico sobre Discapacidad realizado por el PUDH durante 2014.
Este espacio de socializacién e intercambio de investigaciones y practicas, ha
continuado de manera ininterrumpida hasta la fecha fortaleciendo un vin-
culo de comunicacién y articulacién transdisciplinar entre la academia y la
sociedad civil desde la perspectiva de derechos humanos.

Conscientes de la polisemia del término “transdisciplinar”, asumimos
una descripcién del concepto que no refiere a la intencién o el acto de atrave-
sar disciplinas verticales, de franquear muros que dividen y subdividen par-
celas, de enhebrar minusculas porciones colindantes de saberes sino como
un posicionamiento que promueva (en la linea de Nicolescu, Morin, o Skliar)
el “ir més alld” de saberes fragmentados. Un posicionamiento que promueva
la identificacién y movilizacién de las redes y los nexos necesarios para ge-
nerar un conocimiento totalizador -e incompleto- que se forma y conforma a
partir de la ignorancia, la duda, la mutua pregunta, la sorpresa, la busqueda,
el descubrimiento y la construccién colectiva de conocimiento.

Revalorizar la ignorancia, la duda, el no saber es casi una blasfemia en un
contexto -y un texto- académico. Sin embargo, la apertura que ha significado
cada encuentro del Seminario reedita una disposicion sin el cual ninguna
experiencia de aprendizaje seria posible. La discapacidad y las personas con
discapacidad nos confrontan con la complejidad y una multiplicidad de pun-
tos de vista necesarios, de abordajes a diferentes escalas, de enfoques diver-
sos que aportan la complementariedad de analisis, asi como la sorpresa por
las preguntas de los colegas y companeros, por el asombro de encontrarse y
reconocerse en las coincidencias y las divergencias, por la alegria de formar
parte de un grupo de personas que, “simplemente”, aportan.

El objetivo central del Seminario durante el ano 2014, fue movilizar la red
de personas e instancias de la UNAM que estaban trabajando “la tematica”
(enfatizamos el término de manera critica) a través de acciones de docencia,
extension, investigacién o gestion de las necesidades de alumnos con disca-
pacidad y que habian sido identificadas durante la investigacién “Diagndstico
sobre el estado que guarda la atencién a la discapacidad en la UNAM desde la
perspectiva de derechos humanos” realizada por el PUDH en 2013 y presen-
tado en febrero de 2014.

Es sumamente significativa la manera en que todos los participantes tu-
vieron clara la perspectiva de derechos y abordaron sus presentaciones con-
textualizandolas en algunos de los mencionados en la Convencion sobre los
derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas. Es a partir
de ese nexo articulador como son presentados los trabajos en el libro, ya que
consideramos que aportan “mas alla de la disciplina” a una visién centrada
no en los enunciados prescriptivos sino en el fundamento aspiracional de
igualdad y no discriminacién que sostiene una perspectiva de derechos hu-
manos.

A partir de 2015 el Seminario convocé a académicos de otras Instituciones
de Educacion Superior y actores de sociedad civil de diferentes Estados. En
2016 el —ahora- “Seminario Permanente sobre Discapacidad” propuso abordar



en cada encuentro diferentes tematicas como: derecho al arte y la cultura, la
relacién tecnologia y discapacidad, la educacion superior, los derechos de las
personas con discapacidad multiple, o un balance a 10 afios de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, con
la participacién de académicos y ponentes de otros paises.

La continuidad y el fortalecimiento de estos espacios de intercambio, di-
fusién, socializacién y reflexién sobre las practicas sociales, culturales, po-
liticas y académicas realizadas por personas con y sin discapacidad es una
realidad que nos alienta ya que se basa en la respuesta y el interés creciente
de distintos actores. Por otro lado, el aumento del arribo de alumnos con dis-
capacidad a las instituciones de educacion superior es un hecho sin retorno.
Ambas situaciones -la toma de conciencia de las instituciones académicas de
su rol y responsabilidad por un lado, yla demanda de alumnos con discapaci-
dad que plantean a la academia el reto de crear espacios y ofertas educativas
para todos, por el otro- se interrelacionan y retroalimentan. Cuando aun re-
suenan preguntas en el sentido de “;no sera necesario crear las condiciones
antes de incluir a alumnos con discapacidad?”, reafirmamos que sera a través
de la practica efectiva del ejercicio del derecho a la educacién y la plena in-
clusién de las personas con discapacidad, cuando la sociedad, en general, y
la academia, en particular, generen los cambios necesarios. Incluiremos en el
“ir incluyendo”: no podemos legitimar el “excluir para incluir”.

Con estos trabajos la Universidad salda, en algin grado, la deuda de pro-
duccién y socializacién de conocimiento sobre la discapacidad en México. Los
autores comparten sus investigaciones, las reflexiones sobre sus practicas,
los resultados de estudios e intervenciones. Uno de los mayores aportes tanto
del Seminario como de los articulos recopilados es la vinculacién entre dis-
tintas disciplinas, con distintos objetivos, abordando facetas distintas y desde
los distintos pilares sobre los cuales la academia asienta sus acciones hacia
la discapacidad: investigacién, docencia, extensién y gestién y su intrincada
interrelacién.

Los articulos se presentan recopilados en capitulos sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad con los cuales tienen principal relacién e
implicancia. Esto nos permite también observar respecto de cuales derechos
existe un mayor bagaje, ya sea en cuanto a produccién de conocimiento o en
cuanto a acciones de gestion, docencia e investigacion. En general se refie-
ren a aquellos derechos relacionados con acciones que se consideran basicas
hacia las personas con discapacidad, mientras que otros derechos, como el
derecho a la participacién politica, resultan innovadores en nuestro contexto.

Sobre el Derecho a la Educacién en el ambito de educacién superior, apor-
tan los articulos que posicionan a la discapacidad como objeto de docencia, e
investigacién; asi como aquellos que enfatizan la gestion de las necesidades
de los alumnos con discapacidad y los que toman como objeto a la misma
UNAM, identificando lo que esta Casa de Altos Estudios realiza institucional-
mente.

El Derecho a la Salud, la Habilitacién y la Rehabilitacion, se aborda desde
acciones de diagnéstico y atencién, aunque obviamente relacionadas con la
investigacién la docencia y la extension.

También se abordan derechos cuya conceptualizacién y reconocimiento



son mas proximos en el tiempo, y se consolidan a partir de la Convencion,

como:

. Derecho a los Apoyos y la Accesibilidad al medio fisico, la
comunicacién y la informacién, es abordado por los articulos que
enfatizan la atencion especifica de alumnos, el abordaje intersecto-
rial de la politica institucional o las acciones puntuales que se llevan
a cabo con el apoyo de tecnologia especifica.

. Derecho al Acceso a la Justicia de las personas con disca-
pacidad, a su Movilidad Personal y Participacién en la Vida Cultural,
Recreacion, Esparcimiento y Deporte, asi como a la Participacién en
la Vida Politica y Publica son expuestos en articulos que recogen
investigaciones, acciones de docencia, extensién y gestion de nece-
sidades de poblacién con discapacidad universitaria o externa.

. Finalmente, investigaciones realizadas por alumnos y aca-
démicos de la UNAM y otras instituciones de Educacién Superior de
México, ponen en evidencia las situaciones de multiple discrimina-
cién y vulnerabilidad a las que se ven expuestas diferentes grupos de
personas con discapacidad.

Como conclusién senalamos, que los trabajos recopilados, nos presen-
tan un registro polifénico, un espectro multicolor, un escenario diverso sobre
avances y pendientes; se identifican y conectan los nodos de una red cre-
ciente que en, desde y con la academia, abordan los multiples aspectos que
confluyen en una comunidad mas dispuesta no solamente a respetar, si no a
valorar la diversidad humana.

Patricia Brogna
Investigadora del Programa Universitario de Derechos Humanos PUDH-UNAM
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23 de mayo de 2014, Instituto de Investigaciones Sociales de la UNAM

Dra. Zardel Jacobo Cupich
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El presente escrito sigue puntualmente la presentacion realizada en el Se-
minario de Intercambio Académico sobre Discapacidad 2014/2- 2015/1, como
parte del Programa Universitario de Derechos Humanos, realizado en la Coor-
dinaciéon de Humanidades, en la UNAM, Ciudad de México el 23 de mayo de
2014.

Inicié senalando la trayectoria de investigacién que he realizado en la
Facultad de Estudios Superior Iztacala-UNAM, primero dentro del Area de
Educacién Especial y Rehabilitacién de la carrera de Psicologia (1981). En el ano
1984 la continué en la Unidad de Investigacidon Interdisciplinaria en Ciencias
de la Salud y la Educacién. A manera de sintesis este ha sido el recorrido.

Desde la década de 1980 tenia una aproximacién incipiente a conside-
rar el &mbito social como lo constitutivo de todo sujeto humano. Sin embargo,
no tenia los recursos tedricos que sostuvieran tal premisa. Con la maestria en
Ciencias de la Educacién que cursé en el Departamento de Investigaciones
Educativas del Centro de Investigacién y de Estudios Avanzados (CINVESTAV),
del Instituto Politécnico nacional (IPN), encontré las bases conceptuales y éti-
cas para fundamentar tanto desde la hermenéutica, el psicoanalisis y el mar-
xismo, tales supuestos sociales. Ademas, la epistemologia del conocimiento
me acerco a algunas corrientes filoséficas. Asi emprendi los presupuestos del
apuntalamiento social desde la comprensién e implicacion, el abordaje para
la constitucién de un campo de la educacién denominada educacién especial
que abordaba algunas alteraciones del desarrollo que fueron siendo denomi-
nadas con diversos términos, pero siempre desde el enfoque desde el mar-
gen, lo disfuncional o retraso o alteracién del desarrollo infantil. Es decir, la
referencia a la norma que era el parametro de medida.

El marxismo apuntalaba la estructura econémica como lo originario de
la condiciéon humana, y derivaba una base de relacién desigual entre los hom-
bres que generaba una dialéctica oposicional, relaciones tensionales. A la vez
Bolivar Echeverria recurria conjuntamente al marxismo con la semiética y
planteaba lo cultural desde el enfoque filosofico de Heidegger que daba a lo
cultural su constitucién en conformacién a la visién de mundo y del universo
simbdlico estrictamente humano.

Con la lectura de Foucault en “Vigilar y Castigar”, asi como en “Historia
de la Locura”, pude ensayar una aproximacion a la emergencia histérica
del concepto de la actualmente denominada discapacidad y de los efectos
de discriminacién que se constituyeron y después se le responsabilizé a la
Educacién Especial olvidandose de los origenes, y revirtiendo la educacién
especial a través de la formulacién de los paradigmas de integracién primero
y el de inclusién bajo el amparo de la defensa de los derechos humanos.

En ninglin momento se considerd la paradoja de cémo el sentido de la
educacién especial, que apelaba a considerar la educacién de todos y para lo
cual se requeria de ciertos conocimientos que se habian producido sobre las
formas y experiencias educativas diferentes con sordos, ciegos y con lo que
derivo en educacién especial, que en su época se consider6 de gran avanzada,
como fue posible que se produjera con el transcurrir del tiempo en su contra-
rio, en un asunto de discriminaciéon y exclusion.

Lejos de considerar la constitucion histérica de tal paradoja que incluye
lo estructural, lo politico y lo cultural, la emergencia de movimientos de de-

Docencia, investigacién y extensién sobre discapacidad.



rechos humanos lanzé su bandera por exigir derechos humanos para todos
los grupos vulnerables del sistema. Recayd la accién en ellos, los vulnerables,
los discriminados, sin considerar el sistema, la estructura y los mecanismos y
dispositivos que las generan. La realidad cruda muestra como no han bastado
los cambios y declaraciones sobre el discurso de los derechos humanos, ya
que especificar en la constitucién los derechos humanos no ha cambiado el
sistema de desigualdades, ni los sistemas tienen la posibilidad real de hacer
valer los derechos humanos para todos los ciudadanos. La estructura del sis-
tema genera por si misma la desigualdad y la brecha. Los efectos de la signi-
ficacién, en la produccién del conocimiento, produjo la brecha entre los nor-
males cuya visién de una idea homogénea del desarrollo o del hombre, uno,
universal y generalizado para todos, consistente en denominar los atributos,
caracteristicas de los componentes del sujeto, todo aquello que no cumplia
con ellos, se le consideré como fuera de dicha concepcién, definicién, o in-
clusive en el concepto de sujeto bio-psico-social, un sujeto en esta trinidad, a
su vez podia estar alterado en uno, dos o tres de los mismos constituyentes:
alteraciones, disfunciones de lo biolégico, de lo psicolégico o de lo social. El
fondo es la nocién de una persona normal. En lo biologico: sana y plenamen-
te funcionando todos sus sistemas; en lo psicolégico: equilibrada, racional,
pensante, y en lo social, adecuarse, recibir los bienes sociales e inscribirse y
favorecer el conjunto y equilibrio social. Ello seria el cumplimiento de un su-
jeto normal en sus tres vertientes. Se considera un limite en cada una de ellas
en donde se ubica al sujeto en una diferenciacién radical o una frontera que
lo separa de lo considerado en funcionamiento regular, en su buen desarrollo
y en su devenir, un miembro del conjunto social.

La investigacién que he generado contiene los siguiente supuestos tedri-
cos basicos:

1. Desde las disciplinas sociales se postula que la subjetividad se
aborda en las disciplinas que postulan la implicacién, una nocién de
temporalidad que no es cronoldgica y que requiere de considerarla
historia como un elemento importante.

2. A partir del momento en que se considera a las ciencias del hom-
bre o de la sociedad, se trabaja con representaciones sociales, sobre
fendmenos del lenguaje y los efectos de sentido; por ello se recu-
peran las voces y testimonios, se realiza la reconstruccién de estos
testimonios mas que trabajar con hechos o cantidades. Se pueden
emplear pero no son el sostén fundamental.

3. Las disciplinas sociales tienen que ver con la hermenéutica, es
decir con el sentido, los sentidos, la multirreferencialidad de discur-
sos, miradas y lecturas. Implica un duelo a la homogeneidad y dar la
bienvenida a la heterogeneidad.

4. La subjetividad es un concepto “princeps” de la investigacién. Se
enfoca desde el discurso psicoanalitico con énfasis en los plantea-
mientos de Freud y de Lacan.

Estos serian los cuatro supuestos basicos del trabajo de investigacién.
Desde ellos, abordé las practicas en el area de educacién especial y rehabili-
tacion a partir de los actores que las componen. Invariablemente consideré
el tejido de las relaciones entre la familia y el nino considerado con discapa-
cidad.

Docencia, investigacién y extensién sobre discapacidad.



Implementé proyectos de investigaciéon de nuevas propuestas de forma-
cion desde el psicoanalisis y las disciplinas sociales: diplomados y especiali-
dades dentro y fuera de Iztacala con el Mtro. Alfredo Flores. Se obtuvieron los
siguientes financiamientos: Programa de Apoyo a Proyectos de Investigacién
e Innovacién Tecnolégica (PAPIIT), Programa de Apoyo a los Profesores de
Carrera (PAPCA) y Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (CONACyT).

RealizamosEvaluacionesExternasalProgramaNacionaldeFortalecimiento
de la Educacion Especial y de la Integraciéon (PNFEEIE)-SEB-SEP de 2004 al 2007
con presupuesto de la Federacion, por parte de la Secretaria de educacion
Publica (SEP).

Resumen de Resultados de la Evaluacién Externa al Programa Nacional de
Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la Integracion Educativa (PNFEEIE)
2004 - 2006

Docencia, investigacién y extensién sobre discapacidad.



Del 2008 al 2014, inicamente con el presupuesto otorgado por la Unidad
de Investigacién Interdisciplinaria en Ciencias de la Salud y la Educacién a mi
proyecto continuamos realizando la evaluacién del PNFEEIE y cuyos resulta-
dos se expusieron en tres encuentros del Consejo Mexicano de Investigacién
Educativa (COMIE).

Participamos en los “Estados de Conocimiento” del COMIE, voliumen 17
(2013), capitulo 7, a cargo del Dr. Furlan y la Dra. Spitzer. En él dimos cuenta
de las nuevas tendencias tedricas y practicas culturales que estaban emer-
giendo, las cudles interrogaban el concepto de discapacidad. Asi mostramos
las propuestas alternas de su abordaje.

A continuacién presentamos en las siguientes graficas y de manera sin-
tética los Resultados del PNFEEIE por ano.

Senalamos las siguientes conclusiones relevantes de las Evaluaciones
Externas (tenga en cuenta el lector que estamos hablando del 2004 al 2007
cuando se estaba implementando el paradigma de la Integracién):

1) La construccién de un andamiaje estructural de una politica de in-
tegracion a nivel nacional que articule de manera formal los niveles
educativos e instituciones de caracter gubernamental y civil;

2) Priorizar una politica preventiva a través de los CENDI, Preescolar
y Sectores: Salud (hospitales articulados);

3) Promover asignacion de recursos técnicos, econémicos y adminis-
trativos para atender discapacidades multiples, por continuar sien-
do éste, el grupo mas rezagado;

4) Paradojas: La integracién requiere de llevar a cabo la tarea educa-
tiva con las adecuaciones curriculares necesarias para todos los su-
jetos acordes a sus necesidades educativas especiales. Sin embargo,
tan solo hablar de acondicionar todas las escuelas requeriria de por
lo menos: recursos para la infraestructura, por ejemplo rampas que
resultan a veces imposibles por la misma estructura fisica, o tinas
especializadas para los alumnos con problemas de neuromotricidad,
etc.; las adaptabilidades técnicas como sistemas computarizados de
altisimo costo econdédmico, y finalmente de los recursos humanos,
por ejemplo profesores intérpretes en Lengua de Senas Mexicanas
(LSM) en cualquier escuela que ingresara un nino sordo. Estos re-
querimientos, en nuestro pais, seria mas que imposible, ya que el
presupuesto real que se otorga a las escuelas es insuficiente para su
funcionamiento regular por las condiciones econdémicas de los pai-
ses denominados del tercer mundo. Asi la integracién y la inclusion,
se vuelve mas un ideal que una posibilidad real.

5) Promover proyectos de innovacion e investigacién que documen-
ten, analicen y promuevan la implementacién de experiencias in-
éditas, heterogéneas y plurales a partir de las practicas educativas
que constituyen verdaderas riquezas y minas de oro. Resulta insu-
ficiente la implementacién de actividades como foros o encuentros
de practicas educativas exitosas, ya que se quedan sélo en el nivel de
presentaciones sin ser articuladas en un proceso que resulte en una
capacitacion.

6) En algunas practicas se constata el concernimiento, es decir la rea-
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lizacién de un compromiso, la responsabilidad, el cuidado y respeto
por los alumnos por parte del docente y/o de los diferentes agentes
en el ambito escolar que comprueban una ética de fraternidad que
combate todo tipo de discriminacién real y posibilitan una formacién
tanto de los alumnos, como la transformacién misma del docente en
cuanto a sus posibilidades de creatividad que lo llevan a un cambio
sustantivo, a ser el generador y motor de cambio de los procesos de
aprendizaje en los alumnos.

Los siguientes anos, a partir del 2007 con el cambio sexenal, se gener6
una forma particular de evaluacién acorde a la Matriz de Indicadores que es-
tableci6 el Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
(CONEVAL) en todas las instituciones gubernamentales. El PNFEEIE tuvo afec-
taciones de cambio de coordinacion y se fortalecié el Programa de Aptitudes
Sobresalientes. La Evaluacion Externa del 2007 la tuvimos nos obligd a ajus-
tarnos conforme al modelo de la Matriz de Indicadores. La Red Internacional
de Investigadores y Participantes Sobre Integracién Educativa (RIIE) considerd
que no participaria en las siguientes Evaluaciones Externas al quedar con-
dicionadas las evaluaciones al modelo de la Matriz y no tener la libertad de
llevar a cabo las evaluaciones cualitativas. Afortunadamente no nos solicita-
ron las siguientes Evaluaciones Externas (2008 al 2012). Otras instituciones o
personas las realizaron y hemos dado cuenta de los resultados hasta la des-
aparicién del PNFEEIE en el 2014. Lamentablemente el Programa fue modifi-
cado en sus fines de atencién a los alumnos con “discapacidad” y se enfatizd
en los alumnos sobresalientes. Los resultados de las Evaluaciones no fueron
muy favorables para dicho programa. Actualmente se estd implementando el
Programa sobre Grupos Vulnerables, que corresponde al sexenio de Enrique
Pena Nieto. En este ano saldra un libro por Editorial Trillas en donde explica-
mos lo acontecido durante dos sexenios y las paraddjicas consecuencias de
dicho Programa.

A continuacién sintetizaremos lo producido en el capitulo 7 “Discapacidad
y Discriminacién, sobre el estado de Arte de la Inclusiéon Educativa durante la
década de 2002-2012”. Como lo habiamos senalado, este resultado se publicé
en el volimen 17, “Disciplina y violencia en las escuelas del COMIE”, edicién
a cargo del Dr. Alfredo Furlan y de la Dra. Terry Spitzer y publicado en 2013
por la Asociacién Nacional de Universidades e Instituciones de Educacién
Superior (ANUIES) y el COMIE.
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En dicho capitulo senalamos los siguientes puntos:

1. La discriminacién hacia las personas con discapacidad es una for-
ma de violencia.

2. Se propuso realizar un analisis critico desde los paradigmas que
sostienen la conceptualizacién e intervencion al ambito de la disca-
pacidad y como abordan la discriminacién a las personas considera-
das como parte de este grupo vulnerable.

3.Con la informacién obtenida se constituyd una base de datos con
un aproximado de 2000 referencias. Después de un proceso de anali-
sis critico se depuraron y quedaron 225.

4.Se analizé la informacion desde cuatro grandes ejes. Los tres pri-
meros constituyen el &mbito que ha venido dominando el discurso
institucional. El cuarto eje representan inéditos y no estan necesa-
riamente en el ambito educativo.

a). Perspectiva médico-rehabilitatoria.
b). Perspectiva integracién educativa.

c). Perspectiva inclusién educativa o educacién inclusiva en su ulti-
ma versiéon. Dominan la bibliografia.

d).Perspectivas plurales desde el &mbito de las disciplinas sociales.
Representan una innovacién en este campo.

Sélo especificaremos la ultima: las perspectivas plurales por parecernos
de gran relevancia. Se caracterizan por los siguientes puntos:

e Cuestionan y subvierten tres visiones dominantes: el logo cen-
trismo (ofrecen otras formas del pensar mas alla de la razén y la
inteligencia), el fono centrismo (cuestionan el sentido de la audicién
como canal privilegiado del lenguaje) y el 6culo centrismo (ofrecen
las miradas alternas y que no consisten en el sentido de la vista). En
sintesis estas perspectivas han gestado las formas alternas del ser
humano y de su estar en el mundo.

e Retoman el discurso de la subjetividad como concepcién innova-
dora a diferencia del concepto de desarrollo. La subjetividad es resul-
tante de una exterioridad y con ello se enmarca lo relacional como lo
fundacional desde el marco cultural simbédlico.

e Lostrabajos se sostienen en fundamentos tedricos sélidos. Aportan
una fundamentacién e innovacién que llevan al cuestionamiento de
los discursos educativos predominantes. Contrastan la constitucién
del sujeto desde las diferentes aproximaciones conceptuales, como
por ejemplo la perspectiva del lenguaje como morada del “ser en
relacion” retomado por Heidegger, o bien la ética de la fraternidad
o la amistad, de Levinas y Derrida; asi como desde el psicoanalisis
freudo-lacaniano.

Algunas propuestas ofrecen una mirada histérica como el meollo de en-
tender el presente. Se aproximan a la historia desde los acontecimientos po-
liticos, econémicos, ideoldgicos y personales, que por su complejidad y mul-
tidimensionalidad permiten subvertir el mito de que la discapacidad siempre
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ha existido. Se retoma lo senalado por Walter Benjamin (2005): la funcién
critica del cepillado de la historia por su efecto de iluminar como un relam-
pago nuestro presente y asi replantear o cuestionar los fundamentos de los
discursos dominantes. Dentro de esta propuesta se encuentran:

e Los trabajos: De Jullian, Ch. y Jacobo permiten desmitificar la his-
toria oficial de los libros de la SEP y las tendencias internacionales.
Asi mismo se encuentran los trabajos de Espinoza Téllez, sobre pro-
cesos identitarios y las implicaciones del ser diferente, por Leyva
Flores,

e Miradas desde la subjetividad: Ramirez Escobar, propone la escu-
cha como apertura a la subjetividad del otro, Adame y Gutiérrez, en la
practica entre varios con ninos diagnosticados con autismo. Ofrecen
practicas que constituyen la subjetividad entre varios.Y también se
encuentran los trabajos de Jacobo, sobre la constitucién de los signi-
ficados sobre discapacidad en las practicas escolares. Padilla Arroyo,
que cuestiona la infancia anormal y Pallares Campos que denuncia
el poder econdémico de la produccién de medicamentos en el trata-
miento al Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH).

Desde la subversién del Fonocentrismo

En este rubro cabe destacar los trabajos de Boris Fridman quien representa
un grupo de vanguardia en México y cuya actividad politica ha intervenido
en reformas a nivel legislativo. En abril de 2008 solicita la intervencién de la
Comision Nacional de Derechos Humanos y entabla una denuncia a la SEP
para exigir los derechos de los sordos y que se imparta educacién bilinglie, es
decir que se introduzca la LSM.

En esta perspectiva se tiene en consideracion:

e Los estudios de las disciplinas humanisticas y sociales, desde la
cultura, la Antropologia y la Linguistica

e Se reconoce oficialmente la Lengua de Senas Mexicana. El 10 de
junio de 2005 en la Ley General de las Personas con Discapacidad,
publicada en el Diario Oficial de la Federacién, se reconoce entre
otras cosas que la LSM es una lengua nacional; el derecho a la edu-
cacién obligatoria, gratuita y bilingiie en LSM y espanol. El derecho a
la interpretacién y la estenografia proyectada (subtitulos) en toda la
televisién educativa, en noticieros y boletines de urgencia nacional,
regional y local.
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En esta linea se encuentra autores como: Adame, Melgar, Flores Flores y
Nava Escamilla. Destaca el trabajo realizado por Alberto Lomnitz, Director de
la compania de teatro Sena y Verbo la cual ha producido del 2002 en adelante
siete obras de teatro relacionadas con sordera y combatiendo los estereoti-
pos sociales. Entre otras actividades que realiza esta compania se encuen-
tran: imparticiéon de multiples talleres tanto para sordos como oyentes, ninos,
adolescentes y adultos, en todos los niveles escolares asi como comunidades
marginadas los cuales promueven la LSM, el habito de la lectura y el respeto
a la comunidad sorda como una comunidad o forma de vida y cultura y por
ello también desde el arte se elimina la discapacidad auditiva.

Se menciona también en esta propuesta de teatro, los autores previa-
mente mencionados: Flores, J.L. y Nava Escamilla, fundadores del reciente El
Colectivo Escénico“Caracol”, Teatro en LSM y espanol conformado por pro-
fesores y estudiantes de Universidad Pedagégica Nacional (UPN)-Hidalgo y
personas sordas.

Desde la subversién al Oculocentrismo

Destaca como autor de esta perspectiva en México; Benjamin Mayer, quien la
denominé: la mirada invisible. Este autor reconoce tanto a Gerardo Nigenda,
fotégrafo ciego oaxaqueno, como a Pedro Miranda también oaxaqueno. Se
trata del artista plastico ciego mas importante de nuestro pais

La siguiente cita de Nigenda nos aproxima a su mirada invisible:

“Mis fotos son lo que senti, lo que vivi, lo que me emociong, el vien-
to, los aromas, las sensaciones de humedad, de calor, de la gente, los
timbres de voz, las texturas...”.
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Fotos de Gerardo Nigenda

Por su parte, Pedro Miranda destaca lo siguiente:

“Me siento como cualquier artista y para las personas que son foto-
grafos ciegos, no deberian poner su discapacidad dentro del titulo
profesional. {No es extraordinario ser fotdgrafo ciego!

Quienes lo piensan asi deberian reconsiderar que este trabajo se hace en
la oscuridad, entonces yo no le veo lo extraordinario”.

Fototextil de Pedro Miranda
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Fotos de Eugen Bavcar
Desde la subversion del Logocentrismo

Ejemplificaremos con La Pirinola A. C.

Elias Levin y Lourdes Silva son los fundadores de La Pirinola, una aso-
ciacién civil que se ha dedicado a capacitar prioritariamente a adolescentes
y jévenes denominados con “discapacidad mental” y otras “discapacidades”
en el empleo de tecnologia de medios. Manejan camaras fotograficas, videos,
realizan teatro, pintura y diversas actividades como serigrafia. Son famosos
por ser los creadores del programa de radio “La Pirinola gira en la Radio”.

Asimismo, resalta desde la perspectiva sociolédgica los trabajos de Patricia
Brogna, quien ha desarrollado una posicién analitica de la discapacidad como
problematica social. La autora pone en cuestionamiento el corsé del concepto
de inteligencia que bajo el imperativo de la capacidad de conceptualizar, del
requerimiento del dominio del logos y del coeficiente intelectual imposibili-
tan una vision de vida posible que hoy por hoy desmienten los adultos con
discapacidad intelectual entrevistados.

De esta manera la subversion a la discapacidad se da en las practicas cul-
turales que observamos y documentamos. Resulta importante apuntar a una
cita de Bavcar: “Lo importante es la necesidad de las imagenes, no cémo son
producidas. Esto significa simplemente que cuando imaginamos cosas, exis-
timos, no puedo pertenecer a este mundo si no puedo decir que lo imagino a
mi propia manera’.
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Asi cerramos la presentacién poniendo énfasis en estas practicas cultu-
rales y abordajes conceptuales de las disciplinas del ambito social, filoséfico,
histérico, lingiistico, antropolégico y psicoanalitica que subvierte el signifi-
cado de discapacidad e indican otro ruta a la investigacién de las formas de
ser y estar en el mundo; de la plasticidad y pluralidad relacional y sobre todo
por recordarnos que las subjetividades se constituyen en el encuadre de la
ética de la fraternidad, o lo que es lo mismo que la ley maxima de la condi-
ciéon humana es la fidelidad al otro a partir del reconocimiento de la alteridad
constituyente que nos habita.
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Quiero platicarles en principio porqué nace esta idea de hacer un diplomado
en inclusién de personas con discapacidad.

Hace cuatro anos aproximadamente, un grupo de personas que traba-
jamos en organizaciones de la sociedad civil y en la academia, platicamos
sobre la importancia de establecer un vinculo entre lo académico y lo social
en el tema de la inclusién de las personas con discapacidad, pues existe la
necesidad de profesionalizarse en el tema por parte de las organizaciones no
gubernamentales, pues muchas de ellas se abren con una buena voluntad
al enfrentarse a la desatencién que existe por parte del sector publico. Sin
embargo, en el camino, nos vamos dando cuenta que hace falta conocer para
poder difundir mas sobre esta tematica.

Por otro lado, también observamos la necesidad de crear conciencia en
nuestra sociedad respecto a las diferentes visiones que han surgido en torno
a la tematica. El trayecto histoérico-social que lo caracteriza ha tenido percep-
ciones que van vinculadas con diferentes respuestas sociales desde accio-
nes de corte eugenésico hasta acciones segregadoras que acentian la mar-
ginacion, la institucionalizacién como un medio de atencién, la creacién de
politicas asistencialistas, todas ellas, reflejan la desvalorizacién y las pocas
expectativas hacia la persona con esta condicién. Esto trae como resultado
la marginacién de este sector y principalmente la falta de reconocimiento al
ejercicio de sus derechos, cuestion que ha prevalecido en la historia de mu-
chas sociedades.

En este sentido, estdbamos convencidos de la importancia de empezar a
hablar sobre el modelo social y de derechos humanos en torno a la discapaci-
dad, que pretende reconocer a toda vida humana con igual valor, el fomento
del desarrollo de la autonomia, independientemente de la condicién de dis-
capacidad que se tenga y sobretodo reconocer el derecho de la persona de
participar en todas las actividades que eljja.

Por otro lado, reconocer la responsabilidad del ambiente en el acceso y la
interaccién que éste tiene en la discapacidad de la persona, pues en ocasio-
nes el ambiente es responsable de la poca o nula participacién de la persona
con discapacidad al ser coparticipe de los obstaculos o de las barreras actitu-
dinales, estructurales, entre otras.

Generar esta conciencia iba a ser uno de los objetivos a trabajar en el
diplomado, pues existen instituciones publicas y privadas que trabajan con
personas con discapacidad y que todavia estdn detenidas en modelos ante-
riores que siguen reproduciendo dichos esquemas, ademas de ignorar lo que
significa el modelo social y de derechos que actualmente prevalece. Tanto los
profesionistas como las organizaciones son fuentes de transmision que estan
obligadas a replicar estos saberes a la poblacién con la que trabajan.

También observamos que la formacién tendria que ir ligada con el con-
texto legal e internacional que se tiene en esta materia. Como ejemplo de
esto podemos mencionar a la Ley General de Educacién que reconoce que la
escuela esta obligada a ajustes razonables y adaptaciones para las personas
que presentan alguna necesidad educativa asociada o no a la discapacidad.
Asi mismo se han dado algunas politicas publicas que inciden en el entorno
laboral donde también se han dado algunos cambios respecto a la contrata-
cion de personas con discapacidad e incluso algunas politicas fiscales. Ante
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esta realidad, nos enfrentamos a egresados o profesionistas que desconocen
dichas politicas, lo que es incomprensible pensando en que los planes y pro-
gramas de estudio deben estar actualizados.

El Diplomado se disefia y se presenta al Comité de Pedagogia, que aun
no ha dado luz verde para que sea de titulacion. Por lo que el Sistema de
Universidad Abierta y Educacion a Distancia por medio de su titular el Lic.
Mario Arviz1, apoya el proyecto y se decide llevar como un diplomado de ac-
tualizacién con un total de 120 horas.

Objetivo

El objetivo general del diplomado es formar a los pedagogos, educadores, so-
cidlogos y profesionistas de dreas a fines como promotores de la inclusién que
sean capaces de sensibilizar a diferentes sectores de la comunidad, respecto
al tema de la discapacidad ademas de brindar los elementos para sugerir y/o
crear los apoyos necesarios para hacer accesible los diversos ambientes en
donde existe interaccién con este grupo. De tal forma que se dé una verdade-
ra inclusion de las personas con discapacidad en el ambito social, educativo
y laboral.

Como veran nuestro objetivo es llegar también a personas de la sociedad
civil y que estdn interesadas en promover proyectos de inclusién.

El perfil de ingreso, por tanto, son pedagogos y profesionistas de areas a
fines interesados en disenar estrategias de inclusién para personas con disca-
pacidad, servidores publicos, interesados en conocer, comprender y analizar
el tema de la discapacidad desde el enfoque de la diversidad con la finalidad
de crear programas que sensibilicen y promuevan el ejercicio de derechos
humanos de las personas con esta condicién. Aqui me gustaria comentarles
que una politica publica por ejemplo, es la obligatoriedad de que los servi-
dores publicos estén conscientes y conozcan el tema de discapacidad para
que tengan la sensibilidad del trato generando atencién y ambientes mas
accesibles. En este sentido, creemos que resulta de suma importancia que el
diplomado llegue también a este ambito. Asimismo, el diplomado se dirige a
personas de la sociedad civil interesadas en tener los elementos tedricos del
proceso de inclusion desde lo social, lo laboral y lo educativo. Aqui también
me gustaria comentarles que este diplomado es uno de los pocos en la UNAM
que recibe personas que no tienen alguin titulo de alguna licenciatura. La ra-
zOn es porque reconocemos que gran parte del cambio de paradigma y de la
promocién de la cultura de derechos hacia las personas con discapacidad ha
sido por parte de la sociedad civil, razén por la cual podemos encontrarnos
con personas con experiencia en este campo sin que hayan cursado alguna
licenciatura. Sin embargo, tenemos claro que uno de los objetivos es profesio-
nalizar, asi que también los aceptamos a formar parte del diplomado.

Perfil de egreso y organizaciéon modular

Los egresados reconoceran a la discapacidad como parte de la diversidad de
nuestra sociedad, comprenderan al desarrollo humano como un instrumento
para empoderar a las personas con discapacidad, concebirdn a las personas
con discapacidad como sujetos de derecho, contaran con elementos que les
permitan construir un proyecto de intervencién que favorezca la inclusién
educativa, social y laboral de personas con discapacidad.

Hasta la fecha llevamos dos generaciones y estamos por abrir la tercera.
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Como podran ver, la mayoria de nuestros participantes han sido personas de
organizaciones no gubernamentales, tanto de asociaciones civiles como de
Instituciones de Asistencia Privada, lo cual nos refleja el interés en la tematica
y la conciencia por estar informados sobre el tema, entre ellos se encuentran
terapeutas, trabajadores sociales, psicélogos y pedagogos. También hemos te-
nido personas del sector publico especificamente del Instituto mexicano del
Seguro Social (IMSS) y del Instituto para la Integracién al Desarrollo de las
personas con Discapacidad (INDEPEDI), lo cual nos refleja el valor que se le
esta dando a esta tematica desde la Administracién Publica.

Desde la academia han participado egresados de la Normal, de educacién
especial o gente que en ese momento imparti6 clases en alguna instituciéon
educativa. También sefialamos a personas de la iniciativa privada y personas
que en ese momento no tenian alguna ocupacién pero que estaban interesa-
dos en el tema. En cuanto a las instituciones de procedencia, en su mayoria
ha sido gente de la UNAM y de la Escuela Normal, aunque han participado
personas egresadas de la UPN y de la UAM. Lo que logramos identificar es que
el ejercicio profesional se tiene en la educacién, por lo que las inquietudes
giran en torno al tema. Cabe mencionar, que s6lo hemos tenido a un egresado
de educacion fisica de la Universidad de Ciencias del Deporte.

La organizacién modular que tiene el Diplomado es la siguiente:

Modulo 1 el Trayecto Historico-Social de la Discapacidad
Moédulo 2 Diversidad y Discapacidad

Modulo 3 Desarrollo Humano y Discapacidad

Moédulo 4 Derechos Humanos y Discapacidad

Moédulo 5 Inclusién

Moédulo 6 El proyecto de inclusién
Logros (proyectos, invitaciones y jornadas)

Respecto a los logros que se han tenido en el diplomado, podemos mencionar
en principio, la generacién de proyectos de inclusién. Pues es requisito para
egresar y obtener el diploma, que los participantes generen un proyecto de
inclusién que puedan aplicar en el area de trabajo preferentemente o en un
area de interés.

Asi es como hasta el dia de hoy se han realizado un total de 34 proyectos
dirigidos al area social, educativa y/o laboral. En este sentido, se han creado
proyectos sobre cultura, deporte y recreacion.

Algunos de nuestros egresados, nos han informado sobre la aplicacion de
sus proyectos, asi como los retos que enfrentaron y sus resultados. Cuando
se realiza la clausura del diplomado, hacemos una exposicién de proyectos
e invitamos a algunas instituciones para que escuchen los proyectos que se
han generado, si son de su interés, es un momento en el que pueden con-
tactar con el autor del mismo. De ese modo, vamos generando redes con las
organizaciones.

Por otro lado, hemos recibido diversas invitaciones de diferentes uni-
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versidades al interior de la republica, entre ellas se encuentran, el Instituto
Tecnologico de Sonora, Universidad Autéonoma de Ciudad Juarez, Universidad
Juarez Auténoma de Tabasco. Estamos trabajando en el Diplomado en linea
con la finalidad de poder llegar a mas lugares con esta tematica. Enseguida
les presentamos algunos de los proyectos de los egresados del diplomado:

e “DestrezArte”. Es un proyecto de Marisol Paz el cual tiene como
objetivo fomentar y generar en los jévenes con discapacidad un au-
toconcepto positivo a través de la expresién artistica para que explo-
ren y desarrollen sus potencialidades como un paso hacia la autode-
terminacion.

e “El deporte como un medio para la inclusién”. Es un proyecto por
Roberto Bezares de Olimpiadas Especiales. En este proyecto, se rea-
lizé un torneo de voleibol con atletas de Olimpiadas Especiales y
personas sin discapacidad de Scotiabank. El objetivo era generar un
espacio en el que convivieran personas con y sin discapacidad que
tienen la misma habilidad deportiva, buscando reconocer las destre-
zas y dejar de mirar el déficit.

e “Caminando a la autodeterminacién con las familias”. Es un pro-
yecto de Alma Diaz que se realizdé en Mariposa Blanca, Asociacién
Civil dedicada al trabajo con personas con discapacidad y sus fami-
lias. El objetivo es acompanar a las familias en el camino hacia la
autodeterminacion de ellas y de sus hijos con discapacidad. Creando
la posibilidad de la toma de decisiones y de reconocer la autonomia
que pueden tener las personas con esta condicion.

e “Taller para adolescentes de 10 y 11 anos en situacién de abando-
no”. De Rosa Isela G. dirigido a poblacién con y sin discapacidad en
situacion de abandono, el objetivo es fomentar valores y distinguirse
como un grupo fraterno.

* “Proyecto de valoracién funcional de ayudas técnicas para la inclu-
sién escolar” de Mirna Loperena, quien lo impartié en la fundacién
Teleton. De este proyecto, han surgido talleres a docentes y terapeu-
tas sobre el proceso de inclusién escolar en personas con discapaci-
dad motriz.

Por otra parte, también realizamos una jornada con Ingenieria en la
Facultad de Estudios Superiores Aragén donde nos reunimos con estudian-
tes de la clase sobre Desarrollo de Aplicaciones Moviles del Profesor Oscar
Estrada y con el Jefe de Ingenieria en Sistemas, el Ing. Felipe de Jesus y con
diferentes organizaciones de la sociedad civil. Planteamos las necesidades
de la poblacién en cuestiones de comunicacién. De ese modo buscamos con-
clentiziar a los alumnos sobre las formas en que dichas demandas pueden
ser resueltas mediante el uso de dispositivos tecnoldgicos y software que po-
sibilite la comunicacion.

Para los estudiantes, resultd interesante ver como se utilizan técnicas
“rudimentarias” como tableros de comunicacién, recortes, carpetas en una
era digital. Pues las soluciones que se han dado desde las asociaciones son
a partir de los recursos que se tienen. Asi es como los estudiantes se dieron
cuenta de que hay muchas cosas por hacer en este ambito y que la tecnologia
es un recurso para mejorar la calidad de vida de las personas que por dife-
rentes razones tienen limites en la comunicacién. Incluso, algunos alumnos
visitaron las asociaciones para saber mas sobre el trabajo que se realiza, lo
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que cred una conciencia de los problemas sociales que se enfrentan en la ac-
tualidad.

Otra actividad fue la invitacién a un panel que se extendié a las carreras
de Derecho y Pedagogia donde se planted el tema de la inclusién como parte
de la formacién en dichas licenciaturas, sobre las necesidades y la importan-
cla de crear esta conciencia con los alumnos desde su ingreso.

Es importante, que comprendamos que nuestra Universidad tiene un
modelo humanista, es por ello que estamos comprometidos a conocer la for-
ma en que se han construido obstaculos para la inclusién de estudiantes con
discapacidad. Cuestién que se pretende revertir a través de un diplomado
como éste. Los docentes, quienes tenemos el contacto con alumnos que des-
pués van a ejercer su profesién en diferentes campos, somos los primeros
que debemos estar conscientes de la importancia del tema y que las personas
con discapacidad son sujetos con derechos que han sido excluidos historica-
mente.

Como ejemplo de ello, hace tiempo me comento una companera que un
estudiante de Derecho se le acerco con la inquietud de realizar una tesis don-
de planteaba que las personas con discapacidad son una carga para el Estado
y que habria que buscar la manera de que este sector desapareciera. Lo que
paso por mi mente fue cuestionarme sobre la idea de los derechos humanos
que puede tener un estudiante de Derecho del octavo semestre, de qué forma
y cdmo era la percepcién de esta tematica para él. Si los contenidos que se
dan en el programa eran suficientes para analizar y reflexionar sobre el tema.
Incluso, pensé en la responsabilidad que tenemos los docentes para transmi-
tir sobre el ejercicio de derechos de diferentes sectores de la poblaciéon y de la
responsabilidad del Estado para garantizarlos.

Actualmente, el reto en el tema de la inclusiéon de personas con disca-
pacidad lo estan enfrentando diferentes profesiones que desconocen sobre
cémo generar ambientes mas accesibles y como se realizan los apoyos para
la poblacion que tiene limitaciones de algun tipo.

La Universidad es referente para otras instituciones respecto a tematicas
emergentes, y ésta no debe de quedar excluida en planes y programas insti-
tucionales.

Tenemos la obligacién de ser una universidad incluyente, desde el acceso
a estudiantes con discapacidad y en la generacién de egresados conscientes
del tema como un tema de Derechos, como formadores de la sociedad pues
en muchos lugares somos un referente en la actualizacién de saberes.

Muchas gracias.
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El Centro de Ensenanza de Lenguas Extranjeras de la UNAM (CELE) desde hace
algunos anos proporciona apoyo a estudiantes ciegos o débiles visuales para
la presentacién de exdmenes de comprensién de lectura; si bien el esfuerzo
ha sido realizado con muy buena intencién, no es suficiente considerando
que cada dia hay mas estudiantes con alguna discapacidad en las diversas
Escuelas y Facultades de la UNAM que requieren aprender una lengua extran-
jera, presentar el examen de requisito o bien alguna certificacion.

Es en este marco que se elabora el proyecto institucional “Retos del CELE
ante la Comunidad Universitaria con discapacidad”, el cual surge a partir de
la iniciativa de la Direccién del CELE con el objetivo de identificar las ne-
cesidades administrativas, de infraestructura y académicas de los alumnos
con discapacidad que estudian en el centro para mejorar los servicios que
ya se proporcionan, pero también para sumar esfuerzos que resulten en una
atencién integral que nos coloque en vias de ser mas incluyentes. En dicho
proyecto participan diversas areas del CELE, como son: el Departamento de
Linguistica Aplicada, el Departamento de Servicios Escolares, la Coordinacion
de Evaluacién y Certificacién, la Coordinaciéon de Educacién a Distancia, el
Departamento de COmputo y la Mediateca por mencionar algunos.

Elproyecto se elabord con el apoyoy asesoria dela Mtra.Elia Lazaro Jiménez
de la Escuela Nacional de Trabajo Social. Como parte del proyecto, se imple-
mento en linea el cuestionario “Diagndstico de Personas con Discapacidad en
el CELE”, del 11 de junio al 6 de agosto de 2014 como requisito de reinscripcién
para los alumnos del ciclo escolar 2015-1 de los 16 idiomas que se imparten
en el CELE: Aleman, Arabe, Cataldn, Chino, Coreano, Francés, Griego Moderno,
Hebreo, Inglés, Italiano, Japonés, Portugués, Nahuatl, Rumano, Ruso y Sueco.
Con esta medida, pudimos obtener respuesta de 4003 personas.

A continuacién les mostramos los resultados: del total de participantes,
54.2% fueron mujeres y 45.8% hombres. La mayoria (78.6%) tiene entre 18 y
25 anos. Mas del 85% son estudiantes de licenciatura y 9.3% de maestria. Sélo
2.1% de los que contestaron el cuestionario tiene dificultad para ver, es decir,
respondieron so6lo ver sombras aun cuanto utiliza gafas o lentes. La mayo-
ria respondidé que no tiene dificultad para ver las letras de un texto, aunque
21.8% tiene dificultad moderada. Con lo que respecta al problema de sordera,

Grafica 1. Porcentajes de las respuesta hacia la pregunta del cuestionario
“;Considera que tiene alguna discapacidad?”
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3.5% afirm6 que tiene dificultad moderada para oir una alarma, una sirena
u otros sonidos fuertes. Otro 3.3% opind que tiene dificultad moderada para
producir palabras u oraciones completas debido a un problema de lenguaje.
Un porcentaje minimo (0.8%) dijo tener dificultad moderada para utilizar bra-
z0s 0 manos para escribir. S6lo 1.7% tiene dificultad moderada para caminar.

En numeros absolutos, fueron 63 casos de un total de 4003 participantes
que dijeron tener alguna discapacidad, es decir 1.6%. Los tipos de discapaci-
dad que se presentaron con mayor frecuencia son la visual y corporal, segui-
das de la auditiva, como se muestra en la grafica 1:

Cuando se les solicité a los estudiantes que especificaran el tipo de dis-
capacidad visual contestaron lo siguiente: ceguera nocturna, debilidad visual,
vision borrosa, miopia y astigmatismo y queratocono bilateral.

Para el caso de la discapacidad fisica, mencionaron la amputacion de al-
gun brazo, artrosis coxofemoral, dificultad para subir escaleras, condromala-
cla patelar y artrosis de rodilla, dificultad de movimiento en rodillas y manos,
deformacién por artritis reumatoide, displasia fibrosa congénita, con movi-
lidad baja, fractura en proceso de consolidacién en la diafisis de la falange
proximal del 4to. y 5to. dedos del pie derecho con metatarsalgia en ambos
pies, lumbalgia, paralisis cerebral espastica, paralisis leve, acondroplasia 6sea
y discapacidad coronaria, entre otras.

Los que tienen una discapacidad auditiva mencionaron varios problemas:
solamente escucha con un oido, disminucién de la audicidén en oido izquier-
do al 50%, una pequena discapacidad auditiva, malformacién en el oido iz-
quierdo y pérdida auditiva. Un solo alumno contest6 que tiene discapacidad
mental, pues considera que desatiende prioridades de suma responsabilidad.

El andlisis de datos por género muestra que los hombres presentan ma-
yor discapacidad con 54.0% y las mujeres con 46.0%, aunque en discapacidad
visual tienen el mismo porcentaje (27.0%).
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Los alumnos de la Facultad de Filosofia y Letras, asi como de Ciencias
Politicas y Sociales son quienes presentan mayor porcentaje de discapacidad.
Aquellos que tienen entre 18 y 25 anos, igualmente, reportan con mayor fre-
cuencia algin tipo de discapacidad.

Al desglosar la informacién por lengua, los estudiantes de francés son lo
que presentan algun tipo de discapacidad con mayor porcentaje, seguidos de
los de inglés y portugués, tal y como se puede apreciar en la grafica 2.

Grafica 3. Tipo de infraestructura que reportaron los alumnos para mejoras en el
CELE. Nota: Del total de la poblacion que contestoé el cuestionario, 257 opinaron sobre
los apoyos adicionales que se necesitan realizar en el CELE.

En el cuestionario también se preguntoé sobre las condiciones en las que
se encuentra la infraestructura del CELE. Un 16.6% contesté que no son de
facil acceso edificios, auditorios, biblioteca y oficinas. Otro 22.9% opiné que
no son de facil acceso los salones; 31.6% los pasillos y 25.8% las escaleras.
Casi 40% dijo que el acceso a los sanitarios no es el apropiado. Con respecto
al apoyo que necesitan los estudiantes para atender su discapacidad, mas de
70% contest6 que el CELE necesita construir rampas, colocar otro elevador en
el edificio B, ademas de mejorar senalamientos y ampliar las rutas de emer-
gencia.

Con esta primera recoleccién de datos identificamos de voz de los estu-
diantes los siguientes retos:

1. Necesidades académicas que se resumen en mejorar la atencién y
promover la inclusién en nuestras aulas y el acceso a la informacién
para mejorar el aprendizaje de lenguas.

2. Mejora de las instalaciones, si bien ya se realizaron algunos traba-
jos como la colocacién del elevador en el edificio A y la construccién
de algunas rampas, se reporta la necesidad de construir mas rampas
en el edificio B para facilitar el acceso a personas con alguna disca-
pacidad motriz y la urgencia de adaptar los sanitarios en ambos edi-
ficios.
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Con base en dichos resultados se plantean las siguientes acciones: en
cuanto a las instalaciones se prevé construir un puente para conectar ambos
edificios, de tal manera que las personas suban por el elevador colocado en el
edificio A para acceder al primer piso del edificio B. Se propone colocar sena-
lizaciones en sistema Braille a la entrada de los edificios para identificar los
diferentes espacios dentro del CELE, asi como en el elevador.

En cuanto a las acciones que den respuesta a las necesidades académicas
y tecnoldgicas, las diversas areas del CELE involucradas en el proyecto insti-
tucional han propuesto dos proyectos especificos:

a) Grabacion de examenes de comprensién de lectura en inglés, ita-
liano y portugués. Proyectos de trabajo presentado por dos profeso-
ras de tiempo completo del Departamento de Linguistica Aplicada
(DLA).

b) La Audioteca digital, proyecto a cargo del Departamento de Inglés
con el apoyo de la Coordinacién de Educacion a Distancia.

Se planea también impartir un curso de sensibilizacién del personal di-
rectivo, académico y administrativo para poder proporcionar la atencién ade-
cuada en los diversos niveles a personas con discapacidad. El curso se lle-
vard a cabo con el apoyo de la Dra. Esther Labrada de la Direcciéon General
de Tecnologias de la Informacién y Comunicacién (DGTIC), asimismo con su
apoyo, se tiene contemplada la implementacién tecnoldégica necesaria para
hacer accesibles los cursos en modalidad semipresencial y en linea a perso-
nas con debilidad visual y ciegos principalmente.

Algunos profesores comprometidos con la educacién que han dedicado
de manera generosa su tiempo y esfuerzo en adecuar materiales para sus es-
tudiantes se han integrado al proyecto con el fin de favorecer a més personas
y compartir con otros profesores sus experiencias, formandolos para apoyar
de mejor manera la ensenanza y el aprendizaje de una lengua a personas
clegas.

Es importante mencionar que los involucrados al proyecto no somos es-
pecialistas en temas de discapacidad, por lo que hemos buscado acercarnos a
los expertos y hemos encontrado en el Seminario de Intercambio Académico
sobre Discapacidad una fuente de aprendizaje y una red de colaboracién ins-
titucional que ha dado un fuerte impulso a nuestro proyecto, que si bien esta
en sus primeros pasos, estamos seguros que siendo constantes podremos ir
avanzando poco a poco, pero con determinacién hacia la construccién de un
CELE mas inclusivo.
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Teniendo en cuenta que aqui hay cantidad de autoridades de la UNAM, me
gustaria no entretenerme tanto en la parte teérico-conceptual y profundizar
mas en lo que encontré, es decir, en los hallazgos de la investigacidén, qué
obtuvimos a partir de todo esto. En realidad, lo que pretendo con esta inves-
tigacién, es hacer visible a esta comunidad con discapacidad visual, porque
sinceramente me parece que por mas esfuerzos que se hagan, como lo han
mencionado anteriormente, de buena o mala voluntad, pareciera que siem-
pre quedan en el escrito, en la letra y nada termina llevandose a cabo.

Para iniciar el primer punto que abnordaré es el interaccionismo sim-
bélico, a partir de la propuesta de Erving Goffman. Posteriormente, concep-
tualizar un poco la discapacidad visual, qué se ha hecho, qué se ha visto.
Posteriormente seria la trayectoria escolar universitaria, después la metodo-
logia ;Qué hice y de qué forma obtuve esta informacién? Y para terminar, la
presentacién de los resultados que obtuvimos de esta investigacién. El tra-
bajo esta enteramente dedicado al estudio microsocial, en este caso a la vida
cotidiana de las personas con discapacidad visual ;De qué forma interactian
ellas dentro de la Facultad? ;De qué forma se relacionan ellos con sus padres,
con sus companeros de clase, con sus profesores, con los administrativos y
con la misma Facultad, con la comunidad universitaria dentro de CU?

Algunos fundamentos del interaccionismo simbdlico lo retoman autores
como Charles Cooley y George Mead, por ejemplo, Charles Cooley menciona
acerca de looking glass self que puede ser traducido como el espejo de mi mis-
mo (espejeo), el hecho de cambiar roles ;Cémo yo me identifico a mi mismo a
partir de tomar el rol de otro? como cuando somos ninos y jugamos al doctor.
Yo adopto todo ese papel de ser el doctor que hasta me pongo una camisa
blanca que ni me queda, pero yo tengo mi bata de doctor, de esa forma yo
estoy interpretando el rol de otro, a eso se refiere con el espejeo con nosotros.
Por parte de George Mead retoma los elementos que comentaba anterior-
mente “el yo, el miy el self”.

;Qué es el yo? El yo es la parte que yo identifico en mi mismo.
El mi es lo que los demas esperan que yo sea.

Y ;Qué es el self? Cuando yo reflexiono conmigo mismo y adapto ese miy
ese yo, entonces actué con los demas, de qué manera yo pienso representar-
me a mi mismo o comportarme ante los demas teniendo en cuenta siempre
las actitudes de los otros. Pero aqui debemos tener en cuenta que si habla-
mos de personas con discapacidad visual ya sean ciegos o débiles visuales
ellos prescinden de esa capacidad visual de poder ver aptitudes, gestos, todo
aquello que llamamos el lenguaje no verbal, el lenguaje corporal en este caso.
Entonces para este caso especifico Goffman genera dos conceptos muy am-
plios:

El primero seria la perceptibilidad, ;Como se percibe, como percibimos
la actitud de los otros y aun mayor, la evidenciabilidad, aqui hay un ejemplo
muy claro. Por ejemplo, yo podria estar aqui presentando y tal vez empiezo a
tartamudear, puede ser muy obvio para todos porque me estan viendo, pero
mi tartamudeo no impacta a la vista, sino al oido, porque me estan escu-
chando. De esta forma es como lo podriamos llevar con los ciegos y débiles
visuales.

Experiencias y discursos desde la discapacidad en Ciudad Universitaria



También dentro del Interaccionismo simbdlico se encuentra el face to
face o el encuentro cara a cara, los encuentros cara a cara se realizan cuando
una persona se encuentra en presencia inmediata de uno o mas individuos,
cuando empezamos a interactuar y nos relacionamos con los otros. Y aqui
ya aterrizamos de manera mas practica la teoria, la propuesta de Goffman
es la suma analogia entre la sociedad y el teatro, por eso le llama enfoque
dramaturgico, €l nos habla de medios, mdascaras, actores y personajes que
desempenan roles y todo esto en conjunto nos lleva a construir un perfor-
mance. ;De qué manera me presento yo ante los otros? El medio en este
caso seria la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales entendida como aulas,
escaleras, oficinas administrativas, biblioteca, salas de cémputo. La mascara,
;Qué mascaras llegamos a utilizar? Es la forma en coémo nos vamos a pre-
sentar, como queremos que el otro nos vea. El actor o personaje, aqui entra
lo que comentaba anteriormente, el yo y el mi, el yo es el actor es la persona,
el mi es ese personaje; esas caracteristicas o roles que tienes que presentar
;Por qué? Porque la sociedad te demanda eso y todo esto nos lleva a generar
el performance.

Posteriormente, yo soy trabajador social, no soy socidlogo, entonces ten-
dria que llevar toda esta teoria al trabajo social. Entendiendo que los estudios
microsociales tendrian esa parte o esos encuentros que tienen las personas
con discapacidad social, en este caso los estudiantes y entendemos a la ex-
clusién social como la ruptura de ese lazo social, esa exclusion, esa discrimi-
nacién, el hacer menos, pobretear al otro, todo eso es parte de la ruptura del
lazo social que elimina esta solidaridad dentro de la comunidad universitaria.

Aqui ya vamos a la Facultad, entendida como escenario, en donde se da
una trama social, hay sujetos, hay vulnerabilidad, los lazos sociales o estan
rotos o se estan uniendo. Hay espacios de socializacién y por ende se da in-
teraccién social. El escenario lo podemos denominar como un contexto y un
lugar en el cual se llevan a cabo estas interrelaciones, en donde cada quien,
personas con discapacidad o convencionales -como las llaman ellas- enton-
ces actuamos de acuerdo a nuestros papeles y roles que deseamos.

;Qué sucede aqui con los simbolos de prestigio, de estigma y los desiden-
tificadores? Los simbolos de prestigio son los que nos dan precisamente eso,
prestigio, el hecho de que yo llegue vestido de un traje, no sé, “Armani, Hugo
Boss” eso me da prestigio ;Por qué? Porque las personas saben que es una
marca cara.

;Qué elementos me da un simbolo de estigma? Tal vez en este caso los
tatuajes, una chica comentaba que es débil visual pero ella no utiliza gafas
oscuras, ella utiliza gafas transparente normales como las que usa cualquier
persona, entonces, por el hecho de no usar lentes oscuros ya no le creen que
es ciega o débil visual. Entonces es un simbolo de estigma el hecho de no usar
lentes oscuros, si no los usas entonces no eres ciego o si no usas bastén en-
tonces no eres ciego, eso es un simbolo de estigma y un desidentificador, vol-
vemos al mismo ejemplo. Ella no usa lentes obscuros, por lo mismo, porque
no le gusta que piensen que es ciega, entonces por eso usa lentes transpa-
rentes. Entonces aqui vamos al tipo de simbolos y simbologia que ocupamos.

Posteriormente, yo no quise presentar o utilizar algiin concepto de disca-
pacidad, porqué preferiria que ellos lo generen, que ellos construyan esa defi-
nicion de discapacidad, siempre hemos hablado de discapacidad pero ;Quién
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define qué es discapacidad? ;Quién lo ha dicho?

La mayor parte de las veces se define la discapacidad, a partir de nosotros
los que estamos estudiando la discapacidad y por qué no tomamos en cuenta
la voz de ellos, la opinién de ellos. Por eso simplemente me limité a tomar
clertos paradigmas: el de prescindencia, entendido como una vida que no
vale la pena ser vivida; el modelo médico; y el modelo social. Pero solamente
como un marco de referencia, a mi lo que me interesa es saber que opinan
ellos y no que es lo que histéricamente se ha dicho sobre la discapacidad.

Les comentaba que el titulo de mi tesis es “Trayectoria escolar universita-
ria”, entonces aqui voy a explicar un poco la nocioén, el uso y practica que se
le ha dado. Para empezar, la trayectoria escolar es entendida como la eficien-
cia terminal, cudntos se titulan en cierto ano, de cierta generaciéon, también
se miden sus calificaciones, un promedio de aprobacién y reprobacién o un
nivel de rezago. También estd la desercién, cuantos desertan de la carrera,
cuantos ingresan, cuantos egresan; pero si se dan cuenta, es una perspectiva
cuantitativa, practicamente es de nimeros, cifras duras y mi investigacion es
de corte cualitativo.

Entonces ;Qué es lo que hago yo para entender la trayectoria escolar uni-
versitaria? En un primer momento brindarle la posibilidad desu propia voz.
Estudiar una trayectoria escolar universitaria desde mi perspectiva y el plan-
teamiento que yo tengo es recuperar la historicidad de estos alumnos ;Qué
es significativo para ellos? ;Por qué ellos desean estudiar cierta carrera? ;Por
qué no desisten si hay miles de obstaculos? Eso me parece mas importante
que saber cudntas materias ha reprobado, cudntas materias pasa con diez,
qué promedio tiene, si es becado, o no. Me parece que la cuestiéon de nimeros
no la omito, tampoco menciono que no es importante, pero en este caso no es
lo que yo intento abordar, me parece mas importante para mi lo cualitativo, lo
que les mencionaba anteriormente.

:De qué manera obtuve la informaciéon? Primero una definicién de la
pregunta de investigaciéon ;De qué manera definen los estudiantes con dis-
capacidad visual su trayectoria escolar universitaria? ;A qué obstaculos se
han enfrentado? ;Qué estrategias han utilizado para afrontar esos obstacu-
los? ;Por qué no han desistido? ;Por qué desean tener una carrera? ;Por qué
desean tener estudios profesionales? Determinar los sujetos de estudio no
fue tarea facil porque -como la mayoria sabemos aqui- no hay un censo en el
cual tengamos claro cudntas personas con discapacidad hay, ya no en toda la
UNAM, sino en toda Ciudad Universitaria sin embargo, durante la busqueda y
en el trayecto de todo esto me encontré con el licenciado Carlos y licenciada
Diana, quienes me apoyaron en la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales.
Ellos son responsables del programa de accesibilidad visual en la Secretaria
de Asuntos Escolares. En este programa hay ocho personas con discapacidad
visual, solamente participaron seis, los otros no decidieron participar y es
respetable que no hayan querido hacerlo, sin embargo, aqui determinamos a
los sujetos de estudio, son seis personas que estan en el sistema escolarizado.

El muestreo tedrico; el muestreo tedrico se refiere a realizar entrevistas
semi estructuradas, practicamente fue una entrevista a cada uno, con una
duracién aproximada de 50 minutos y con el apoyo de una guia de entrevista.
Y el siguiente paso metodolégico es la digitalizacién de la informacién obte-
nida, se trascribe literalmente lo que ellos mencionan, yo no hago tergiversa-
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cién de sus respuestas, de hecho esta planteado en la tesis -como tal- frag-
mentos de sus respuestas y para esto se disenaron categorias para respetar la
confidencialidad y anonimato de ellos. Por ejemplo, aqui se me paso escribir-
la pero la puse asi: las siglas son “UDV Universitario con Discapacidad Visual”
posteriormente agrego una letra “F o M”, F de Femenino y M de Masculino,
posteriormente un nimero, este nimero corresponde al nimero de entrevis-
ta que realicé y después del numero, el lugar, por ejemplo, seria Universitario
con Discapacidad Visual, Femenino, entrevista nimero 2 y la Escuela Nacional
de Trabajo Social o Universitario con Discapacidad Visual masculino, la entre-
vista nimero 4 y lo entrevisté en la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales
para evitar poner nombres y todo ese tipo de cuestiones y tener mayor vali-
dez cientifica. Por ultimo, se hace una reduccién de datos, se cruzan catego-
rias, se cruzan variables, se generan los conceptos que ellos han referido con
respecto a cada pregunta realizada, se sistematiza y se llega a la interpre-
tacién. Para esta metodologia utilice la teoria fundamentada, no como una
teoria eje, porque mi teoria eje es el interaccionismo simbdlico, elegi la teoria
fundamentada como un método de analisis, ;método de analisis de qué? Del
contenido de estas entrevistas.

;Qué encontramos en los hallazgos de investigacién? Primero, algo que
ya sabemos, que la discapacidad es un constructo social, es generado por las
personas, pero ;Qué personas son las que generan dicho constructo? Para
ellos, es generado por las personas que ellos llaman convencionales, es decir
nosotros que no tenemos una discapacidad visual. Posteriormente, ellos no
se consideran personas discapacitadas, nilimitadas, simplemente se asumen
como personas diferentes; ellos pueden hacer practicamente lo mismo que
todos, solamente que a un ritmo distinto y de distintas maneras, por lo cual,
el término discapacidad, limitacién, deficiencia, quedan superados practica-
mente.

Ellos mencionan que una limitacién es algo que te impide hacer algo, sin
embargo, ellos no estan impedidos, se sienten y son capaces de hacer prac-
ticamente todo y, tradicionalmente, se ha entendido que la discapacidad es
una reduccién de capacidades, lo cual para ellos de entrada ya no es valido
desde su perspectiva y aqui yo no estoy hablando de lo que yo interpreto o yo
supongo, esto es lo que ellos dicen.

;Qué encontramos también? Que hay practicas y procesos excluyentes
en las aulas. ;De qué manera se llega a excluir al alumno? Por ejemplo, es-
trategias de ensefianza, entendidas como aquellos métodos y practicas que
utiliza un profesor didacticamente para dar clase. Cuando un profesor escri-
be en el pizarrén solamente escribe pero ja quién estd dando clase? escribe
para los que pueden ver, si él no lo expresa oralmente, las personas ciegas o
débiles visuales no pueden saber qué esta escribiendo, de esta forma ellos se
perciben excluidos.

;Qué otra practica se considera excluyente? El hecho de sacar copias, es
una practica cotidiana y legitima sacar copias, a todos como alumnos y como
profesores mandamos a alguien a que saque copias de dos capitulos de un
libro, sin embargo, el hecho de digitalizar dos capitulos de un libro es una
violacién a los derechos de autor, entonces digitalizar no es una préctica le-
gitima, el sacar copias es permitido, digitalizar un libro es una violacién a los
derechos, esto es entendido como exclusién para las personas con discapaci-
dad visual.
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Aqui podemos retomar lo del Tratado de Marrakech y revisar todo esto,
ellos, los alumnos con discapacidad visual le dan gran importancia al progra-
ma de accesibilidad visual, sin embargo, consideran que lo ideal seria replicar
este tipo de programas en todas las facultades no solamente en la Facultad de
Ciencias Politicas y Sociales.

Y el idioma como requisito de titulacién, ellos tienen que estudiar ese
idioma no en su Facultad, si no en el CELE, porque en la Facultad los profeso-
res no se sienten capaces ni instruidos para poder dar ese tipo de formacién,
entonces se tienen que trasladar los chicos con discapacidad visual al CELE.
De esta manera ellos también se sienten excluidos y creen que no son parte,
no forman parte de la Facultad por este hecho, es un obstaculo, el primero
movilizarse y después para titularse, entonces esto limita la eficiencia termi-
nal si nos vamos a los numeros.

La infraestructura universitaria, no hay semaforos parlantes o accesibles
en Ciudad Universitaria, no hay senalizaciones en Braille, no hay canaletas o
guias de bastdn, el transporte de Pumabus a veces llega a ser insuficiente; en
este caso ellos ocupan transporte especial, pero a veces tiene que pedirlo con
una hora o dos horas de anticipacién para que lo puedan utilizar.

Y ya para terminar, ellos consideran que primero tendria que haber cam-
bios urgentes en todo esto y que se hagan y realicen estrategias, proyectos y
programas, pero a partir de las necesidades sentidas, no de lo que nosotros
creemos o suponemos que ellos necesitan. Debemos de preguntar en verdad
a las personas qué es lo que necesitan, de qué manera podria facilitarse el
trabajo, de qué manera podrian incluirse y no simplemente generar acciones
desde mis suposiciones, desde lo que yo pienso, desde lo que yo siento. Eso
es todo, gracias.

Lic. Irving Vazquez Cruz

Mi tesis esta basada en la teoria de la estructuracién de Giddens, una teoria
que es poco explorada desde la discapacidad al menos, solo la conciencia dis-
cursiva. Este es el primer punto, el segundo punto es cémo entiendo la disca-
pacidad motriz con relacién al trabajo social y a los referentes conceptuales
y tedricos que tiene esta tesis. Sin ahondar mucho en cuanto a la muestra y
a toda la metodologia, voy a presentar las categorias de analisis. ;Cuales son
las categorias de analisis principales de esta tesis? Son cuatro que posterior-
mente las mencionaré, de las cuales me detendré en dos: Apoyos familiares
como apoyos para salir adelante y relaciones entre iguales como son amigos,
companeros, etc.

Me voy a centrar en algunos conceptos primordiales. Nosotros tenemos un
Inconsciente como cualquier otra persona, actuamos bajo una rutina, es de-
cir, saludamos, nos movemos, nos desplazamos de diferentes formas. No te-
nemos una conciencia aun de un acto en especifico, nosotros o las personas
con discapacidad motriz viven una trayectoria universitaria, en la cual ven
una biografia histérica, es decir, en tiempo y espacio. Tiempo en el que son
alumnos o estudiantes -que no es lo mismo-, algunos estan realizando de-
porte, otros son alumnos como tales, u otros son administrativos, en el cual
actian bajo influencia de su medio ambiente, tienen una rutina, pero en esa
rutina se muestran obstaculos tales como de infraestructura y sobre todo so-
ciales que es lo que aqueja esta tesis.

La persona con discapacidad, si no es antes de la intervencién de trabajo so-
cial, con una entrevista o con una intervencion desde lo social, no hay una
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forma de evidenciar o estructurar su lenguaje o que se escuche este lenguaje
es decir, que escuche su propia voz. Es aqui cuando llevamos a cabo una con-
ciencia practica, cuando no somos capaces, por limitaciones por obstaculos
o por otra cuestion, al estructurar nuestro lenguaje a través de los recursos
que nos dan la familia, los amigos, el apoyo institucional o las politicas in-
cluyentes. Vencemos todas estas restricciones, que se nos ponen a diario en
un contexto universitario, pues gracias a estos apoyos sociales logramos una
conciencia discursiva, es decir, nos comunicamos con Nosotros.

Aquellos otros que son los que comunmente, como mencionaba mi compa-
nero Moisés “los convencionales”, son los que desde nuestra postura pensa-
mos que es la discapacidad y van formando entonces en las personas con
discapacidad una con cognoscibilidad, es decir, tiene que ver un poco con el
ser, una identidad, un conocimiento de mi mismo, pero es a través de una
trayectoria de que me dé cuenta de quién soy y de todas las limitaciones que
he tenido.

Esto es como yo entiendo la discapacidad desde el trabajo social, referen-
te a los conceptos metodolégicos. Como bien dijimos y se ha visto el modelo
tradicional y del cual se ha tratado la discapacidad motriz, como una rehabili-
tacién para que sean funcionales y hay un discurso oficial que se normativiza
en el cual todos debemos de ser funcionales desde diferentes entidades.

La identidad en Ciudad Universitaria es muy diversa, de una persona con
discapacidad que concurre en otra universidad o en otro contexto social, hay
una exclusion de actividades sociales, tales como la participacién rutinaria
en trabajos de equipo, por ejemplo. Desde trabajo social debemos de entender
que la modernidad influye bastante, ya que actualmente, la modernidad te
pide ser funcional en un trabajo, ser funcional en algo, lo que sea pero tu tie-
nes que ser funcional, si no, no sirves para el capitalismo, el neoliberalismo, o
como se quiera entender.

Posterior a ello Carballeda nos dice -un trabajador social-, que los sujetos
deben ser los protagonistas de su realidad y a partir de ellos se deben aplicar
politicas sociales, no a partir de lo que uno cree. Se debe entender al sujeto
construido por el lenguaje y es por ello el énfasis en las narrativas. Entendido
todo esto gracias al trabajo social y a la sociologia, entender a la discapacidad
motriz, no como un problema sino como un fenémeno social que atane a
todas las estructuras o modos de vida. En este sentido la persona esta cons-
truida por la misma persona con discapacidad, por el contexto universitario
y por el problema que seria de exclusién social.

La narrativa entonces, seria el puente entre entender todo este concepto
tedrico con las narrativas que nos den las personas con discapacidad y asi,
gracias a esto, se va poder hacer una intervencién prudente desde lo social
a la discapacidad motriz. Este serd el dispositivo que igualmente menciona
Carballeda nos va permitir entender de mayor forma la discapacidad.

Antes de dar seguimiento a esto, quisiera dar un agradecimiento a las
personas que me apoyaron con las entrevistas, tanto en el contacto como en
el seguimiento, es sumamente importante y enriquecedor como investiga-
dor, sobretodo como persona, hacer esas entrevista, entendiéndolas como un
evento rutinario, del cual las personas convencionales estamos muy aparte y
lo vemos como “pues si tienen problemas de accesibilidad”, pero va mas alla
de eso, va mas alla porque tiene que ver con las interrelaciones que a diario
tenemos, tiene que ver desde cémo me trata, cémo soy tratado, como quisiera
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que me traten. Dentro de esto hay estilos en cuanto a las narrativas, mi estilo
fue cambiar ese nombre, de tal forma que se respetd una identidad. Cuando
las personas con discapacidad que entreviste sepan que ahi estan ellos, que
es el reconocimiento, hay un detalle, que ellos lo vean, cuando menos leer su
testimonio.

Las cuatro categorias que analizo son: acuerdos familiares, relaciones en-
tre iguales, apoyo institucional y de ahi, el apoyo institucional lo centramos
en las autoridades y las politicas de inclusién y exclusién como las entienden
las personas con discapacidad, algunas son creadas en el supuesto de que
son inclusivas pero realmente lo que hace es generar mas exclusion. Todo ello
relacionado a Ciudad Universitaria

La primer subcategoria que tiene que ver con los apoyos familiares es la
construccion de la cognoscibilidad, es ;Cémo influye en mi familia o cémo yo
considero o cémo consideran la discapacidad? Eso va a nivel de conciencia,
desde pequenos o desde ninos, aqui traigo el primer testimonio de Luz:

“Mis papas me han dicho que es algo de la naturaleza, que si se sienten
culpables, pero yo les digo que no se claven, que esto le puede pasar a cual-
quiera, eso no se da de manera espontanea eso se da a través de una trayec-
toria de vida interrelacionada con otras personas que le han permitido enten-
der que no es algo de extraneza.”

La independencia: muchos, generalmente los casos que tuve, algunos sa-
ben que la independencia es vivir aparte porque asi yo me puedo valer por
mi mismo. Por otro lado si hablamos de independencia, cuando dentro de mi
casa hago o me dejan o0 me permiten o me motivan a que yo haga cosas por
mi misma. Son diferentes posturas pero las dos, pero hay otra postura pero
tiene que ver con las dos, concluyen que eso es independencia, la moviliza-
ciéon por que independientemente de que vivas solo, vas a tener que hacer
las cosas por ende solo. Pero si vives en casa y ademas te motivan, hablamos
de la influencia de la familia; en el segundo caso vemos como la familia, en
especial el padre, le dice que tiene que hacer varias actividades y que le dice
a su mama “no le ayudes, que ella lo haga sola”.

Una subcategoria es la comprensién, limites y desarrollo de capacidades.
En el primero, vemos que no es una limitacién la discapacidad motriz para
hacer deporte, porque se da cuenta de que puede hacer, igual o mejor, ciertas
actividades fisicas que las personas convencionales, es decir que para esta
persona no hay limitacién fisica ni mucho menos intelectual.

Para Ernesto, la educacién sera un arma para los que piensen que por su
condicién fisica no va a poder luchar y asi conseguir lo mismo que los otros.

Susana nos dice que “el estudio es para aprovechar las capacidades men-
tales que tengo”, dado que algunos testimonios referidos por ellos dicen que
asemejan mucho con los demas, los otros, que la discapacidad motriz tiene
que ver mucho con la discapacidad intelectual y eso es algo muy recurrente
que nosotros pensamos.

Otra categoria es la movilizacién independiente que en Ciudad
Universitaria, tiene mas testimonios:
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“Con mis puras muletas yo salgo —dice €l-, me subo al Pumabus, subo
escaleras, me salgo a la calle y si, acabo bien cansado y todo, pero por lo me-
nos, ya poder decir con los cuates, ya puedo subir escalones y he saltado aqui
alambrados y otros caminos dificiles”. Esto es una movilizacién independien-
te que si bien la familia le aconseja “oye ti puedes moverte de esta forma,
puedes hacer esto otro”, pero se refuerza con el apoyo de los amigos.

Los antecedentes de discapacidad no son los mismos que en una familia
que no ha tenido ni un referente de lo que ha sido la discapacidad o no lo han
vivido en cémo se atiende al hijo, o al hermano, a que cuando ya han tenido
un abuelo, un papa o alguien, en este caso Karla dice que su papa ya cuidaba
a su abuelo, el papa de su pap3, que entonces quedo ciego y en silla de rue-
das sin piernas; entonces el ya conocia los tratamientos pero aun asi a pesar
de ello, todavia con esta postura de antes de que pasara el accidente (porque
Karla adquiere el accidente). Todavia seguia con esas nociones paternalistas,
pero a partir de que ella va demostrando que puede ser independiente, va
cambiando la cognoscibilidad, tanto familiar, tanto personal de la persona
con discapacidad. Sin embargo, en contraste, cuando hay ausencia familiar
hay que buscar otros recursos, estos recursos en especial cuando son ninos,
no son categorizados o discriminados de la forma de que no me voy a fijar en
esto, si no lo que se tiene a la mano, es decir, si estas en un hospital la mayor
parte del tiempo -como dice este testimonio- las telenovelas te ayudan de al-
guna u otra forma a ver como es el mundo afuera y qué es lo que tengo, y qué
es lo que no tengo que hacer.

En la formacién de recursos algo muy importante son los valores. Los
valores no los vamos a entender como epistemolégicamente se les conoce,
los valores para ellos pueden ser la familia y la fuerza interna. Estos no estan
conceptualizados como tal, pero es algo que la familia le dié como recurso
para poderse valer o interrelacionarse con los demas, en este caso, si vemos
el valor de respeto, de confianza y sobre todo la dignidad, que debe cuidarse
ella misma pero también cuidar a los suyos.

Las restricciones de capacidad, es decir, no siempre los padres de familia
van a dar esto, las capacidades o recursos. A veces la persona con discapa-
cidad instruye a los demas, en este caso -el segundo caso Amalia- instruye
a sus hijos por medio de la formacién educacional del sistema Montessori
para que se interrelacione con diferente discapacidades, para que se dé cuen-
ta que asi como otras discapacidades psicosociales, también la discapacidad
motriz puede hacer mas cosas.

En otro contexto, tenemos el apoyo escolar, que tiene que ver con todo
esto de que los apoyen econémicamente, los llevan a la escuela etc.

El “salir adelante” es un concepto que, no es motivacional como tal, sino
tiene que ver con la conceptualizacién de t”ienes”, es decir, que la familia te
da a partir de todos esos recursos la motivacién de salir adelante gracias al
apoyo emocional. En el primer caso vemos que, a partir del accidente, su papa
le dice que ella puede, pero mas que con palabras, con acciones, la mantiene
siempre ocupada y nunca la deja que caiga en crisis. En la motivacién, por
otra parte, le dicen que él no tiene limites, que puede hacer cualquier cosa
como cualquier otra persona. Algo importante es que construyen un proyecto
de vida, si ellos no tienen en si una conciencia de qué quieren hacer después
de, es cuando entramos en angustia, que es otra categoria que ahorita no la
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Voy a tocar.

La familia como espacio de confianza: la confianza tiene que ver con las
actividades diarias, como salir a una fiesta o tener el permiso para ir a un lu-
gar.

La proteccién a un entorno vulnerable, por ejemplo, tenemos que dar re-
comendaciones o consejos de “no hagas esto, porque te puede pasar esto”,
”» «

“no vayas alla porque te puede pasar esto”, “no te juntes con este tipo de per-
sonas por que te pueden hacer sentir mal”.

Se da una prevencién a nivel familiar para que después, en el entorno
social, estén preparados a lo que les podrian vulnerar su dignidad. Las rela-
clones estrechas se dan, por ejemplo, entre los hijos, madre e hijo; sobre todo,
es la tendencia, que no siempre se da con el mismo sexo, es decir, siempre se
da mama-papa, mujer-hombre, mama-hijos, mujer-hombre. Siempre es con
el sexo contrario, esto es algo que sale en todas estas relaciones.

En cuanto a cambio de habitos, ahi encontramos que a partir de los acci-
dentes, hay que cambiar los habitos y ahi la comprensién de si mismo cam-
bia. El rol jugado se da, creeriamos que se da de acuerdo a “tu vas hacer esto,
porque como posiblemente no te puedes desplazar bien no vas a poder ba-
rrer”, pero no, para ellos, para la familia ya no hay limites, igual lavan los tras-
tes, barren, trapean, lavan los vidrios, hacen lo mismo.

La ultima categoria, ya no con testimonios, es la influencia de otros que
nos da apoyo emocional como consejos para los que se sientan mal por algu-
na u otra cosa. Los tristes tienen apoyo emocional de los amigos. Apoyo labo-
ral, de permitir que implementes un proyecto o cuando menos el desarrollo
profesional. Los recursos también tienen que ver con la motivacién, pero son
de diferentes formas y no son iguales. La apariencia tiene que ver mucho,ahi
ya hablamos de la exclusién, porque apariencia tiene que ver con todo esto,
de que en ocasiones se trata “mejor” a la persona, digo “mejor”, porque se le
da mucha asistencia; es una ayuda muy paternalista a la persona que esté en
silla de ruedas que la que usa bastén. La apariencia también cree que las per-
sonas con discapacidad son introvertidas y demas, y no lo es asi en general.
La descorporizacion, que tienen que ver con: “entonces ;Como tengo que ser,
cémo tiene que ser mi cuerpo?”, con base a esa situacién, no cambian la cog-
noscibilidad de que no todas las personas te estiman, pero hay otras que si.
La coraza protectora, las respuestas a la ofensiva pero también a la defensiva
ante todas esas actitudes sociales de discriminaciéon y exclusion
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Haremos una resena de las acciones que ha hecho el Programa Universitario

de Derechos Humanos (PUDH-UNAM) sobre la tematica de la discapacidad:
e Elaborar el “Diagnéstico sobre el estado que guarda la atencién
a la tematica de la discapacidad en la UNAM”. En el ano 2012 se le
propuso al PUDH-UNAM realizar el diagnostico desde una perspec-
tiva de derechos humanos, muy generosamente y con muchisima
disposicion el Dr. Luis de la Barreda acept6 hacer esta investigacion
que fue como ponerle una lupa sobre la cabeza de la UNAM y ver qué
estaba haciendo la Universidad respecto a discapacidad.

e Defensa de los derechos humanos de personas con discapacidad
desde Clinica Juridica donde la maestra Guadalupe Barrena Najera y
su equipo de estudiantes avanzados de licenciatura, abogados jove-
nes en algunos casos con estudios de posgrado, trabajan entre otros
temas, la tematica de discapacidad. (Ver apartado Acceso a la Justicia
de este mismo libro)

e Participar en el Congreso Internacional Virtual que se realizé el 4y
5 de diciembre de 2014. El nodo funcioné aqui en la UNAM coordina-
do por un equipo de abogados de la red internacional de expertos en
la tematica, de la Convencién y de los derechos de las personas con
discapacidad.

e Colaboracién junto a la Escuela de Administracién Publica del
Distrito Federal sobre un estudio que se esta realizando respecto a
politicas relativas a discapacidad.

e Organizaciéon del Seminario de Intercambio Académico sobre
Discapacidad que se inicié los primeros meses del 2014 y del que les
voy a hablar en un momento.

Detallaré dos de las acciones del PUDH-UNAV, iniciaré exponiendo los
resultados del “Diagnéstico sobre el estado que guarda la atencién a la tema-
tica de la discapacidad en la UNAM”, realizado en 2013 y presentado en febre-
ro de 2014 sobre las acciones de docencia, investigacién, extensién y gestién
de las necesidades de los alumnos..

Para saber qué tanto cumplia la UNAM con el derecho de las personas con
discapacidad aacceder alaeducacién superior y qué tanto era una Universidad
incluyente, debiamos saber primeramente qué era una Universidad incluyen-
te. A partir de un estudio bibliografico identificamos los factores, aspectos o
acciones que una Universidad incluyente tendria que considerar o llevar a
cabo. En ese punto se identificé que una Universidad incluyente debia tener
una politica institucional: el tema de la discapacidad tenia que estar en el
plan de desarrollo o educativo o universitario y contar con recursos y presu-
puestos. Ademas en la politica de bienestar universitario, se debia prever una
oficina o area coordinadora.

La distinta bibliografia y los diferentes estudios identifican a las univer-
sidades que tienen planes y acciones para la inclusion lo cual les permite
identificar a la poblacién con discapacidad y sus necesidades. Otro de los
prerrequisitos identificados es el personal capacitado, en el sentido que ten-
ga la formacién y la informacién; contar, por ejemplo, con un voluntariado
0 un servicio social que trabaje en ciertas acciones necesarias para apoyar
o cubrir las necesidades de las personas con discapacidad. En el estudio nos
enfocamos especificamente hacia los alumnos, pero las acciones de atencién
a la discapacidad bien pueden pensarse para la comunidad universitaria en

Acciones del PUDH-UNAM sobre la tematica de la discapacidad.



general sean alumnos, trabajadores y académicos con discapacidad.

En el caso de los alumnos los resultados obtenidos en el estado de la
cuestién senalan la necesidad de asegurar programas o acciones de apoyo
para estudiantes. Estas acciones se discriminan segin la etapa del proceso
educativo; la inclusién no es una fotografia, es un proceso que tiene diferen-
tes etapas: (1) el ingreso o la seleccién de los alumnos, (2) la permanencia y
(3) el egreso.

Durante esas tres etapas, la universidad desarrollara acciones especificas,
realizara adaptaciones curriculares incluso de examenes de ingreso o para la
toma de apuntes. Uno de los tipos de discapacidad mas invisibilizada a nivel
de universidad, a nivel de educacién superior y con menos respuestas insti-
tucionales a las necesidades de la poblacion es la discapacidad psicosocial.

;Coémo vamos a adaptar el proceso de aprendizaje de un alumno que,
por su discapacidad, tiene mas inasistencias o necesita regular situaciones
que le causen conflicto como puede ser situaciones de examenes o fechas
perentorias, en el que si no se cumplen implican la pérdida y la posibilidad de
seguir cursando? ;Y en estas adaptaciones curriculares se debiera considerar
incluso en los examenes de ingreso? ;O en la toma de apuntes? Porque entre
las necesidades de algunas personas con discapacidad ese es un apoyo nece-
sario. Recordemos que Gabriela Brimmer, activista con paralisis cerebral, fue
alumna de la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales de esta Universidad, y
tomaba apuntes en su caso como en el de otras personas con distintas disca-
pacidades, podria ser un servicio de apoyo que se resuelve como una activi-
dad del servicio social.

Hemos hablado mucho acerca de la accesibilidad en estos Seminarios, sea
en las bibliotecas, las senalizaciones, las alarmas, los intérpretes o en cuanto
a tecnologias segin las necesidades de cada tipo de discapacidad, ;Qué otra
cosa debe tener una universidad que se considera incluyente? Un transporte
adaptado, investigacién, becas para alumnos con discapacidad, programas de
bolsas de empleo e inclusion laboral.

;Cudles serian los objetivos que tendria que tener un servicio de atencion
a personas con discapacidad? Informar, asesorar y orientar sobre el funciona-
miento de la universidad, ayudar en la blisqueda de alojamiento del alumno
con discapacidad, apoyo a los familiares, posibilitar el uso real de recursos
y servicios de la Universidad, facilitar el proceso de ensenanza aprendizaje,
potenciar la participacién en actividades culturales, deportivas y favorecer la
insercién en el mercado laboral. Estas son parte de las acciones que deberia
haber, segtin la bibliografia consultada, en una universidad que tenga una es-
trategia y una politica de inclusién de alumnos con discapacidad.

En el caso del Diagnoéstico ;Cudl fue la metodologia que utilizamos?

Hicimos un muestreo no probabilistico seleccionando a la poblacién que
considerabamos que tendriamos (o deberia tener) informaciéon que nosotros
necesitdbamos. Como investigacién exploratoria buscamos obtener datos e
informacion bésicos sobre un tema antes no investigado en la UNAM ni en
ninguna universidad mexicana que nos dieran luz sobre otras lineas de in-
vestigacién mas profundas .

Con base en el organigrama ampliado de la UNAM se seleccionaron
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Unidades de analisis de la UNAM como fueron Rectoria, las Facultades,
las Escuelas Nacionales, la Coordinacién de Investigacién Cientifica, los
Institutos, la Coordinacién de Humanidades, los Institutos de Humanidades, la
Coordinacién de Difusién Cultural, la Secretaria de Posgrados, las Bibliotecas,
etc.

Podemos decir que 62% de estas unidades respondid los cuestionarios
que les fueron enviados. Este cuestionario estaba compuesto por diferentes
modulos. En los médulos consultadbamos diversos aspectos: qué habia en la
UNAM sobre gestién, qué acciones se identificaban para satisfacer las nece-
sidades los alumnos con discapacidad, qué acciones se realizan en docencia,
en extensién y en investigacién en la UNAM.

Gestion

De las 67 unidades que nos contestaron que si tenian algunas acciones,
;Cudntas tenian programas? En ese caso podemos ver que el 72% contesté
que no tiene programa, el 15% contestd que si tienen programas pero luego
cuando preguntamos sobre acciones vemos que el 87% (58 unidades) si tie-
nen acciones aisladas, y el 13% no tiene nada.

Ahora, ;Cuales son los tipos de acciones que hay en las distintas uni-
versidades? Y entonces consultamos: ;Cuales son las acciones referidas mas
recurrentes? Teniendo como repuestas: rampas, banos adaptados y en menor
proporcion podemos decir que hay transporte adaptado, apoyo a la toma de
apuntes a alumnos con discapacidad, que hay un sitio web accesible donde
puedan encontrar informacién para personas con discapacidad, intérpretes
de lenguas de senas. Muchas otras acciones que si deberian considerarse, no
se estan llevando a cabo o se ofrecen en algunos ambitos, como servicio de
computadoras con lector de pantalla, carteles en lenguaje Braille, bibliografia
en Braille o audio libros, becas especiales para alumnos con discapacidad.

Otra informaciéon que se considerd importante es ;Cuantas unidades
consultan en el formato de ingreso si los alumnos tienen algun tipo de disca-
pacidad? Y entonces observamos que son pocos los posgrados, las facultades
y las escuelas nacionales que responden afirmativamente pues no es una
politica institucional, es una politica de ciertos sectores de la UNAM.

Luego consultamos si preguntan el tipo de discapacidad.Y haremos aqui
un paréntesis para aclarar por qué esta distincién es importante: es necesario
preguntar al alumno si tiene una discapacidad en el formato impreso, luego
de hacer esta primera identificacién nos centramos en la poblacién ingresan-
te con discapacidad y preguntamos:

(1) 4Qué tipo de discapacidad?
(2) ;Qué necesidades especificas tienes?
(3) ¢/Qué apoyos necesitas?

Como expresamos el informe es una triada: saber solamente el tipo de
discapacidad no dice nada, yo tengo que saber el tipo de discapacidad, las
necesidades que tienen y qué apoyos necesitan. Sobre algunos apoyos que
la persona necesite, quizas él ni siquiera lo sepa porque sean necesidades
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normativas o necesidades que puedan ser identificadas por expertos. Pero
podemos decir que en la mayoria de los casos la misma persona pueda decir
qué apoyos o como le seria mas facil realizar la actividad. Insistimos en que
si bien algunas de las Unidades encuestadas preguntan a los alumnos que
Ingresan si tienen una discapacidad, es importante que esta estrategia de
identificacién sea para todos los alumno de nuevo ingreso, esté metodolégi-
camente unificada y considere los tres aspectos de la triada.

Identificamos cudles eran las Unidades que contaban con bolsas de tra-
bajo que llevan a cabo acciones especificas para personas con discapacidad.
Aqui surge otra dificultad (que habiamos identificado desde otro ambito de
trabajo) la UNAM no cuenta con un registro de primer ingreso de alumnos
con discapacidad Cuando le pedimos a la UNAM que nos identificara egresa-
dos con licenciatura con discapacidad en las bolsas de trabajo, la Universidad
no pueden hacer ese filtro en su base de datos ya que no esta requisitada la
pregunta en los formatos con los cuales se inscribian los candidatos. Se omite
porque se considera discriminatorio y en ese caso hay que cambiar la menta-
lidad porque en realidad es una accién afirmativa: si yo no puedo saber cuales
son las personas que se estan titulando en la UNAM con una discapacidad
y, por ejemplo, formo parte de una fundacién que hace inclusiéon laboral de
personas con discapacidad, no puedo hacer el puente entre el empleador y el
egresado de la UNAM.

La siguiente pregunta en el apartado de gestion fue: ;Hay estudiantes con
discapacidad en sus Unidades? Y podemos ver que hemos tenido segun las
respuestas (aunque aclaramos que no es su censo, que no tiene la metodolo-
gia de un censo) la identificacién en funcién de las respuestas de las unidades
sobre ;Cuantos alumnos con discapacidad tienen identificados? La respues-
ta que nosotros obtuvimos es que hay 514 alumnos con discapacidad en la
UNAM lo que nos parece, obviamente, una cantidad muy baja. Seguramente
hay muchisimos mas alumnos con discapacidad en la UNAM. Las facultades,
previsiblemente, son las unidades donde se concentra -segun los datos- la
mayor cantidad de alumnos con discapacidad, y otras unidades tienen hecha
esta identificacién en menor medida; en relacioén al sexo, la proporcién es
muy similar: 246 mujeres, 268 hombres.

Sobre la consulta justedes tienen accesibilidad al medio fisico? 81% de
las unidades respondié que si y el 19%, lo hizo negativamente o no contesto.
La gran mayoria de la accesibilidad fisica, como veiamos anteriormente, son
aulas o banos accesibles.

Docencia

;Qué hay en la UNAM sobre discapacidad en el area de docencia? ;Qué se
ensefia y déonde?

De las Unidades de la UNAM que realizan actividades de docencia, so-
lamente 8 refieren abordar la tematica de la discapacidad. Las Unidades
que, en mayor medida, refieren tener actividades de docencia, que incluyan
la tematica de la discapacidad son los posgrados, las escuelas nacionales y
las facultades. Entre las facultades: la de Arquitectura, la FES Iztacala y la
Facultad de Psicologia y entre las escuelas cabe mencionar a la de Enfermeria
y Obstetricia, y la de Estudios Superiores Unidad Ledén. Por otro lado, los
Programas de Posgrado que refieren tener mayor cantidad de asignaturas
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con materias sobre discapacidad son los pertenecientes a la Coordinacion de
Estudios de Posgrado, Derecho y Ciencias Sociales.

Otra distincién importante se refiere a la perspectiva con la que las mis-
mas Unidades senalan abordar la tematica: derechos humanos, médica o de
salud, como grupo vulnerable, tecnoldgica, accesibilidad y disefio universal,
etc., lo cual en ocasiones se debe a cuestiones disciplinarias y en otras, epis-
temologicas.

Extension

Sobre las acciones de extensién relacionadas a la discapacidad en la UNAM,
primeramente es importante definir de qué hablamos cuando hablamos de
extension universitaria.

La extensién universitaria tiene como misién difundir los conocimientos
cientificos, tecnolégicos y humanisticos que se desarrollan en la Universidad
para enriquecer la formacién de los alumnos y beneficiar lo mas ampliamente
posible a toda la sociedad. Ahora, basandonos en la legislacién universitaria,
extensién universitaria es la tarea de ofrecer a quienes no estén en condicio-
nes de asistir a las aulas y a los laboratorios de la universidad, las ensenanzas
que constituyen el objeto de esos centros de estudio es decir difundir, expan-
dir, poner en contacto a la comunidad con los saberes y los conocimientos
que la misma universidad produce.

;Qué podemos decir sobre las acciones de extensién relacionadas a la dis-
capacidad en la UNAM? En primer lugar encontramos que de las 62 Unidades
que respondieron sobre este punto, refieren realizar acciones de extensién
en materia de discapacidad, un Posgrado, dos Secretarias, la Coordinacion
de Difusién Cultural, un Instituto de Humanidades, una Unidad de la
Coordinacién de Humanidades, dos Institutos de Investigaciones Cientificas,
la Coordinacion de Investigacién Cientifica, tres Escuelas Nacionales, cuatro
Facultades y Rectoria. En total vemos que hay 17 Unidades que tienen algun
tipo de accion de extension relativa a discapacidad.

Mas puntualmente preguntamos ;Cudles son actividades de extensién?
A partir de lo cual podemos observar en el Informe sobre el Diagnéstico las
respuestas obtenidas sobre diferentes acciones de extension mencionadas
en el formato de encuesta. Entre las acciones —ya sea las preestablecidas y las
acciones que surgen a partir de “otras”- mencionamos: capacitacién a empre-
sarios, a gobiernos, capacitacién médica a hospitales y clinicas, proyectos de
evaluacién diagnostica, jornadas y coloquios, asesoria a instituciones de edu-
cacion superior, diplomados de informacion, eventos culturales y académi-
cos, seminarios para alumnos, presentacién de experiencias, ensenanza de
lengua de senas aplicada a matematica y fisica, seminarios intersemestrales
dirigidos a especialistas interesados, una jornada académica en conmemora-
cioén al aniversario de la sala tiflotecnologia, platicas de sensibilizacién dirigi-
das al personal de atencién al publico de los recintos culturales e informacién
profesiografica en exposiciones y feria.

Investigaciéon

En el Diagnostico se logré identificar, a partir del formato de encuesta, a las
unidades universitarias que refieren tener la tematica de la discapacidad en
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sus lineas de investigacién, entre ellas: un Posgrado, un Instituto de Humani-
dades, la Coordinacién de Humanidades (dos unidades), el Instituto de Inves-
tigaciones Cientificas, las Escuelas Nacionales. Algunas unidades abordan la
tematica de manera especifica y otros, parcialmente.

Basandonos en la misma fuente, de las 57 Unidades que respondieron,
s6lo 13 indicaron tener acciones de investigacién relacionadas a la tematica,
mencionando 37 lineas: 25 especificas y 12 parciales.

Segun el namero de lineas de investigacion sobre la tematica de la disca-
pacidad vemos que el mayor nimero lo tienen las facultades, con 11 lineas de
investigacién respecto a discapacidad.

Otra fuente consultada fue la pagina de Tesiunam, lo cual nos permitié
conocer y analizar informacién sobre tesis relacionadas. Se tomo como crite-
rio aquellas tesis que utilizaban ciertos términos en el titulo, y otras catego-
rias como el grado, las disciplinas y los anos, analizando y cruzando esta in-
formacién con aspectos historicos que marcan hitos en el cambio conceptual
y epistemoldgico sobre la tematica y que permitian dar cuenta de este mismo
cambio en el proceso que quedaba en evidencia a partir de la interpretacién
de los datos.

Conclusiones de Diagnéstico

Entre las dificultades encontradas podemos mencionar que las acciones evo-
lucionan en la UNAM con avances y retrocesos y se encuadran en un pa-
trén de fragmentacién. Las acciones estan divididas en lo temporal y en lo
espacial: algunas acciones se hacen en una unidad de Ciudad Universitaria
pero no se hacen en la FES Iztacala o se hicieron hace varios anos pero ya la
persona a quien le interesaba el tema se jubilé y nadie mas dio seguimiento
y por lo tanto se discontinda. Las acciones dependen de motivaciones o es-
fuerzos personales o particulares, existe desinformacion por falta de difusion
y ausencia de canales sistematizados de comunicacién entre los diferentes
actores involucrados, hay escasez de recursos para cualquiera de las acciones
que mencionamos antes, los abordajes tedricos y practicos son diversos y en
ocaslones contradictorios, algunas acciones se llevan a cabo desde una pers-
pectiva médica, otras desde una perspectiva social o asistencial por lo tanto
no existe una linea o eje como si existe una perspectiva coherente sobre, por
ejemplo, el tema de género: tanto de lo ideoldgico, politico o académico.

En la UNAM respecto a la discapacidad existe una desarticulacién y
duplicidad de acciones, por lo tanto, la propuesta que se hizo a partir del
Diagnoéstico fue el desarrollo de una estrategia integral sobre discapacidad
que estuviera conformada por sobre dos grandes ejes, uno seria un Programa
de Atenciéon a alumnos con discapacidad para el cual la Unidad de Atencién
para Personas con Discapacidad (UNAPDI) puede ser un sustento que permita
fortalecer un programa de atencién a alumnos con discapacidad.Y por otro
lado, un Programa Académico sobre discapacidad, asi como los hay sobre mu-
chas otras tematicas en la UNAM.

Seminario de Intercambio Académico
El Seminario surge como respuesta a una de las dificultades identificadas en
el Diagnéstico: existen personas, areas, unidades, llevando a cabo acciones

sobre discapacidad en la UNAM. Sin embargo, no existen espacios ni cana-
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les de intercambio y comunicacién. No nos conocemos entre nosotros, no
estd identificada esta red, no estd armado el vinculo entre las personas que
realizan acciones de docencia, investigacién y extensiéon en la UNAM sobre
discapacidad.

Aqui quiero retomar la frase de la Doctora Natalia Arias en el encuentro
pasado: “Pensabamos que éramos los Gnicos”, y me parece que eso resume
muy bien lo que muchos de nosotros pensamos durante mucho tiempo.

Durante el ano 2014 realizamos siete encuentros en sedes diferentes:
en el Instituto de Investigaciones Sociales, la Casa de las Humanidades y el
Instituto de Investigaciones Juridicas a quienes agradecemos enormemente
el apoyo.

El promedio de participantes por encuentro fue de 45 personas, mas de
120 participantes en total y 30 ponentes: la doctorante Claudia Pena de la
FES Aragon-UNAM,; la Dra. Alicia Lopez de CAD-UNAM,; la doctorante Mariana
Hernandez de la FCPyS-UNAM,; Alexis Martinez egresado de la ENAH; la Dra.
Patricia Lopez Morales de la Facultad de Odontologia-UNAM,; la Lic. Claudia
Bodek de la FCPyS-UNAM,; la Mtra. Leticia Chavez de la DGSCA-UNAMV,; el Dr.
Mario Santiago y la Mtra. Guadalupe Barrena justamente de la Clinica Juridica
del PUDH-UNAM, quienes presentaron su participacién en el encuentro in-
ternacional de Clinicas Juridicas a favor de los derechos de las personas con
discapacidad experiencias en América Latina e India; la Dra. Laura Romero,
egresada de la UNAM y que trabaja ahora en la Universidad de las Américas
Puebla; la Mtra. Alma Rodriguez del CELE; Lic. Alejandrina Zamora de Deporte
Adaptado de la UNAM,; el Dr. Hugo Carrasco de la Facultad de Derecho, que
tienen un aula especifica sobre el tema de discapacidad; Irving Lopez y Moisés
Zenteno estudiantes terminales de maestria en ENTS-UNAM,; Dra. Judith
Pérez del IISUE-UNAM,; la Mtra. Telma Rios quien vino a compartirnos las ac-
ciones de la UNAPDI; la Mtra. Elia Lazaro de la ENTS; el Dr. Octavio Garcia y
la Dra. Natalia Arias que estan trabajando en el Laboratorio de Neurobiologia
del sindrome de Down, en la Facultad de Psicologia- UNAM.

Y el dia de hoy, van a presentarnos sus trabajos Moisés Garcia Rojas, que
es alumno de la carrera de Psicologia de la FES Zaragoza de la UNAM y de la
UAM en Antropologia Social, el Dr. Mauricio Moyssén y la Arq. Celia Facio del
Centro de Investigaciones de Diseno Industrial, de la Facultad de Arquitectura,
UNAM y el Dr. Ismael Vazquez Aleman de Psiquiatria-UNAM. También men-
cionamos a la Mtra. Esther Labrada de la Direccién General de COmputo y de
Tecnologias de Informacién y Comunicacién de la UNAM, la Lic. Sonia Salazar
y el Lic. José Hernandez de la Biblioteca Nacional UNAM, el Mtro. Damian
Rosales quien participé en la elaboracién del Diagnostico sobre Discapacidad
del PUDH y la Dra. Zardel Jacobo Cupich de la FES Iztacala-UNAM.

Lo que hicimos en el espacio de este Seminario, como siempre que uno
trabaja el tema de la discapacidad, fue abrir una caja de Pandora: porque
aparecen mas y mas personas haciendo cosas, muy importantes y muy in-
teresantes en la UNAM sobre discapacidad y como les decia en esta primera
propuesta, en estos primeros 7 encuentros, la idea fue fortalecer la red inter-
nay para el ano préximo la propuesta considera articular esta red interna con
otras Universidades y actores claves como la sociedad civil.

Por ultimo para cerrar, mi participacion, agradecemos al Dr. Luis de la
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Barreda y al equipo del Programa Universitario de Derechos Humanos por su
disposicién y apertura para la realizacién del Diagndstico en 2013, y por soste-
nery apoyar de manera incondicional el espacio del Seminario de Intercambio
Académico sobre Discapacidad desde inicios de 2014. Agradecemos también
muy especialmente a todas las areas que nos brindaron el espacio fisico y su
apoyo operativo para la realizacion de los Encuentros: al Director del Instituto
de Investigaciones Sociales, el Dr. Manuel Perl6 Coheny a la Secretaria Técnica
Natacha Osenda; a los directores del Instituto de Investigaciones Juridicas,
Dr. Héctor Felipe Fix Fierro y el actual director, el Dr. Pedro Salazar Ugarte,
la Dra. Ménica Gonzalez Secretaria Académica, y de la Coordinacién de
Humanidades, a su directora la Dra. Estela Morales Campos, y al equipo de la
Casa de las Humanidades que también han sido muy dispuestos y generosos
en su apoyo para llevar a cabo el Seminario.
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La realizacion de un evento de estas caracteristicas es un esfuerzo por poner
en comunicacién y permitir compartir los diversos saberes adquiridos y el
conocimiento desarrollado a la vez que sensibilizarnos entorno a las necesi-
dades que se tienen relativas al tema de la discapacidad.

La UNAM, en tanto una institucién de grandes dimensiones, altamente
diversa, es también un reflejo de la realidad nacional en cuanto a personas
con alguna discapacidad se refiere. Oficialmente, nuestro pais tiene un 5% de
la poblacién que acusa alguna discapacidad. Esta es la cifra minima de la cual
debemos partir para reflexionar sobre el tema en nuestro ambito universita-
rio, siendo conscientes de que esta cifra seguramente no refleja el universo
que nos convoca debido al reiterado subregistro que en México tenemos.

Como miembros de la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales (FCPyS)
nos encantaria poder exponerles los alcances, avances y logros que hemos
obtenido producto de la labor, la investigacion, los trabajos de docencia, de
difusion, de divulgacién, que a lo largo de los afios se han desarrollado tenien-
do como objeto de reflexién y trabajo el de la discapacidad. Pero desafortu-
nadamente esto no es posible debido a que, por razones que desconocemos,
la discapacidad no es todavia un objeto de estudio que se haya posicionado
debidamente en el ambito de nuestras ciencias sociales.

Pensar la discapacidad que presentan miembros de nuestra comunidad
es un tema que requiere de dedicacién, disciplina y recursos. Es un tema que
ha de ser abordado desde muchas disciplinas (y ninguna de las 5 especiali-
dades que se desarrollan en la FCPyS escapa a ello) a la vez que abordado de
manera multidisciplinaria. Convoca a los diversos saberes siendo un campo
de interaccién multiple.

Las cilencias sociales, junto con el desarrollo y aportes de otras ciencias,
podrian y pueden, aportar muchisima informacién util y necesaria para la
elaboracién, a través de trabajos especializados, de politicas que permitan
una mayor y mejor integraciéon y funcionamiento de las comunidades asi
como aportar para encontrar los mejores caminos para poder darle solucién
y opciones a los problemas que las diferentes discapacidades presentan.

Desafortunadamente no podemos presentarles los diferentes proyectos
de investigacion posibles y tan necesarios, ni los resultados obtenidos de in-
dagaciones al respecto, dado a que no contamos con ellas.

Cuantas posibles propuestas de inclusién social podrian estarse traba-
jando como producto de la observacién y conocimiento que produce la disca-
pacidad en algunos miembros de diversas comunidades, cuantas campanas
de concientizacién podrian estarse disenando de acuerdo a las condiciones
investigadas, cuantas leyes podrian estarse dictando, o modificando para la
completa inclusién social, econdémica, politica y cultural de poblaciones hoy
marginadas debido a alguna discapacidad. La inclusién es un tema y proble-
ma central de la Sociologia, también es un tema de la Ciencia Politica y de la
Administraciéon Publica, de Ciencias de la Comunicacién asi como y del mun-
do de las Relaciones Internacionales; sin embargo, el problema de la inclusién
para la poblacién que tiene alguna discapacidad no es un tema de trabajo que
se haya desarrollado cabalmente en nuestro medio.

De hecho podemos plantear como pregunta de investigacién el hecho
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mismo que la discapacidad no sea hoy un tema de trabajo propio de las cien-
cias sociales en nuestra Facultad ;Por qué no se estudia de manera como se
debe?

En nuestra Facultad hay muchos dmbitos en los cuales podrian estarse
desarrollando tareas de orden académico en torno de la inclusién de la pobla-
cién con alguna discapacidad. Podriamos pensarlo como tema de docencia,
de investigacién, de elaboracién de tesis, de desarrollo de areas con y para el
servicio social. Se podrian desarrollar temas relativos a la tolerancia hacia la
diferencia y a su debida inclusién asi como se hace con otros temas de gran
actualidad como son los fanatismos, el problema relativo a religiones, las op-
ciones sexuales, el cuerpo, las emociones, etc., todos estos son temas, objeto
de reflexion en términos de inclusién, en términos de reconocimiento, en tér-
minos de tolerancia, sin embargo, el ambito de la discapacidad no tiene esa
misma presencia.

;Qué se requiere para que la discapacidad pueda ser un tema de mayor
reflexién? El problema de la discapacidad indudablemente transita por mu-
chos ambitos de la reflexién, del conocimiento y de la accién. Debe de ser
abordado desde el orden de lo econdémico, como en el orden politico y por
supuesto de orden social. De ser asi, entonces tendria que ser significativo
en nuestro quehacer como institucién de formacién e investigacién. Pero asi
como no lo tenemos en términos de reflexion, ni en términos de accién, ni de
elaboracion de politicas concretas para la incorporacion de la poblacién que
tiene o que expresa alguna discapacidad, hemos de reconocer que tampoco
hemos sido capaces de hacer de la discapacidad un tema suficientemente vi-
sible. La discapacidad como ambito de preocupaciéon y de ocupacién se ha ido
haciendo visible en los ultimos tiempos de manera muy lenta, muy poco a
poco. De hecho va dibujdndose en el horizonte de la academia en los ultimos
anos y el que hoy en dia sea un tema se lo debemos a contados académicos,
entre los cuales algunos nos han convocado el dia de hoy. Actualmente la
UNAM afortunadamente cuenta con académicos como la Dra. Patricia Brogna
que ha hecho de este tema su objeto de analisis, su tema de trabajo, asi como
otros(as) académicos(as) que constituyen parte de la programaciéon de este
seminario y que han sido convocados a compartir su experiencia a fin de
conocer el estado que guarda hoy la problematica de la discapacidad en una
institucién como la UNAM, a la vez de permitir intercambiar experiencias y
enriquecer el horizonte de conocimientos que nos permitan enfrentar los re-
tos que la actualidad y el futuro deparan.

Se trata no solo de conocer, de saber, de concientizarnos, sino de hacer
visible la problematica de la discapacidad en general y de forma particular en
cada una de nuestras entidades y pensar, de manera conjunta las tareas que
aun hay que realizar y los retos que hemos de enfrentar.

Si bien estamos rezagados frente a la realidad, esto no quiere decir que
no se hayan ido haciendo algunas de las tareas necesarias en aras de mejo-
rar, en términos de incorporar a nuestra poblacién con alguna discapacidad.
Poco a poco, en los ultimos anos se han venido implementando medidas que
nos permiten atender determinadas necesidades que en nuestra comunidad
se presentan. Sin embargo, es necesario senalar que los avances que se han
tenido se deben a la tenacidad y casi podria calificarse de necedad de algunas
personas que han senalado el vacio y se han aplicado a buscar la forma de
subsanarlo.
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Aungque hay apoyos institucionales significativos hoy en dia, es necesario
tomar en cuenta que recién en los ultimos meses, no mas de algunos anos,
se ha logrado tener en la planeacién y ejecucion de programas, las medidas
necesarias requeridas para una plena integracién de personas con alguna
discapacidad a todas las areas y funciones de la Universidad.

Indudablemente han existido companeros que a pesar de que todavia
no hay una politica institucional suficientemente fuerte, han logrado desple-
gar su creatividad y entusiasmo logrando desarrollar e implementar medidas
que permiten a la comunidad irse acercando, de manera cada vez mas clara
y eficiente en llevar a cabo acciones que nos permiten hoy afirmar que la
Facultad de Ciencias Politicas, ha hecho y estd haciendo grandes y diversos
esfuerzos en ese sentido.

A nivel de toda la Universidad se realizan acciones en este sentido.
Seguramente estas acciones aun se califican de insuficientes. Sin afan de jus-
tificar, pero con interés de poder ponderar, es necesario tener en cuenta que
la mayoria de las edificaciones con las que cuenta la UNAM se han construi-
do a lo largo del siglo pasado. Entonces no se tenia una mirada de inclusién
como la de hoy. Poco a poco, en la medida de lo posible, se van introduciendo
modificaciones tanto de orden fisico como legal, para poder garantizar la in-
clusién. Las nuevas instalaciones y las que se encuentran en planeacién ya
incluyen, por definicién, una serie de medidas que garantizan el pleno acceso
fisico a personas con alguna discapacidad motriz.

En la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales se han ido realizando al-
gunas modificaciones y adaptaciones asi como algunas disposiciones que
apuntan hacia la integracién. Hay que senalar que muchas de las acciones
hechas y acciones futuras no serian realizables si no se contara con apoyos
diversos entre los cuales destacan los de la administracién central, local y de
la comunidad misma.

Para actuar en este campo es necesario considerar que hay distintos tipos
de discapacidad y que, en algunos casos, se pueden llegar a presentar dife-
rentes discapacidades en una misma persona. Asimismo, las discapacidades
presentan una amplia gama de situaciones que implican diferentes grados
de complejidad. Esto obliga a las instituciones y a sus comunidades a tomar
medidas que logren cumplir con un amplio espectro de situaciones, lo que
genera que no haya un Unico esquema de accién. Es por ello que afirmamos
que se trata de un tema de alta complejidad.

Trabajar el tema de discapacidad implica no solo de ir creando infraes-
tructura, de ir creando condiciones, sino también se trata de ir creando con-
ciencia en torno al como se debe de abordar el tema. En tanto sociedad, es
necesario pensar la discapacidad en términos de responsabilidad frente a la
comunidad. Hacernos cargo de que la comunidad a la que pertenecemos esta
integrada por lo menos en un 5% con personas que tienen o que manifiestan
algun tipo de discapacidad. Entonces se trata no sélo de ir creando soluciones
sino también ir creando conciencia en la comunidad.

En resumen: no partimos de cero, partimos de condiciones sociales da-
das en un espacio fisico ya construido el cual ha de ser adaptado, modificado,
intervenido a la vez que es necesario desplegar acciones dirigidas a educar,
sensibilizar y hacer consciente a la comunidad en general. Una tarea comple-
ja indudablemente y con muchas aristas que requieren de intervenciones de
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distinta indole.

La infraestructura con que cuenta la Facultad en términos de accesibi-
lidad es insuficiente. La adaptacion de zonas para lograr el pleno acceso, su
remodelacién, es una cuestidén que requiere no sélo recursos de orden eco-
ndémico sino de posibilidades técnicas,a lo cual hay que aunar que muchas
modificaciones necesarias no se habian hecho simplemente porque no se
habian hecho visibles, no se tenia conciencia de ellas.

Nuestra Facultad tiene varias caracteristicas, entre las cuales destaca es-
tar situada en la Gnica loma de Ciudad Universitaria, en el punto mas alto de
todo el campus, construida en la década de los 80, no cuenta con algunas de
las especificaciones que hoy en dia Proteccién Civil senala.

De las acciones que se han desarrollado en la Facultad destaca la cons-
truccién de rampas. En principio, los siete edificios pueden ser accedidos en
sus plantas bajas a través de rampas. Sin embargo, una gran debilidad es que
tanto nuestra biblioteca como la hemeroteca solo son accesibles a través de
una escalinata de por lo menos de 5 a 7 escalones. Son accesibles para perso-
nas con problema de movilidad, inicamente a través de una solicitud expresa
mediante la cual se pida entrar a la biblioteca por la salida de emergencia que
si cuenta con rampa. Misma situacion priva en las tres salas de conferencias
con las que contamos, es decir, son accesibles pero no de la manera correcta.

Es importante senalar que la planta de profesores ha ido envejeciendo
con lo cual la demanda de mejor accesibilidad ha ido en aumento.

La Facultad cuenta desde el 2009 con un espacio e infraestructura para
atender a la poblacién con deficiencias visuales. Tenemos computadoras ha-
bilitadas con Jaws y Open Book (el software necesario y debidamente actua-
lizado) para leer textos en voz alta. El sitio es atendido por estudiantes en
servicio soclal y se cuenta con un acervo de aproximadamente 400 textos
digitalizados.

La Direcciéon de la Facultad reconocié y apoya al Comité de Atenciéon a
Personas con Discapacidad (CAD-Politicas) que ha venido trabajando en los
distintos aspectos orientando a la institucién a enfrentar las distintas necesi-
dades e ir resolviéndolas. La Facultad esta en vias de establecer un convenio
de servicio social con sus propios alumnos, asi como de otras entidades, a fin
de que puedan realizar su servicio social atendiendo el area de discapacidad.

Cabe senalar que en noviembre de 2012 se llevaron a cabo en la FCPyS
las Primeras Jornadas de Discapacidad e Inclusién organizadas por el CAD-
UNAM las cuales, en tres dias de intenso trabajo desarrollaron multiples acti-
vidades entre las cuales destacan: conferencias, talleres y teatro.

Cada ano la Facultad realiza un censo de personas con alguna discapaci-
dad. Los numeros van variando en cada generacion. En el 2012 teniamos ocho
alumnos ciegos o débiles visuales, seis alumnos, cuatro profesores y dos tra-
bajadores con discapacidad motriz, un trabajador con discapacidad auditiva
y tres profesores de edad muy avanzada con severas posibilidades de despla-
zamiento. A la fecha de estos alumnos con alguna discapacidad, dos se han
dado de baja, tres son tesistas y dos ya egresaron y este ano cuatro de ellos
estan cursando su ultimo afio.
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Uno de los problemas que actualmente enfrentamos, es el no contar con
informacion suficiente relativa a la poblacién con alguna discapacidad. Al no
tenerla es muy dificil poder prever medidas y ajustar condiciones a la deman-
da especializada. Contamos con la informacién que arroja el examen médico
automatizado que se aplica a los estudiantes de primer ingreso, pero se trata
de informacién muy general la cual no abarca a otros sectores como acadé-
micos y trabajadores administrativos de base.

Actualmente aplicamos una encuesta cara a cara a los alumnos de nuevo
ingreso tratando de ahondar en algunos rubros de salud, pero igual que el
automatizado, no abarcamos a todos los miembros de la comunidad.

Un enorme reto que hemos tratado de solventar a través de la Secretaria
de Servicios Escolares es que, aquella poblacién estudiantil que tenga algin
problema de movilidad, programe aquellas materias que ha inscrito en salo-
nes accesibles, lo cual representa una alta complejidad dada nuestras insta-
laciones y limitaciones de espacios ad hoc.

Hoy dia la Facultad cuenta con instalaciones sanitarias 100% accesibles
para personas con problemas de movilidad los cuales tienen todas las medi-
das de apoyo necesarias. En las nuevas instalaciones en construccién y re-
modelacién que se estan llevando a cabo, se han considerado la instalacién
de sanitarios adecuados para los cuales tendremos uso restringido para la
poblacién que asi lo requiera asi como elevador.

Otras medidas implementadas son: la instalacion en todas las aulas de
por lo menos dos bancas para zurdos; la correcta senalizaciéon de espacios
exclusivos tanto en el estacionamiento de profesores (seis espacios) como de
alumnos (cinco espacios); la colocacién de pasamanos en escaleras, rampas
y algunos corredores.

Son muchos los rubros que atin hay que cubrir, pero indudablemente uno
que resulta fundamental es el de sensibilizar a nuestra comunidades y desa-
rrollar campanas permanentes para hacer buen uso de las instalaciones en
general pero particularmente de respetar aquellos espacios e infraestructura
que se desarrolla para lograr una plena accesibilidad y con ello integracién de
aquellos miembros de la comunidad que requieren una atenciéon especializa-
da para su pleno desarrollo.

En general podemos decir, que si bien no se ha agotado todo lo que se tie-
ne que hacer como institucioén en torno a las politicas y medidas para el fun-
cionamiento adecuado en lo que se refiere a atencién a personas con alguna
discapacidad, si hemos de reconocer que se han dado pasos muy importantes
y significativos en ese sentido. Ahora lo que nos deberia convocar es hacer de
este tema un objeto de trabajo, un area de investigacién y reflexién en térmi-
nos sociales propios de una Facultad de Ciencias Politicas y Sociales.
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Voy a compartir con ustedes algunas acciones que la Escuela viene realizando
desde hace algunos anos en materia de discapacidad. Probablemente suenen
sencillas, pero atrds de cada una de ellas hemos tenido una serie de situacio-
nes dificiles, de barreras, de obstaculos, de carencias. Sin embargo, estamos
convencidos de que con la perseverancia, con el compromiso, y la voluntad
las podemos ir saltando y podemos ir logrando lo que nos proponemos. Y
esto gracias a las administraciones de la Escuela, las cuales han mostrado
bastante sensibilidad al tema y apoyo. La actual administraciéon estd muy
abierta a brindar apoyo en materia de discapacidad.

La Escuela Nacional de Trabajo Social (ENTS) inicié acciones sobre discapa-
cidad en 1998 con la Mtra. Esther Zuniga Macias, que fue quien desarroll6 la
linea de investigacién sobre discapacidad. Actualmente jubilada, ella empezé
a publicar libros, articulos y presentaciones en eventos sobre esta tematica.

Para el ano 2000, de acuerdo con las necesidades de la escuela, la direc-
tora en ese momento la Licenciada Nelia Tello, me propuso cambiar mi linea
de investigacion (yo trabajaba en Educacion) por discapacidad, es entonces
cuando me introduzco en ese tema que, honestamente he de decirles, yo des-
conocia, estaba ajena, no tenia ninguna experiencia o vivencia relacionada
con la discapacidad. Como suele suceder, solamente contaba con la referen-
cia de la maestra Esther, por ello no me fue facil entrar en este mundo apasio-
nante que, una vez que empezamos a estudiar y ver que nos falta mucho por
aprender, nos damos cuenta de que cada vez sabemos menos y nos resulta
mas dificil abandonarlo.

Esta situacion nos llevo a la maestra Esther y mi a la busqueda de infor-
macién y de conocimientos, por lo que estudiamos una maestria en discapa-
cidad para poder incursionar en este campo.

Durante un lapso de aproximadamente 10 anos llevamos a cabo una serie
de estudios. Trabajé durante todo ese tiempo con mujeres con discapacidad,
llegamos a crear una asociacién civil Mujeres Fuertes por la Integracién Social
(MUFIS AC) en la cual todavia participo.

A partir del 2010 me surgi6 el interés de conocer la presencia de la disca-
pacidad en la Universidad y en la ENTS, pues se habian realizado estudios con
diversas problematicas y en diferentes contextos en los que no figuraba nues-
tra realidad universitaria, de ahi que se llevé a cabo el proyecto, el cual re-
porta que se realizan diversas acciones en diferentes Facultades e Institutos.
Acciones aisladas, focalizadas, muy particulares, conocidas Uinicamente en
los ambitos donde se llevan a cabo, desconocidas en el resto de las instancias
que conforman a la universidad.

En el mismo ano se llevd a cabo en la ENTS la Primera Jornada de
Sensibilizacién. En ella tuvimos la oportunidad de conocer el proyecto de
Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad (CAD-UNAM) y de
ser invitados a formar parte de él, creandose el proyecto de CAD-ENTS en
el ano 2011, el cual conté con la aprobaciéon de la directora en ese momen-
to, la maestra Graciela Casas, quien nos brindé el apoyo para su ejecucién.
Paralelamente, se estaban trabajando el proyecto de investigacién sociomédi-
ca en el Instituto de Neurologia y el proyecto del laboratorio en investigacién
en discapacidad en la maestria de Trabajo Social. Estos tres proyectos reque-
rian de un espacio fisico que fue solicitado a la nueva administracién, a cargo
de la Mtra. Leticia Cano.
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Con interés y sensibilidad en la discapacidad, la Mtra. Cano tuvo a bien
presentar al H. Consejo Técnico de la Escuela el proyecto de la creacién del
Centro de Estudios e Investigacion Social en Discapacidad y Salud, que fue
aprobado e inaugurado por el Dr. Narro en agosto del 2012. Dicho Centro se
ubica en el edificio “C” planta baja, y se comparte con los proyectos antes
mencionados. Sus responsables son la Mtra. Maria de los Angeles Rodriguez
Casillas y la Dra. Berenice Garcia Pérez. Es importante senalar que el Centro
estd abierto para todas las instancias y todas las personas que quieran cola-
borar, participar y apoyar son bienvenidas, pues siempre hemos dicho que en
esta causa hay que sumar esfuerzos.

En términos generales, en el laboratorio de investigacién sociomédica,
ademas de la coordinadora, participan la Mtra. Norma Cruz Maldonado y la
Mtra. Blanca Lilia Gaspar del Angel, todas ellas son colegas trabajadoras so-
ciales; la principal actividad que desarrolla este laboratorio es la investiga-
cién cuyas tematicas abordan: determinantes sociales de la salud, comporta-
mientos en el proceso salud, enfermedad, atencién, evaluacién del impacto
de politicas y programas en salud, formacién de recursos humanos en salud
y estrategias de intervencioén en salud, entre otras, asi como también activi-
dades de formacién, de gestién y vinculacién y de eventos académicos dirigi-
dos a estudiantes que permitan ampliar el conocimiento de trabajo social en
salud y, sobre todo, las neurociencias.

El laboratorio de investigacién y desarrollo de estrategias para la aten-
cion de la discapacidad estuvo coordinado en sus inicios por la Mtra. Ziiniga,
quien dejo el antecedente de hacer convenios de colaboracién con diversas
universidades y organismos nacionales e internacionales de y para personas
con discapacidad, a efecto de lograr una movilidad estudiantil y un inter-
cambio de experiencias, que favorece el conocimiento de esta materia. En
Espana hizo acercamientos con algunas universidades, logré un convenio de
caracter nacional en colaboracién con el Consejo Nacional para Personas con
Discapacidad.

Otra de las acciones que dejo6 la maestra fue el acervo bibliografico para
hacer una plataforma de laboratorio. Actualmente el laboratorio esta dirigido
por la Dra. Berenice Pérez, quien esta retomando algunas de estas iniciativas
y en préximas fechas tendremos las acciones especificas a realizar.

En cuanto al Comité de Atencién a Personas con Discapacidad (CADENTS)
realiza acciones en investigacion, docencia, extensiéon y atencion.

Investigacion

Desde el ano 2011 realiza un diagndstico que aporta informacién sobre el nu-
mero de personas con discapacidad que hay en la escuela: cuantos alumnos,
cuantos profesores, cuantos administrativos. Para tal diagnéstico, se disené
un instrumento el cual se ha ido modificando y afinando, se ha aplicado ya a
cuatro generaciones, obteniendo datos importantes respecto a saber: el nu-
mero de alumnos con discapacidad reconocida por ellos, nimero de alumnos
con discapacidad y no es reconocida por ellos, asi como el nimero de alum-
nos que por las dificultades que dicen presentar en sus labores cotidianas se
considera que estan en situacién de riesgo. Estos datos que nos arroja el diag-
noéstico nos permiten organizar la posible intervencién durante su estancia
en la Escuela.
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Es importante senalar que en 2014 ano se aplico el cuestionario de diag-
noéstico a los alumnos del programa a distancia de la ENTS, por medio del
sistema computarizado, lo que implica ciertas modificaciones al instrumento
y a su aplicacion.

Recientemente, otras instancias de la Universidad nos han solicitado ase-
soria para llevar a cabo el diagnéstico de sus alumnos. El compartir la expe-
riencia nos ha sido util, ya que se enriquece el instrumento, ademads de que
se va probando y esperamos que llegue a ser el que se aplique en toda la uni-
versidad.

Con respecto a publicaciones, se cuenta entre las mas importantes el libro
sobre las personas ciegas, estudio que hizo la maestra Ztaniga. Inicié también
la revista tematica sobre discapacidad (por cierto, proximamente se publicara
un segundo numero). También se cuenta con un directorio institucional en
formato digital que seguramente tendra que actualizarse.

Tenemos otro libro en puerta como resultado del seminario nacional e
internacional “La discapacidad desde la expectativa de las ciencias socia-
les”, parte del proyecto Programa de Apoyo a Proyectos para la Innovacién y
Mejoramiento de la Ensenanza (PAPIME).

Otra actividad en este rubro son las asesorias de tesis de nivel licenciatu-
ra y de maestria que abordan la tematica. Aqui también quisiera mencionar
que tenemos la tesis de la Mtra. Fabiola Olea, que tuvo mencién honorifica
en el programa de maestria en Trabajo Social. En este programa se estan de-
sarrollando seis proyectos de investigacion en relacién con la discapacidad,
lo cual nos da mucho gusto porque se estd incrementando el interés de los
alumnos por el tema de la discapacidad.

Docencia

Contamos con dos diplomados, el primero, “Atencién social a la disca-
pacidad”, que ya se imparti6é hace algin tiempo en la escuela a distancia. El
segundo, “Inclusién educativa de las personas con discapacidad formacién
docente” esta en proceso y esta dirigido a docentes de nivel medio superior y
superior.

También contamos con cursos, talleres y conferencias estructuradas
como material de sensibilizacién que se pueden adecuar a las caracteristicas
y condiciones de la poblacién a quien se le imparta. Por mencionar algunos,
tenemos el taller de “Tercera dimensién” y los cursos “Hablemos de disca-
pacidad”, “Introduccién a la lengua de senas mexicanas”, “Tanatologia y dis-
capacidad”. Estos cursos y talleres han sido impartidos a los alumnos en los
intersemestrales, asi como a personal de instituciones que lo han solicitado.

Asimismo, tenemos en la docencia la Practica Escolar, en tres modali-
dades: practica comunitaria, practica regional y practica de especializacién.
En estas tres se ha incorporado en los Ultimos anos la linea de discapacidad,
tanto en el sistema presencial como a distancia, en donde hemos tenido ex-
periencias de procesos de practica en el Distrito Federal y en el estado de
Oaxaca.
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El posgrado contempla una especialidad de intervencion de Trabajo Social
dirigida a jovenes, a mujeres, o bien a adultos mayores, en la que también se
han desarrollado trabajos de investigacion en discapacidad.

En el programa de “Jévenes hacia la investigaciéon” también se ha incre-
mentado el interés en el tema, para el desarrollo de trabajos recepcionales en
los cuales en la direccion de los mismos.

La asesoria en servicio social ha permitido motivar, sensibilizar e intro-
ducir a los alumnos en el campo de la discapacidad, dando por resultado en
ellos el interés por desempeniarse profesionalmente en ese campo.

Haré un paréntesis para comentar un logro importante en la intervencién
que se da con alumnos de la escuela en su servicio social en el Instituto de
Neurobiologia de la UNAM, cuya sede esta en Juriquilla, Querétaro. Se tuvo la
oportunidad de participar en el programa de atencién integral para reducir el
dano que produce la discapacidad, la participacién consistié en sensibilizar a
los padres de familia de los ninos atendidos en el Instituto mediante talleres,
visitas domiciliarias y entrevistas a profundidad sobre la importancia de que
sus hijos recibieran la atencién y sobre todo no suspendieran su tratamien-
to aun cuando aparentemente ellos consideraban que ya no lo necesitaban.
Ademas se elaboré a peticién de las autoridades una propuesta de estudio de
valoracion social. Los resultados obtenidos fueron satisfactorios generando
se abriera la plaza para Trabajo Social como parte del equipo de salud de di-
cho Instituto.

Finalmente se ha elaborado material didactico, como: presentaciones
en power point, material impreso para los talleres y cursos, y material de di-
fusion del CAD-ENTS como tripticos, presentaciones y pdsters con la leyenda
“Conoce, acércate y descubre a la discapacidad”.

Extensién

Como mencioné anteriormente, en el 2010 se iniciaron las jornadas en
el marco del Dia Internacional de la Discapacidad. A la fecha se siguen reali-
zando en el mes de noviembre debido a que, por ser fin de semestre, en cada
jornada aborda temas diferentes en relacién a la discapacidad. La primera
se llamo “Decisiones y Acciones en la discapacidad”. Le siguieron “El arte del
desarrollo humano en la persona con discapacidad”, “Las personas con disca-
pacidad: los escenarios de hoy” y “La discapacidad desde la experiencia de los
jovenes”. En esta ocasién se invitd a jévenes con algun tipo de discapacidad
a exponer su experiencia en las areas educativa, familiar, laboral, deportiva y
cultural.

Esperamos tener mas audiencia considerando que de joven a joven haya
mas interaccién y por tanto aceptacién en escucharse entre pares, sabemos
que en estos eventos la poblacién asistente por iniciativa propia es minima.
En la Escuela persiste la practica de que el maestro lleve a su grupo, situacién
que hace que el alumno asista por obligacién. Sin embargo, también puede
tener la ventaja de despertar el interés de algiin alumno por el tema.

El cine debate es otro proyecto que se estd estructurando con la seleccién
de peliculas en las que se trata algun tipo de discapacidad con el proposito
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de analizar el manejo que se haga sobre la tematica; para ello, se elabora una
guia de discusioén para el analisis de la misma con el publico al concluir la
proyeccion.

Una tarea mas es la coordinacién interinstitucional. Trabajamos con el
Consejo Promotor para la Integracién de las Personas con Discapacidad del
DIF-DF. También se participa en la Comisién Dictaminadora de Proyectos
Sociales sobre Discapacidad del Programa de Coinversién Social en INDESOL.

Atencién

Brindamos atencién a todo el personal que nos solicite apoyo. Actualmente
estamos trabajando con tres companeros ingenieros egresados de la UNAM,
que estan estudiando una maestria en la Universidad Iberoamericana, y cuyo
proyecto de investigacion para la obtencion de grado se enfoca en la elabora-
cion de prototipos de auxiliares para adultos mayores con discapacidad; para
ello nos solicitaron asesoria en el tema de discapacidad.

La atencién a los alumnos detectados con algun tipo de discapacidad (20
alumnos) consiste en darles seguimiento, para ello se llevan a cabo los expe-
dientes, se elabora un directorio de los mismos y se realizan entrevistas indi-
viduales con la finalidad de explicarles los objetivos del CAD, ya que hemos
detectado que los chicos que tienen y manifestaron tener una discapacidad,
en la mayoria de los casos se niegan a participar en actividades del Comité.
Esta negacién serd motivo de estudio para el préximo ano lo que nos permiti-
ra saber si el motivo de su nula participacién es que temen ser etiquetados o
senalados y que esto afecte su permanencia en la Escuela o puedan perder la
beca si la tienen, o porque simplemente no aceptan su discapacidad.

Con respecto a los alumnos detectados en situacién de riesgo, se les brin-
dard atencién en cuanto a las deficiencias, limitaciones u obstaculos que tie-
nen para realizar sus actividades en su vida cotidiana y en la escuela misma.

También se atienden alumnos y profesores con discapacidad que pre-
sentan situaciones particulares. Por ejemplo, tenemos el caso de una alumna
que esta becada, se le presenta un problema de salud que le impide asistir
por casi un mes a la escuela en periodo de examenes, por lo que automatica-
mente pasa a ser alumna irregular, motivo que le ocasiona la suspensién de
la beca, que es fundamental para continuar sus estudios.

O el caso especifico de una maestra que imparte la asignatura de inglés,
no se le quiere seguir contratando debido a problemas en sus manos, proble-
ma que no afecta para dar clases, ademads de que los alumnos la consideran
una maestra de buena calidad.

Con respecto a la accesibilidad fisica de la escuela, las primeras rampas
que se construyeron no cumplen con las normas de accesibilidad. Por ello se
ha prestado atencién a las adecuaciones o nuevas construcciones. El nuevo
edificio cumple con la mayoria de las normas de accesibilidad: cuenta con
elevador, con rampas, con bano especial, al igual que la biblioteca. También se
construyeron rampas en las entradas y los estacionamientos tienen lugares
destinados exclusivamente a personas con discapacidad.
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Cuando personas con discapacidad han asistido a la ENTS, les hemos
preguntado: ;Como sienten las rampas? ;Los banos son funcionales? ;Qué
opinan del elevador? Y en general les solicitamos sus comentarios, observa-
clones y sugerencias. Al respecto, nos han hecho observaciones, por ejemplo,
en el estacionamiento de atras nos dijeron: “Esta rampa no tiene barandal y
s1 no controlamos la silla nos podemos ir”, esto nos da sugerencias y nosotros
tomamos nota.

Para concluir, nos preguntamos: ;Cuales son los retos? Nosotros vemos
que son obtencién de recursos. Realmente todo este trabajo requiere de re-
cursos materiales, financieros, humanos principalmente para su funciona-
miento, y no los tenemos. Por ello, doy mi reconocimiento a los prestado-
res de servicio social, de jévenes a la investigacién que realmente se han
comprometido con el tema, para trabajar en ello y que se estan capacitando
y formando, como el colega Tomas, que desde la practica escolar hasta la
maestria se ha interesado en la linea de la discapacidad y esta cursando pa-
ralelamente la carrera en Santa Catarina. Resulta satisfactorio haber contri-
buido en la formacién de nuevos recursos humanos comprometidos con este
sector de la poblacién.

Otra meta es la sensibilizacién e informacién sobre discapacidad a la co-
munidad académica dentro de la escuela y fuera de ella. Al interior de la
escuela se inicid este proceso con el personal de la biblioteca; se continuara
con el personal de la cafeteria, ya que se ha observado que les resulta dificil
dirigirse a personas con discapacidad para brindarles el servicio.

Otro reto importante es crear un banco de informacién, esto implica di-
senar, elaborar material didactico para profesores y alumnos, asi como la ad-
quisiciéon de documentos, libros, revistas en forma impresa o digitalizada a
través de donaciones o de compras para todos estos talleres y cursos que se
imparten en la ENTS o en otras instituciones.

Uno de los retos mas importantes es lograr el protagonismo de las perso-
nas con discapacidad, el hacer participar a la poblacién, en este caso a nues-
tros alumnos y a nuestros docentes, en los proyectos y actividades del CAD,
porque son ellos los que tienen que estar al frente, son ellos quienes tienen
que hablar y nosotros estamos para acompanarlos, para apoyarlos, para res-
paldarlos.

Por ultimo, un reto que compartimos todos los que conformamos CAD-
UNAM y seguramente la mayoria de la comunidad universitaria es lograr que
nuestra maxima casa de estudios cuente con un programa universitario so-
bre discapacidad que la conduzca a ser una universidad incluyente.

De manera general, estas son las principales acciones que hemos venido
realizando. Todo este material esta a su disposiciéon para su uso y también
para que lo analicen y, silo podemos enriquecer, mejorar o crear, estamos en
plena disposicién de trabajarlo, de tal manera que se pueda dar un excelente
servicio a este grupo de poblacién con discapacidad.

De mi parte es todo, muchisimas gracias.

Aportes de la ENTS en el campo de la discapacidad.



Acceso a la justicia



Acciones de la Clinica
Juridica a favor
de los derechos
de las personas

con discapacidad

Mtra. Guadalupe Barrena
Michelle Marisol Flores Ayala
Delia Beatriz Garcia Valencia
Clinica Juridica PUDH-UNAM

Ponencia presentada en el Primer Encuentro del Seminario

23 de mayo de 2014, Instituto de Investigaciones Sociales de la UNAM

Clinica Juridica PUDH-UNAM

63



Mtra. Guadalupe Barrena

La Clinica Juridica del PUDH-UNAM es un proyecto docente dirigido a estu-
diantes de Derecho de la UNAM. Tenemos estudiantes de Ciudad Universita-
ria y de la Facultad de Estudios Superiores Aragén y Acatlan. En la Clinica han
estado estudiantes de licenciatura, de posgrado y del sistema de universidad
abierta. En el tiempo que hemos trabajado encontramos diferentes mecanis-
mos para exponer el trabajo de los estudiantes y la forma de trabajo en este
momento.

Actualmente la Clinica tiene una poblacién de 17 estudiantes de dife-
rentes adscripciones. La supervision del trabajo en la Clinica recae sobre mi
persona, aunque realmente la supervisién de este grupo de jévenes deberia
recaer en dos personas. Afortunadamente, estoy con otro abogado que me
apoya con la supervisién del trabajo.

Los jovenes atienden casos enfocados en tres areas fundamentales.
Tenemos asuntos en materia penal; tenemos mucho trabajo en materia de
acceso a la informacién relacionado con asuntos migratorios y en enero de
este ano comenzamos a trabajar el tema de discapacidad. La idea es que los
jovenes absorban tanta responsabilidad como sea posible en el trabajo de es-
tos asuntos.

El modelo de la Clinica Juridica proviene de la practica para la ensefianza
de los médicos. En México y en toda América la ensenanza del derecho se ha
alejado poco a poco de la practica por alguna desviacion histérica. De mane-
ra que hoy en dia, es comun que los estudiantes inicamente se entrenen en
la acumulacién y manejo de datos y de informacidén técnica. Las escuelas de
Derecho dedican muy poco tiempo al desarrollo de destrezas practicas para
el ejercicio de la profesién; normalmente estas destrezas se aprenden una
vez que el estudiante se integra al mercado de trabajo.

En ese contexto, las Clinicas Juridicas entran a las escuelas de Derecho
especificamente para generar un espacio de capacitaciéon de destrezas profe-
sionales. Desde nuestra perspectiva, la destreza mas importante es la gene-
racioén de valores de responsabilidad profesional hacia el cliente y al sistema
de justicia. Esta es la razén por la que comenzamos a trabajar con el tema de
los derechos de personas con discapacidad.

Hace mas o menos un ano, Mario Santiago, de la organizacién Idheas,
nos propuso un proyecto apoyado por Open Society Foundation que promueve
el trabajo en temas de discapacidad desde la perspectiva juridica en las uni-
versidades. La idea era formar una alianza con Idheas y ahora con la organi-
zacién DOCUMENTA A.C (que también cuenta con mucha experiencia en el
tema) para vincular a los estudiantes con la defensa de asuntos juridicos de
personas con discapacidad, en especifico, intelectual o psico-social.

En resumen, la operacién de la clinica reine dos componentes muy im-
portantes de la vida universitaria. El primero es insertar en los estudiantes la
vocacion al servicio con un valor en si mismo. En segunda, también estamos
construyendo un componente docente.

En este momento, en la mayoria de los casos, los jévenes que estan con
nosotros no reciben ninglin reconocimiento académico por su trabajo; algu-
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nos pueden liberar su servicio social y otros pueden titularse por practicas
profesionales, como una de las modalidades que contempla la Facultad de
Derecho y que consiste en un servicio social extendido. Sin embargo, a noso-
tros nos gustaria que en un futuro el desarrollo que tenemos en la Clinica se
convierta en un curso; en una materia curricular de la Facultad de Derecho y,
posiblemente, en otras sedes universitarias.

Para llegar a ese fin, en enero de 2014 comenzamos a trabajar en este
proyecto con un fuerte énfasis en el componente de ensenanza en el salén
de clases. Cada semana tenemos un curso de dos horas en donde juntamos
a todos los jévenes de la Clinica y atravesamos por diferentes componentes
tanto técnicos como practicos para el desarrollo de los casos.

En primer lugar el tema de discapacidad ha sido muy importante para
nosotros como experiencia, primero porque a mi me parece que es una de
las fronteras mas importantes de la exclusion desde el punto de vista de los
conceptos juridicos tradicionales.

El reto al que nos enfrentamos es que juridicamente las personas que vi-
ven con alguna discapacidad intelectual o psico-social normalmente tienen
barreras muy importantes en el sistema juridico para la defensa de las liber-
tades. Todavia tenemos un sistema donde las personas que padecen este tipo
de discapacidad funcionan como objetos de proteccién de la ley y no como
sujetos activos de derecho. Esto se ve de manera muy clara en dos de las areas
juridicas mas importantes, que son el derecho civil y el derecho penal.

En el caso del derecho civil, lo que tiende a suceder es que las personas
son objeto de un procedimiento de interdiccién. Este procedimiento impide
que las personas tomen decisiones por su propia voluntad o en su propio
nombre; que sean incapaces y que no tengan la posibilidad real de tomar
decisiones y hacerlas cumplir respecto de su vida en general y en particular
sobre su patrimonio.

En el &mbito penal, las personas que tienen algun tipo de discapacidad
intelectual o psico-social no son sujetos de derecho como cualquiera de no-
sotros podriamos ser si fuésemos acusados de cometer algiin delito. Una per-
sona normalmente puede ser acusada de cometer algun delito; enfrentar un
proceso y, en un mundo ideal, tendra la oportunidad de defenderse. En el caso
de las personas con discapacidad el sistema normalmente tiende a excluirlas
del proceso penal y remitirlas directamente a un procedimentillo en donde
realmente no hay un debido proceso. La persona ni siquiera funge como un
actor en el caso, sino como un objeto de proteccién.

Estas dos concepciones estan fuertemente enraizadas no solo en el siste-
ma juridico mexicano, sino en nuestra tradiciéon juridica en general. Por eso,
la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad represen-
ta una oportunidad invaluable para cuestionar juridicamente esos supuestos
que estan tan profundamente penetrados en nuestro sistema juridico.

Entonces, aprovechando estas circunstancias, el seminario que tenemos
busca que los jovenes adquieran, en primer lugar, problematizar el asunto de
la discapacidad.

Para los abogados es muy comun estudiar diferentes aspectos practicos
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de la discriminacién y estamos normalmente sensibilizados, o por lo menos
tenemos informacién sobre otros tipos de discriminacién que histéricamen-
te son muy prominentes y que hoy en dia no tenemos ningin problema en
rechazar abiertamente. Por ejemplo, en el desarrollo de la historia de los de-
rechos humanos la discriminacién racial o la discriminacién por cuestiones
de género han sido ampliamente discutidas y juridicamente superadas hace
mucho tiempo.

El asunto de la discapacidad en ese sentido es andlogo; la fuente de la
discriminacién con la que apenas nos estamos familiarizando en la practica.
Entonces, para nosotros es muy importante que los jévenes problematicen
de esta forma la socializacién de este contexto.

En segundo lugar, el seminario busca que los jévenes adquieran herra-
mientas minimas desde un enfoque multidisciplinario para entender a qué
nos referimos cuando hablamos de personas que viven con una discapacidad
intelectual o psico-social. Este propodsito lo hemos logrado con apoyo de cole-
gas como la Dra. Patricia Brogna que ha sido muy generosa en compartir su
experiencia con nosotros en este seminario.

Un siguiente componente tiene que ver con situar a las personas que
viven con discapacidad en el centro de las acciones a su favor. La propia
Convencién dispone que las medidas que se tomen para la proteccién de esta
poblacién tienen como condicién, idealmente, contar con la participacién de
este grupo. Es decir, si en verdad aspiramos a que las personas con discapa-
cidad no sean un objeto de proteccién sino sujetos de accién en el ejercicio
de sus libertades, lo minimo que tenemos que hacer es buscar que sean sus
intereses y sus preocupaciones las que dirijan nuestras acciones. Para ello
también tenemos la ayuda de un grupo de personas con discapacidad psi-
co-social, el Colectivo Chuhcéan, que ha colaborado con nosotros en este se-
minario; primero compartiéndonos sus experiencias personales y segundo
hablandonos de areas prioritarias para la intervencién juridica.

Como somos abogados no sabemos mucho de muchas cosas pero pode-
mos ayudar a facilitar la solucién de algunas controversias juridicas. Nuestra
opcion ha sido que las prioridades se fijen en colaboracién con las personas
directamente interesadas.

La siguiente fase, que es muy importante para nosotros en el seminario,
es el desarrollo de las destrezas. La destreza mas importante en el ejercicio
de la vida profesional tiene que ver con la capacidad de reconocer cuando
existen decisiones éticamente relevantes en el trabajo de un abogado.

En el mundo en el que practicamos leyes hay muy pocos lugares; pocos
incentivos y muy pocas razones para que los abogados orientemos éticamen-
te la decisién que tenemos que tomar en la forma en la que conducimos
nuestros asuntos con los clientes ;Por qué? Pues porque no tenemos la obli-
gacion; porque no tenemos mas que el ingreso formal después de cursar los
estudios de derecho. Es decir, no hay que hacer ningin examen, mas que el
examen que la universidad considere y ya con eso tenemos un titulo para
practicar. No tenemos ningun sistema de entrenamiento profesional poste-
rior a los estudios y tampoco tenemos sistemas de supervisiéon formal sobre
el ejercicio de la profesién.
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Un profesor me dio el dato de que a partir del ano 2000 a la fecha existen
sélo ocho asuntos penales en el pais abiertos por la deficiencia en el juicio
profesional de los abogados. Entonces, realmente es una profesién totalmen-
te desregulada.

Cuando comento esto en conferencias con colegas de otros lugares es
muy evidente que México es posiblemente uno de los paises con menos re-
gulacién para la profesién juridica. Esto hace que cualquier contribucién que
podamos hacer para la autorregulacién del ejercicio profesional sea muy va-
liosa, porque es lo Uinico que tenemos.

Por estas razones ponemos mucho énfasis en nuestro trabajo con los
estudiantes sobre la identificacién, por ejemplo, de posibles situaciones de
conflictos de interés, de exclusién de conductas que en otros lugares serian
realmente ilicitas y que nosotros, por lo menos, queremos senalar que son
cuestionables. Y lo mas importante es transmitir un estilo de practica de la
abogacia que llamamos centrada en el cliente. En la medida de lo posible
como abogados tenemos que hacer un esfuerzo para que sea el cliente o la
clienta quien disponga cudles son las prioridades; cuales son sus necesidades
en el caso para tomar las decisiones necesarias en el trato de su represen-
tacién; que los pasos que se tomen coincidan o logren lo que el cliente o la
clienta estan buscando por la intervencién de un abogado.

En el caso de las personas que no tienen ninguna formacién juridica (po-
siblemente muchos de ustedes lo pueden haber experimentado alguna vez)
los abogados tenemos un estilo de comunicarnos que es por naturaleza ex-
cluyente. Siempre hablamos con términos técnicos y eso dificulta que las per-
sonas que utilizan nuestros servicios puedan participar de manera eficaz en
la toma de decisiones.

En el caso de las personas que viven con alguna discapacidad intelectual
o psico-social posiblemente se vera agravado. Entonces, nosotros como abo-
gados tenemos que hacer un esfuerzo adicional para establecer mecanismos
de comunicacién para explicar la informacién que las personas necesitan
saber para tomar decisiones.

Otra cuestidén que nos interesa mucho es la generacion de destrezas prac-
ticas especificas y elementales para el ejercicio profesional. Una de ellas y con
la que trabajamos mucho son las técnicas para entrevistar a los clientes. La
entrevista nos interesa esencialmente porque es en este punto en donde po-
demos determinar cudles son las prioridades, las necesidades y los intereses
de las personas que buscan el servicio de un abogado. Aparte, evidentemente,
cuestiones mas practicas como los hechos y cual es la situacién sobre la que
tenemos que trabajar. Pero lo mas importante es poder determinar qué quie-
re lograr la persona con esta intervencion. De nuevo, en el caso de las perso-
nas que enfrentan alguna discapacidad hay que hacer un esfuerzo adicional
como abogados para lograr establecer esta confianza y comunicacién.

La siguiente destreza que nos gustaria mucho desarrollar es la aseso-
ria; que los joévenes sean capaces de determinar cuales son las alternativas
juridicas para lograr las metas que las personas estan buscando especifica-
mente. Una vez que se identifican esas alternativas, los jovenes tienen que
ser capaces de describirlas y de facilitar a las personas los medios necesarios
para valorar esas alternativas. Es decir, si para obtener el fin deseado hay tres
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opciones, entonces tenemos que ser capaces de comunicar qué se ganay que
se plerde con cada una esas opciones.

En el estilo de la abogacia centrado en el cliente que queremos practicar,
esta decisién sobre la alternativa juridica que se puede perseguir, idealmen-
te, debe de ser tomada por la persona interesada. Hay mas cosas que por su
naturaleza corresponden mas bien a la decisién del abogado, pero cuando ha-
blamos de la estrategia genérica del asunto para conseguir los fines deseados
tenemos que lograr involucrar a la persona tanto como sea posible.

De nuevo, las condiciones especiales de nuestros clientes tienen que mo-
tivarnos a tomar un esfuerzo adicional y buscar las herramientas que tenga-
mos a nuestro alcance para lograr establecer este tipo de comunicacion.

Aparte de estas herramientas elementales: la asesoria y la entrevista; hay
otras cuestiones que hacemos, como el trabajo de textos juridicos. No sélo
como un componente del salén de clases; sino que trabajamos con textos ju-
ridicos, continuamente bajo supervisién del trabajo de los joévenes. Hay otros
componentes que son estrictamente técnicos, digamos el marco juridico que
tiene que ver con la regulacién de la discapacidad en nuestro pais y especifi-
camente en las areas de interés que para nuestra clinica son prioritarias en
este momento: el acceso al sistema de justicia y la capacidad juridica es decir,
que las personas puedan ejercer directamente sus derechos y libertades.

En particular, el tratamiento del acceso de justicia penal, es decir, cémo
podemos lograr que las personas que sean acusadas de un delito se enfren-
ten a la ley en las mismas circunstancias y como el sistema de justicia se tie-
ne que esforzar para nivelar las condiciones en las que las personas acceden.
También en cuestiones como el ejercicio del juicio de amparo o el trabajo de
tratados internacionales y algunas otras cosas que pueden ser utiles.

Me gustaria ahora darles unos minutos a Marisol y Delia que trabajan
directamente los asuntos en los que estamos involucrados. Me gustaria nada
mas hacer la aclaracién que en este tema los casos en los que trabajan los jé-
venes directamente hasta el dia de hoy en realidad no son casos de la Clinica.
No son casos que nosotros hayamos escogido y nosotros no somos juridica-
mente responsables por esos asuntos. En este momento estamos en la fase
en donde los jévenes trabajan con las organizaciones que nos han apoyado en
iniciar este proyecto y al mismo tiempo estamos construyendo nuestra pro-
pia agenda en este tema que esta dirigida a la capacidad juridica. Por ejemplo,
no sé si vieron en las noticias el asunto de una persona adulta mayor que su-
fri6 un abuso horrible por parte de su familia, sali6 en el periddico hace unos
dias. La nota describia cémo se presentaba el abuso y después cémo la perso-
na fue retirada de su domicilio y enviada a alojarse en otro lugar. Se supone
que esta persona posiblemente padece demencia. Este tipo de asuntos seria
algo en donde la clinica buscaria intervenir directamente. Pero bueno, ya no
digo mas.

Michelle Marisol Flores Ayala
Muy buenos dias, yo soy parte de la Clinica Juridica. Mi equipo trabaja con
DOCUMENTA A.C. que es una organizacién que tiene mas experiencia en los

casos de personas con discapacidad. El objetivo de esta relaciéon que estable-
cimos con DOCUMENTA es para el aprendizaje de todos los miembros de la
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Clinica; para que nosotros, como ya se menciond, podamos tener nuestros
propios asuntos. Asi establecemos una ayuda mutua; nosotros como clinica
les ayudamos con la carga de trabajo para elaborar los casos que ya tienen y
ellos nos aportan su experiencia en todos los casos que han llevado. Este ob-
jetivo aterriza en dos casos en materia penal.

El primer caso es sobre una persona que fue acusada por robo. La persona
enfrentd un proceso ordinario. Para efectos practicos vamos a llamar a esta
persona Juan.

Juan fue diagnosticado con trastorno bipolar y esquizofrenia en el Hospital
Fray Bernardino, posteriormente Juan fue detenido por robo. En el momento
de la detencidn, Juan no tenia medicamento. Durante la averiguacion pre-
via se hicieron los certificados de rutina que fueron omisos de su discapaci-
dad. Posteriormente el Juez decreté prision preventiva a Juan en el Reclusorio
Norte. En todo este tiempo, Juan tampoco tuvo medicamentos, ni tratamien-
to.

Dentro del proceso la defensa fue de oficio, es decir, Juan no decidié quién
podia defenderlo. Durante el proceso, el juez pidi6é un estudio criminolégico
cuyo resultado fue que Juan si padecia de una discapacidad psicosocial. Al
parecer, el juez no ley6 el estudio o no tomé en cuenta. Al final,el Juez senten-
ci6 a Juan a cuatro anos en prision con el sustituto de la pena, es decir, el Juez
le dijo a Juan: puedes salir, sélo ven a firmar cada tantos dias.

Después Juan enfrentd un segundo proceso, donde si fue declarado como
imputable. Es decir, como tiene una discapacidad no es realmente consciente
de sus actos. Entonces, nuestro codigo prevé para estos supuestos un proce-
dimiento especial que generalmente trata como un objeto a la persona y no
permite que participe mas en su proceso.

Actualmente, Juan esta en el Centro Varonil de Rehabilitacién Psico-social
(CEVAREPSI) cumpliendo la pena de su segundo proceso. En este lugar se en-
cuentran las personas que llevan un proceso de imputables.

El segundo caso es sobre una persona acusada de robo agravado. Juan Dos
si enfrenté un procedimiento para imputable. En la averiguacion previa los
familiares solicitaron que se abriera otro proceso para Juan Dos, pues tenia
una discapacidad psicosocial e intelectual. En este caso se observa que en el
proceso de Juan Dos soélo participé el defensor. Incluso, en la entrevista que
tuvimos con Juan Dos, él nos dijo que jamas estuvo en alguna audiencia; si
acaso, hablo dos o tres veces con su defensor que explicé muy poco qué pasa-
ba. Esa fue toda la participacién de Juan Dos en su proceso.

Ademas, el Juez negd el nombramiento de un defensor particular. Juan 2
dijo “quiero un defensor privado; yo quiero decir quien quiero que me defien-
da”. ElJuez contestd “no, ti no puedes tomar esa decisién”. Finalmente, el Juez
sentencid a Juan Dos a cuatro anos como medida de seguridad. Actualmente
Juan Dos también estd en el CEVAREPSI.

DOCUMENTA y nosotros estamos trabajando en estos dos casos. Atamos
cabos y elaboramos conceptos de violacidén para el amparo. Es decir, decirle al
Juez de amparo qué estuvo mal en el proceso; qué hicieron mal; qué derechos
se violaron.
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En si, estos amparos estan dirigidos a implementar en el proceso ordina-
rio modalidades y modificaciones para satisfacer ciertas necesidades y des-
igualdades y asi conseguir una igualdad entre las partes. Esto se muestra en
el primer proceso penal que mencioné. Nadie se percaté que Juan tenia una
discapacidad; nadie se percaté si necesitaba medicamento. Entonces, ;Qué
necesitaba Juan en ese momento? ;Necesitaba a alguien? ;Necesitaba algin
medicamento; algo para ayudarle a tomar alguna decisién durante el proce-
so o para ayudarlo a seguir las audiencias?;Realmente estamos hablando de
igualdad? Estos cuestionamientos son lo que argumentamos en el amparo
de Juan.

El segundo amparo busca eliminar el proceso para imputables. En este
procedimiento se elimina a la persona del proceso. Como vemos, ni siquiera
existe una defensa. En este amparo nuestro argumento principal es la capa-
cidad juridica y el derecho a una defensa. Estos derechos se interrelacionan y
nos damos cuenta que la falta de algin medicamento o de algo tan minimo
puede llegar a afectar la decisién de la persona respeto con su proceso ya sea
para hablar con el juez, para decidir con quién quiere hablar y con quien noy
para decidir por quien quiere ser defendido y por quién no.

Estos son los objetivos que perseguimos con DOCUMENTA y tratamos de
trasladarlos a préximos casos que atendamos nosotros como Clinica Juridica.
Gracias.

Delia Beatriz Garcia Valencia

Hola, buenos dias. También soy miembro de la Clinica Juridica. Mi equipo tra-
baja con Idheas. Como ya lo habia comentado Guadalupe, Idheas es una or-
ganizacién no gubernamental que, al igual que nosotros, se dedica al litigio
estratégico para lograr que los derechos humanos sean una herramienta para
enfrentar los problemas de la sociedad.

Los Centros de Asistencia e Integracién Social (CAIS) son centros que de-
penden del Gobierno del Distrito Federal (GDF). Nuestros esfuerzos se se cen-
tran en CAIS Cuemanco tiende a varones de mas de 18 anos con problemas
severos de salud mental y CAIS Cascada que atiende a mujeres mayores de
18 anos y mujeres adultas mayores con problemas de salud mental, en aban-
dono social. También se encuentra Villa Mujeres que es un filtro para que las
personas en abandono social lleguen. Es ahi donde se refleja varias proble-
maticas porque no existe una atenciéon adecuada; es un trato desafortunada-
mente homogéneo donde no son atendidas todas las diferentes necesidades.

Estos centros tienen como funcién alojar, alimentar, brindar atencién
médica, psicologica, psiquidtrica, gericultura y también da talleres que brin-
den capacitacién para la reintegracién social. Esto es en teoria, porque ba-
sicamente no cumple con todas las funciones. Esta situacion deviene de un
problema, mas que nada, financiero. Como comentaba la doctora anterior, el
problema es de presupuesto.

Nosotros tratamos este tema porque no existe el derecho a la integridad
personal que esta vinculado de manera intima con el derecho al acceso a la
salud. El derecho a la salud implica la rehabilitacién de la persona y proveer y
mantener un maximo estandar de independencia en la vida personal. Es de-
cir, que las personas sean capaces de organizar su vida individual conforme
a sus propias convicciones. No se trata de un fin aislado; no sélo se trata de
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tratamientos médicos, también se trata de talleres que apoyen a estas perso-
nas para tomar decisiones por si mismas y que estas decisiones sean reales
y eficaces.

Nosotros nos centramos en qué falta por hacer. Los objetivos, como ya los
habia mencionado, son atender directamente estos problemas que se ubican
en estos centros. Hemos solicitado el ingreso especificamente a estos centros
ya que se encuentran problemas vinculados con la atencién médica, psicolo-
gica y psiquiatra.

Unodelos graves problemas que presentan, es que en Hospital Psiquiatrico
Fray Bernardino solamente existen dos psicélogos y dos psiquiatras para aten-
der a una poblacién de alrededor de 900 personas de no solamente tres CAIS,
deben deben dar atencién siquiatrica y sicologica a los diez CAIS que existen
en el Distrito Federal. Muchas veces, los psicélogos no tienen un informe de-
tallado de la atencién que se les da a cada una de las personas que estan in-
ternadas. En materia de atencion médica, los doctores sélo atienden casos de
cuadros basicos, recetando paracetamol para atender cuestiones inmediatas.
En casos de cuadros secundarios y terciarios las autoridades no estan obliga-
das a atender a las personas. Estas instituciones solamente trabajan con la
partida presupuestaria anual. De hecho, la partida presupuestaria de 2014 fue
redujo a la otrogada en 2013.

Nuestro objetivo en los CAIS es, mediante litigio, pedir a las autorida-
des responsables que destinen el presupuesto necesario para que estos cen-
tros de asistencia cumplan con sus objetivos. No solamente en cuestiones de
atencién médica que, como ya mencioné, es deficiente. También en relacion
con talleres, cuya funcién es reintegrar a la persona a la sociedad; ayudarla a
ser autbnoma y tomar sus decisiones. De lo contrario las personas son trata-
das como objetos que necesitan ser cuidados porque nadie mas los atiende.

Estas personas no sélo se enfrentan con una discapacidad psicosocial
sino también al abandono. Las redes familiares han desaparecido y por tanto
basicamente son invisibles y rezagadas por la sociedad.

Las autoridades responsables no han hecho politicas gubernamentales
que cumplan con su funcién en estos centros.

Dentro de las actividades entre Idheas (I(dh)eas, litigio estratégico en
Derechos Humanos A.C.) y la Clinica Juridica se encuentran: solicitar a los
CAIS el ingreso para interactuar directamente con los residentes; solicitar,
mediante acceso a la informacién, las partidas presupuestarias, cuantos son
los pacientes que son atendidos en dichos centros, los ingresos y los egresos
de pacientes, la evolucién en los tratamientos médicos y sobre los talleres im-
plementados para ayudar a la reintegraciéon de las personas en la sociedad.

Hemos realizado investigaciones juridicas de los deberes y facultades de
las autoridades del Distrito Federal. Nuestra estrategia busca facilitar la vida
independiente de los residentes, la capacitacion para su vida independiente
y la obtencién de empleo, asi como mejores condiciones en los servicios de
salud e infraestructura. Es todo por nuestra parte.

Muchas gracias.
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Para mi es un honor el estar aqui en este Seminario y representar a mi que-
rida Facultad. He presenciado la ponencia de varios académicos de diversas
areas, y les puedo decir que he tenido un gran sentimiento de coincidencia
y de sincronia, “me siento como en casa”, hace muchos anos que no experi-
mentaba esta sensacién de pertenencia, el sentirme tan identificada al hablar
sobre discapacidad, siento que estoy en “el mismo canal” y comparto el mis-
mo interés por la atencién de las personas con discapacidad con otros aca-
démicos de diversas areas. Muchas felicidades a los organizadores, a la Dra.
Patricia Brogna por este maravilloso evento, porque en verdad es un honor el
estar aqui. Gracias nuevamente. Antes de iniciar, reciban un cordial saludo de
nuestro director de la Facultad de Odontologia, el Maestro José Arturo Fernan-
dez Pedrero.

Quiero hablar sobre las acciones que esta ejerciendo la Facultad de
Odontologia con relacién a la atenciéon odontoldgica de personas con disca-
pacidad, porque el odontélogo como profesional al servicio de la salud, asu-
me un gran rol social, y no debemos olvidarlo.

La salud bucal tiene una gran importancia, forma parte fundamental de
la salud general, no podemos concebir a la boca como una entidad aislada, la
boca forma parte del sistema estomatognatico, es parte constitutiva del apa-
rato digestivo, es el vehiculo de transmision de las emociones que va a expre-
sar una persona, entonces no puede quedar fuera, es muy importante el rol
que desempena. Por lo tanto, es necesario que hablemos de las diversas ac-
ciones de la Facultad de Odontologia y su desempeno en los 4 ejes: Atencién,
Docencia, Investigacion y Extension.

Los odontélogos tenemos un contacto directo y estrecho con las personas
(pacientes) durante la consulta dental, les voy a relatar lo que hacemos en be-
neficio de las personas con discapacidad en cuanto a atencién odontolégica
se refiere. Asi es que como antecedentes vamos a conocer cudl es la proble-
matica que reviste la atenciéon odontolégica de personas con discapacidad,
porque es un problema real, hay limitantes para que estas personas reciban
atencién odontoldgica, la cual resumi en 6 puntos. (Figural)

Figura 1. Problematica de la atencién odontoldgica para personas con discapacidad.
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El primero punto. Discapacidad y Salud, vamos a hablar brevemen-
te de cuestiones epidemioldgicas importantisimas para generar
Programas de Atencion a la Salud

Segundo punto. Factores de Riesgo, porque hoy por hoy, es bien sabi-
do que las personas con discapacidad tienen factores de riesgo que
los hacen mas propensos a tener enfermedades bucales.

Tercer punto. La competencia del odontélogo y aqui es vital que no-
sotros cuando disenemos Planes o Programas de Estudio, contem-
plemos hacer competente al odontdlogo, no solo con relacién a pa-
cientes regulares, sino también con la poblacién con discapacidad,
porque si no, estariamos discriminando.

Cuarto punto. Educacién para la Salud, la prevencién en el area
odontolégica para personas regulares muchas veces es carente.
Desafortunadamente lo que sucede en las personas con discapaci-
dad donde la prevencién la gran mayoria de veces es casi nula, por lo
tanto, nosotros estamos abocados a promover aspectos preventivos
en el area bucal en personas con discapacidad.

Quinto punto. Las barreras arquitecténicas, de las cuales Claudia se
ha hablado anteriormente, y coincido que en todas las Instituciones,
Facultades y Centros de Salud, se tienen que hacer adecuaciones.
Voy a presentar las adecuaciones que se han hecho en la Divisién de
Estudios de Posgrado e Investigacion de la Facultad de Odontologia,
UNAM.Y bueno, qué hablar de la situacién econdémica, sabemos que
los tratamientos odontolégicos suelen resultar costosos, entonces
estas personas con discapacidad se enfrentan a una gran problema-
tica, de la cual vamos a continuar analizando.

Sexto punto. El equipo especializado, no es suficiente tener el cono-
cimiento, también requerimos de un instrumental especial, porque
la prioridad al atender un paciente con discapacidad es no provocar-
le dano alguno y tenemos que utilizar algunas veces instrumentos
restrictivos para la proteccién del paciente, -no para comodidad del
odontologo-, porque en ocasiones, la comunicacién con este tipo de
pacientes se va a ver afectada , entonces, tenemos que prever todo
esto y se requiere de equipo especializado que nos auxilie a realizar
la rehabilitacién bucal.

1.Discapacidad y Salud

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en el afio 2011, publica una cifra
alarmante, 15% de la poblacion mundial es portadora de alguna discapacidad
o discapacidad multiple, y UNESCO refiere que de esta cifra, 93 millones son
menores de edad. Esta es una situacién gravisima, un dato que nos podria
ayudar a establecer una mejor asociacion, es que una de cada 7 personas en
el mundo, es portadora de alguna discapacidad. Ademas, tenemos un dato
de la misma OMS que todavia es mas alarmante, y que en verdad es una
verglienza: las personas con discapacidad tienen dos veces mas de probabi-
lidades que el comun de las personas de hallar que las aptitudes de los Pro-
fesionales de la Salud y las condiciones de atencion sean inadecuados, tres
veces mas de probabilidades que se les niegue la Atencién a la Salud y cuatro
veces mas de probabilidades de que les traten mal en el Sistema de Salud,-es-
to me parece aberrante.- Y todavia mas aberrante y mas alarmante es el dato
que la OMS refiere con relacién al tratamiento odontolégico: solamente una
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cuarta parte de la poblacién con discapacidad ha recibido tratamiento dental,
estamos hablando que 700 millones de personas en el mundo no recibieron
tratamiento dental alguno.(Figura 2).

Figura 2. Porcentaje mundial de personas con discapacidad
que recibieron tratamiento dental en el 2011 (OMS).

;Qué datos epidemiolégicos han sido reportados en nuestro pais? Bueno,
afortunadamente en el censo del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI) realizado en el afo 2010, especificamente en el Cuestionario Ampliado
se incluy6 el concepto de atender el cuidado personal, es decir; el hecho de
que la persona no pueda cepillar y asear su boca ya esta contemplado y esto
es excelente y deberia incluirse no sélo en este censo, sino en todos los cen-
sos de salud que se realicen en México.

;Por qué? porque también es importante la salud bucal, estamos hablan-
do que la boca forma parte del cuerpo, es parte integral del mismo, no pode-
mos aislarla o considerarla por separado. En el ano 2010 el INEGI reporta que
el 5.1% de la poblacién con discapacidad tenia alguna dificultad en la acti-
vidad al atender el cuidado personal es decir, estamos hablando de 315, 600
personas que tenian problemas para asear su boca. (Figura 3)

Figura 3. Porcentaje de la poblacién con discapacidad segun dificultad
en la actividad (INEGI).
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Existe otro censo mas reciente del mismo INEGI, la Encuesta Nacional de
Ingresos y Gastos en los Hogares 2012, se contemplaron este rubro de aten-
der el cuidado personal y su relacién con la causa que provoco la discapaci-
dad (etiologia) la cual estuvo muy ligada a enfermedad, (casi 48%) seguido por
la edad avanzada (26.7%), por accidentes (10%) y por problemas congénitos
es decir, al nacimiento (9.6%). Aqui observamos, como nos mencionaban an-
teriormente, en México en el afio 2010 la cifra de personas con discapacidad
era del 5.1%, sin embargo, en la encuesta del INEGI del 2012 nos refiere 6.6%,
actualmente (ano 2014) esta cifra es muy probable que ya haya aumentado.
(Figura 4)

Figura 4. Distribucién porcentual de la poblacién mexicana con discapacidad para
atender el cuidado personal y su relacién con el factor etiolégico.

2.Factores de riesgo

Las personas con discapacidad tienen mayor propension a enfermedades
bucales, agrupe los factores de riesgo en 7 rubros. Quisiera ser muy
especifica y no ser técnica, ya que esto es un problema muy comun dentro
del area médica. Muchas veces, nos expresamos con palabras técnicas o
términos médicos, sin embargos consideramos que la persona (paciente)
nos esta entendiendo, cuando esto realmente no es asi. (Figura 5)

Figura 5. Factores de riesgo a enfermedades bucales en poblaciéon con discapacidad
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Como primer factor, muchas de las personas con discapacidad pueden
cursar con alteraciones en la formacién del esmalte (que es la capa de teji-
do mas externa de los dientes), nosotros conocemos a esta condicién como:
hipoplasias del esmalte ;Qué quiere decir esto? que este tipo de esmalte es
muy fragil, muy susceptible, se descalcifica y tiende a fracturarse rapidamen-
te, y de igual forma se pueden formar rdpidamente cavitaciones (huecos, ca-
vidades) donde la caries es muy facil que se instaure. ;Entonces qué tenemos
que hacer si estas personas tienen ésta condicidén en su esmalte? la respuesta
es: prevencién, este es un factor muy importante a considerar dentro del tra-
tamiento odontolégico.

Como segundo factor, tenemos la alineacién de los dientes, nosotros le
llamamos: oclusién. En la poblacién con discapacidad es muy comun que
observemos la mal oclusidn, es decir, un mal alineamiento entre la arcada su-
perior (dientes maxilares) con la arcada inferior (dientes mandibulares), que
hace que los dientes no tengan armonia, no exista un “engranaje” adecuadoy
esto se debe entre muchos factores, a que hay una diferencia de crecimiento
entre el maxilar y la mandibula entre los diversos grupos de discapacidad.
Esto también puede ir aunado a que algunas personas con discapacidad cur-
sen con ausencias congénitas ;Qué quiere decir? Que los dientes no se van
a formar desde el nacimiento, es importante que el nino con discapacidad
sea revisado desde edades tempranas en busca de esta condicién. Ademas, la
hipotonia muscular (un bajo tono muscular) también es una condicién que
puede ocasionar mal oclusion dental.

Como tercer factor, en algunas personas con discapacidad se puede ob-
servar la presencia de complicaciones de tipo inmunoldgico, especificamente
me refiero a personas con Trisomia 21 o sindrome de Down, en donde no es
suficiente que se cepillen los dientes y que se laven la boca, porque pudiera
ser que tuvieran una complicacién inmunoldgica, es decir, ciertas células de
defensa (linfocitos T) que deberian estar presentes, no estan o sus funciones
son defectuosas, o su numero es reducido, por lo tanto, no es suficiente con
que se cepillen los dientes, es importante tener una interconsulta con el mé-
dico tratante.

El cuarto factor se refiere a la presencia de habitos orales perniciosos,
como seria el “rechinar” o “apretar” los dientes, que en odontologia lo cono-
cemos como bruxismo, el cual puede ir asociado con el grado de deficiencia
intelectual, y problemas neurolégicos, también otro habito, es el de protruir
(proyectar) la lengua, o bien sacar la lengua fuera de la boca, el respirar por la
boca (respirador bucal), todos estos son factores que conllevan a que sea mas
factible la “boca seca” (xerostomia) y que provoque la presencia de enferme-
dades bucales.

El quinto factor lo constituye el tono muscular. El tono muscular es im-
portante, porque un adecuado tono muscular ayuda a realizar acciones bu-
cales, entonces si tenemos un tono muscular bajo (hipotonia muscular), es
decir flacidez, la persona no va a poder realizar con la misma fuerza o in-
tensidad las actividades que nosotros realizamos. Como ejemplo, podemos
tener especificamente, que en casos de Paralisis Cerebral Infantil (PCI) el tono
muscular puede ser fluctuante, es decir, la persona presenta un tono bajo
(flacido), y de repente puede cambiar a un tono muscular muy activo (rigido o
espastico), o ir variando y esto hace que la funcién de la boca se vea limitada,
la funcién de la lengua y la musculatura bucal se altere y genere problemas
en la funcién motora oral (provocando problemas en funciones como suc-
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cioén, deglucién masticaciéon y por ende, en la fonacién). La mal oclusiéon y
alteracion en el tono muscular pueden provocar retencién de los alimentos
entre los dientes, entre las mejillas y mucosas.

El sexto factor de riesgo, es la alteracion en la psicomotricidad que puede
presentarse en algunas personas con discapacidad, que las hace depender de
un tutor o del padre de familia quien les tiene que ayudar a cepillarse la boca,
porque ellos no lo pueden hacer por si solos.

Como séptimo factor, se consideran las acciones alimenticias y/o el uso
de farmacos. ;Por qué? Cuando la alimentacién se ve comprometida y al
no tener esta actividad de manera regular y no poder masticar, se tiene que
pensar en recurrir a terapias de estimulacién orofacial (boca y cara). Muchas
veces la gente expresa:jEste chico es flojo y no mastica! La realidad es que, tal
vez no lo hace, no porque no quiere, sino porque no puede hacerlo, si no re-
cibe ayuda no va a masticar adecuadamente. Entonces tenemos que apoyar-
nos tempranamente con terapias de estimulacién orofacial para ayudar a las
personas con discapacidad que tienen comprometida su funcién oral, para
que puedan masticar, porque recordemos que el gradiente de desarrollo y
maduracién de la boca inicia con funciones primarias de succién y deglucién,
posteriormente dan paso a la masticacién por tltimo a la fonacion (al habla).

En lo que respecta al uso de farmacos, también debemos recordar que
la salud de las personas con discapacidad puede ir acompanada de alguna
enfermedad sistémica, que requiere tomar medicamentos. Si la persona tie-
ne problemas para deglutir, ;entonces estos medicamentos coémo se le van
a administrar? La respuesta es a través de suspensiones, ;COmo son estas
suspensiones? Bueno, los fabricantes de medicamentos tratan de que estas
suspensiones sean agradables. ;Y como lo hacen? Haciéndolas azucaradas y
con saborizantes, entonces asi surge otro problema, cémo les damos medi-
camentos constantemente azucarados que alteran la acidez de la boca, tene-
mos asi otro factor de riesgo. Esto es a groso modo lo que queria presentarles
sobre factores de riesgo a enfermedades bucales.

3.Competencia del Odontélogo

;Qué pasa con la competencia del Odontdlogo? Existe una correspondencia
entre la formacién académica y el brindar atencién a las personas con disca-
pacidad y jesto no lo digo yo! Lo podemos constatar en diversos reportes: en
una revision de la literatura odontolégica, autores como Nubia (Cuba 2001),
Quintero (Venezuela 2005), Wolff (USA 2004), y De Lucia (USA 2009) reportaron
a nivel internacional, que debemos de dar la oportunidad a los estudiantes de
tener contacto directo con pacientes con discapacidad y brindarles atencién
odontolégica, porque de eso va a depender su competencia.

Muchas veces los alumnos que tienen miedo a atender a personas con
discapacidad se debe a la falta de conocimiento, no por discriminacién sino
porque no saben como atenderlos. Pensamientos como: jNo sé si lo voy a las-
timar, no sé sile voy a ocasionar algun dano! Propicia que los alumnos prefie-
ran no atenderlos y esa no es la solucién, la solucién es si no sé cémo aten-
derlo, lo canalizo con alguien que si lo sepa hacer o me capacito para poder
hacerlo, muchas de nuestras Escuelas o Facultades actualmente no cuentan
con Manejo Estomatolégico de Pacientes con Discapacidad en sus curriculas
es necesario que incluyan experiencias de aprendizaje significativo en el or-
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den de desarrollar actitudes positivas en el trato de pacientes con discapaci-
dad. Porque ;Cémo le pedimos a un alumno que brinde atencién odontol6-
gica a personas con discapacidad, si no le hemos dado los conocimientos, si
no le damos las “armas”? Entonces...-jEs como pedir peras al olmo!-(Figura 6)

Figura 6. Equilibrio en la competencia de la formacién de odontdlogos que brinden
atencion a pacientes con discapacidad.

La Educacion para la Salud Bucal es vital e importante, aqui quisiera ha-
cer un paréntesis: me hubiera gustado que en esta platica estuvieran presen-
tes médicos. jPor qué? Porque cuando llegan los pacientes con discapacidad
a la clinica dental, generalmente han pasado primero por el drea médica y
algunas veces a nivel hospitalario somos el Gltimo servicio al cual acuden y
yo entiendo, que el paciente con compromiso sistémico tiene que acudir con
el cardidlogo, neurdlogo, etc. En fin, con todas las especialidades, pero es muy
importante que no se omita la ruta hacia el odontélogo, porque cuando acu-
den con nosotros, llegan con un estado de salud bucal tan precario como las
imagenes. (Figura 7)

Figura 7. Caries multiple en dos pacientes con discapacidad.

Entonces ;Dénde esta el papel preventivo? Cuando recibimos pacientes
en estas condiciones tenemos que extraer érganos dentarios, porque ya no
tenemos otra opcién, es muy comun que el primer contacto de los pacientes
con el area de la salud sea con los médicos, pero no debemos olvidar que el
odontoélogo también forma parte del equipo multidisciplinario de atenciéon
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para la salud de las personas con discapacidad. Es prioritario que el paciente
con discapacidad sea canalizado y revisado por un odontélogo, con el fin de
establecer pautas de prevencién bucal.

Quiero presentarles el caso de un paciente con discapacidad psicosocial
que acudié a la clinica de Odontopediatria hace ya, algunos meses (en este
momento lo estamos viendo proyectado) (Figura 8).

Figura 8. Paciente con Trastorno del Espectro Autista con antecedentes de autolesion.

Su historia es impactante, es un adolescente con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) Se empez6 a autolesionar (automutilar) golpeandose la cabeza
y la cara. Lo llevaron a consulta con el médico, posteriormente con el neur6-
logo, y es canalizado sucesivamente con diversas especialidades hasta que
“afortunadamente”(y van a entender por qué digo afortunadamente), se le
inflama la cara, y entonces dicen: “jAh! Su problema esta relacionado con la
boca” entonces... que lo revise un odontélogo. Finalmente acude a la clinica
de Odontopediatria, lo revisamos, ya no presentaba absceso (infeccién), por-
que ya habia sido medicado. Se tomaron las radiografias pertinentes y se
descubre que su problema era por la presencia de dos molares impactados, es
decir, unos dientes que no habian erupcionado y que al quedarse ahi reteni-
dos, formaron un quiste y éste se infect6. Si alguno de ustedes en ésta sala ha
tenido un dolor dental, imaginense, y transfieran esta experiencia de dolor a
alguien que no puede expresarlo, alguien que no puede decir: {Me duele aqui,
ayudame! entonces este chico lo que hacia era golpearse para expresar su
incomodidad y dolor. Tardd un mes para llegar a la consulta dental. ;Cuantos
pacientes no han recibido el tratamiento dental que requerian? Por esa razon,
quise presentarles este caso, afortunadamente ya fue atendido, esta es la fo-
tografia previa, y actualmente estad siendo revisado en citas de control. Fue
necesario realizar procedimientos quiruirgicos bajo anestesia general, porque
dada las caracteristicas del paciente, no era posible hacerlo de manera “am-
bulatoria”. Sus padres estuvieron de acuerdo y contaban con el recurso eco-
némico para hacerlo.

Otro caso, es un paciente adulto con sindrome de Down, el cual el enroje-
cimiento de sus encias, es terrible, los 6 dientes de la parte inferior (mandibu-
lar) estaban por perderse, llegd con los dientes completamente “flojos” (mévi-
les). (Figura 9) ;Entonces qué tratamiento se tuvo que hacer? extracciones de
los dientes, -esto es terrible- ;Qué es lo que estamos haciendo? ;Prevencién?
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¢Mutilacién? En la clinica de Odontopediatria tratamos de informar a los
padres de los pacientes de nuestro servicio. ;Desde qué edad los recibimos?
Los pueden llevar, desde los dos meses de edad jSon bienvenidos! Les brin-
daremos atencion. ;Para qué? para dar orientacién sobre salud bucal y pre-
vencién. No vamos a esperar a que se instaure una enfermedad, tenemos que
ensenarle a la mama cémo ayudar a cepillar los dientes de su hijo en caso de
que él no pueda hacerlo por si mismo y dependa de un cuidador, les ensefia-
mos a utilizar aditamentos especiales que pueden utilizar para la limpieza
bucal y esto en pocas palabras es: jEducacién para la Salud!

Figura 9.Paciente adulto con sindrome de Down con enfermedad periodontal avanzada
(Enfermedad de las encias).

4. Barreras arquitectonicas y econémicas

Los obstaculos por los cuales no reciben atencién odontolédgica las personas
con discapacidad y se expresa claramente en el estudio de Paulina Domin-
guez donde nos habla sobre las principales razones que enfrentan las perso-
nas con discapacidad: falta de informacién, ya que las personas con discapa-
cidad no saben a donde acudir, no saben en dénde los pueden atender (18%
de los casos) o no son canalizados oportunamente como vimos el caso del

Figura 10. Distribucién porcentual de los factores que hacen inaccesible la atenciéon
médico-odontoldgica a las personas con discapacidad.
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chico con autismo o no cuentan con los recursos econémicos (46% de los ca-
sos) o por falta de Centros de Atencidn cerca de su domicilio (9% de los casos)
0 porque no tienen quien pueda llevar a la persona con discapacidad a recibir
el servicio o no ser derechohabiente de los Sistemas de Seguridad Social (27
% de los casos), cualquiera que sea el factor que lo ocasione, el resultado es el
mismo, la persona no recibe atencién dental. (Figura 10)

La OMS nos habla que una de cada dos de las personas con discapacidad
no pueden costearse la atencién de la salud, es decir, estamos hablando que
las personas con discapacidad tienen un 50% mas de probabilidades de tener
gastos de salud catastroficos y que por ende estos gastos pueden empujar a
una familia a la pobreza, esto es una triste realidad en nuestro pais.

6. Equipos especiales

Durante el tratamiento tenemos que estar alertas pues es importante vigilar
que las personas con discapacidad no cierren abruptamente su boca porque
ahi estdn nuestras manos y nuestros dedos trabajando y peor aun si estamos
con un instrumento punzo cortante es posible que se lesione, entonces te-
nemos que utilizar aditamentos especiales para controlar la boca (Figura 11),

Figura 11. Uso de abrebocas y cojines para la estabilizacidon de los pacientes.

haciendo mas confortable su estancia durante el tratamiento dental a través
de cojines y en algunos casos utilizar restriccién fisica. La Academia Ameri-
cana de Odontopediatria establece lineamientos para realizar este tipo de
restriccién, no es restringir por restringir, los pacientes con discapacidad que
reciben atencién odontolédgica deben ser considerados de manera individua-
lizada, no debemos utilizar técnicas de manejo de conducta como “recetas de
cocina”, el paciente es Unico y requerimos revisar su historia clinica completa
para brindar el tratamiento especifico y adecuado, ninguna persona es igual
a otra, de la misma manera ninguna persona con discapacidad va a ser igual
a otra, aunque tengan el mismo tipo de discapacidad,-todos somos Unicos.-
No debemos de generalizar y considerar que las personas con discapacidad
no tienen su propia personalidad y necesidades. Hasta aqui hemos revisado
los conceptos relacionados con la problematica y limitantes para la atencién
estomatologica de personas con discapacidad.

;Entonces, qué es lo que esta haciendo la Facultad de Odontologia, UNAM
ante esta problematica? ;De qué manera se han ejercido acciones, en cuanto

Odontologia y discapacidad: acciones de atencién, docencia, investigacién y extension



a la atencién, odontolégica? ;Qué estamos haciendo para mejorar la compe-
tencia de los odontdlogos? ;Qué se estd haciendo en relacién a las personas
con discapacidad en los 4 ejes: atencién, docencia, investigacion y extension?

Para referirnos al eje de atencién, tomaré como referencia una tesis que
fue realizada en 1998, donde nos habla del “Reporte de Anestesia General en
la rehabilitacién bucodental de ninos discapacitados en el Departamento de
Posgrado de

Figuras 12 Reporte de Anestesia General en la rehabilitacion bucodental de ninos
discapacitados en el Departamento de Posgrado de la Facultad de Odontologia, UNAM”

Aqui vemos los datos, nos reporta como se clasifico el estudio por tipo
de discapacidad y por edad, en total fueron 37 casos, de los cuales solo 17
fueron sometidos a anestesia general, ;Qué significa esto? que el resto de los
pacientes fue atendido a través de técnicas de manejo de conducta para po-
der llevar a cabo un buen tratamiento, no significa que por tener discapacidad
esté condicionado a ser rehabilitado bajo anestesia general, también tiene
sus indicaciones muy precisas.

TenemosdosestudiosquefueronrealizadosenlaclinicadeOdontopediatria:
“Morbilidad bucal de pacientes con capacidades diferentes” (este era el tér-
mino que se utilizaba entonces) en la clinica de Odontopedriatria, Division
de Estudios de Posgrado e Investigacién Division de Estudios de Posgrado e

Figuras 13 y 14. Estudios retrospectivos sobre morbilidad bucal de pacientes con
discapacidad
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Investigacién (DEPel), Facultad de Odontologia UNAM de septiembre de 2000
a julio del 2005” este fue un estudio retrospectivo, es decir; se revisaron 18,
322 expedientes, de los cuales sélo se encontraron 100 casos de pacientes con
discapacidad que fueron rehabilitados. (Figura 13)

Otro reporte, fue un estudio que presenté un alumno de Posgrado de la es-
pecialidad de Odontopediatria como trabajo terminal para sustentar su exa-
men de especialidad: “Morbilidad bucal en pacientes con discapacidad de la
Clinica de Odontopediatria, Division de Estudios de Posgrado e Investigacién,
Facultad de Odontologia UNAM durante el escolar 2008-2009”, donde se re-
portan 47 casos de pacientes rehabilitados en la clinica. (Figura 14).

El reporte mas reciente es una revisiéon de todos los casos clinicos que
nosotros llamamos de “herencia” ;Qué significa este término en la Clinica de
Odontopediatria? La estancia de los alumnos durante la especialidad es de
dos anos, pero al egresar ellos, sus pacientes se tienen que “heredar” al nuevo
grupo de segundo ano. Este reporte se basa en el nimero de pacientes que
han sido “heredados.”

Con base a toda esta revisiéon del ciclo escolar 2010-2014, observamos un
total de 172 casos y aqui vemos como se distribuyd por edad, el rango fue de
3 a 29 (anteriormente atendiamos a adultos en la clinica de Odontopediatria,
actualmente solamente hasta los 15 anos de edad y cuando rebasan esta edad
son remitidos a un diplomado para su atencién, tenemos aqui una grafica de
casuistica comparativa entre los estudios que se han realizado en la Clinica
de Odontopediatria donde observamos que Maribel Reyes en su tesis en el
afno 1998 reporté 43 casos; Roberto Mendoza Trejo, en su investigacion reali-
zada en el 2005, reportd 100 casos, (recuerden que en este estudio se revisaron
los expedientes de cinco anos escolares); Ismael San Juan Roman realizo el
trabajo terminal para egresar como especialista en el ano 2009, el estudio lo
hizo solamente revisando los expedientes de sélo un ciclo escolar 2008-2009,
reportando 47 casos y la ultima investigacién realizada con los expedientes
clinicos del afio 2010 al 2014, reportando 172 casos. Como observamos, apro-
ximadamente un promedio de 40 pacientes al ano (con excepcién del estudio
reportado por Mendoza) y también observamos que el porcentaje de atencién
odontolégica de pacientes con discapacidad ha ido en aumento, sin embargo,
todavia es una cifra insuficiente, debido a que el porcentaje de poblacién con
discapacidad en México es alto.(Figura 15).

Figura 15. Grafica comparativa de los estudios realizados en la Clinica de
Odontopediatria con relacién a la atencién de pacientes con discapacidad.
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El tratamiento odontolégico que se esta brindando en las clinicas de la
Facultad de Odontologia se otorga bajo la premisa de un trato digno, de respeto
y responsabilidad, es muy importante recordar que no les estamos haciendo
ningun favor, jno!, las personas con discapacidad tienen derechos (Derecho a
la Salud), como lo menciona el articulo 25 de la Convencién Internacional de
los Derechos de las Personas con Discapacidad, abocandonos a esto, entonces
estamos simplemente cumpliendo con el derecho de las personas con disca-
pacidad a tener salud y calidad de vida. ;Sobre qué ejes o virtudes tratamos
que los alumnos brinden atencién odontolégica? La atencién odontolégica
que se brinda en la Facultad de Odontologia se rige a través de principios éti-
cos profesionales y virtudes éticas: dedicacién, humildad, respeto, honestidad,
consideracién, empatia, paciencia, solidaridad, tolerancia y aceptacion, siem-
pre con un enfoque humanista. ;Doénde se brinda esta atencién odontolégi-
ca? Basicamente en la Clinica de Odontopediatria, de la Divisién de Estudios
de Posgrado e Investigacién de la UNAM, pero de igual forma pueden acudir
a las Clinicas Periféricas, son en total 9 clinicas que existen alrededor de la
Ciudad de México, donde dependiendo del tipo de discapacidad, tipo de tra-
tamiento odontolégico y afectacién sistémica se decide si este paciente sera
rehabilitado alli o serd referido a la clinica de Odontopediatria de Posgrado, o
bien sera referido al Diplomado de Atencién para Personas con Discapacidad.

Vamos a hablar un poco sobre prevencion odontolégica, la cual inicia-
mos desde edades tempranas. En las imagenes podemos ver a Lissete y Axel
(Figura 16 ), quienes formaron parte de los primeros pacientes en la clinica
del bebé con sindrome de Down.

Figura 16. Brindando cuidados bucales preventivos desde la infancia temprana.

Axel ingres6 a la edad de 6 meses a la clinica para recibir indicaciones
sobre cuidados bucales: como limpiar su boca antes de que erupcionaran sus
dientes, como cepillar los dientes ya presentes en boca y coémo limpiar la len-
gua, cuidados de las encias, desafortunadamente falleci6 a la edad de 5 afios
a causa de leucemia, yo le prometi a su mama, que a todos los lugares donde
yo me presentara él iba a acompanarme.

;Qué hacemos en el rubro de rehabilitacién bucal? Ustedes van a obser-
var como en la Figura 17 que aparecen algunos nombres “al pie de las ima-
genes” corresponden a los nombres de los alumnos que han atendido a los
pacientes. Muchas veces nosotros venimos a estos foros, nos presentamos y
no brindamos el crédito a los alumnos que han participado, yo creo que es
importante el trabajo en equipo, el trabajo colaborativo debe ser reconocido,
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Figura 17. Tratamiento ortopédico, ortodéncico y quiruirgico.

nosotros como académicos les brindamos las directrices, pero finalmente, el
que esta trabajando directamente con el paciente es el alumno, entonces
“honor a quien honor merece”.

Contamos con tratamientos de rehabilitaciéon con técnicas no traumati-
cas, (Técnica TRA). ;Qué significa esto? En la medida de ser posible, en casos
muy especificos tratamos de no utilizar la pieza de alta velocidad o clasico ro-
tor (el sonido de “taladro”) porque eso les genera muchas veces miedo, temor
y angustia, entonces en determinados casos utilizamos esta técnica, asi como
materiales innovadores para obturaciones interinas a base de ionémeros de
vidrio. También realizamos tratamientos ortopédicos, ya habiamos hablado
de que en algunos casos no tenemos el crecimiento craneofacial adecuado en
personas con discapacidad, entonces tratamos de compensarlo. En la Figura
17 se observan dos tipos de tratamientos: ortopédico y ortodéncico. Todo ba-
sado en una escrupulosa revisién de la historia clinica, ;Podemos brindarles
todos estos tratamientos a las personas con discapacidad? Si! Pero recuer-
den, las indicaciones tienen que ser muy especificas, con diagndsticos y pro-
noésticos muy certeros.

En la Figura 17 también observamos un caso excepcional de un paciente
con sindrome de Down, (la alumna Liliana Mauricio Alanis préximamente se
va a titular con este caso). Se trata de un nino con sindrome de Down el cual
llega a su cita de revision y observamos que un molar inferior no habia erup-
cionado, si ustedes alcanzan a distinguir la zona radioltucida en color mas
negro, es una imagen compatible con un quiste, vean el grosor del hueso de
la mandibula, era minimo, por lo tanto era muy fragil y con un gran riesgo
a que se fracturara la mandibula, afortunadamente se detectd, fue tratado
bajo anestesia general de manera multidisciplinaria por las especialidades de
Odontopediatria, Cirugia Maxilofacial y Patologia Bucal. El paciente hoy por
hoy esta gozando de buena salud.

No solamente nos dedicamos a la atencién odontolégica, ;A qué me re-
fiero con este término? No solamente como odontdlogos estamos capacita-
dos a rehabilitar la boca. Las imagenes que van a observar corresponden a la
Especialidad de Prétesis Maxilofacial, donde se muestran la elaboracién de
proétesis oculares. Por favor, no se asusten, no pretendo que las imagenes sean
“amarillistas” simplemente quiero que vean la realidad a la que se enfrentan
los pacientes con discapacidad. Observen en la Figura 18 como se coloca la
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Figura 18. Protesis ocular.

prétesis ocular a la nina con Sindrome de Down, la nina no tiene dolor, le va
a ser colocada su protesis para darle una mejor estética y por ende calidad de
vida, este es un programa que se esta realizando en la Divisién de Estudios de
Posgrado, UNAM.

Enlo querespectaadocencia, ;Como participala Facultad de Odontologia?
En el quinto ano en licenciatura, se cuenta con una unidad tematica enfocada
para ninos y adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién, también
a nivel licenciatura existe el Seminario de Titulacién en Odontopediatria que
coordina el Dr. Alejandro Hinojosa Aguirre (quien estd con nosotros en el au-
ditorio) donde se brinda una unidad tematica sobre el Manejo Estomatolégico
del Paciente con sindrome de Down.

En Posgrado, el coordinador de Odontopediatria, el Dr. Adolfo Yamamoto
Nagano contempla como parte del Programa Unico de Especializacién:
la Atencién Estomatoldgica para Pacientes Infantiles y Adolescentes con
Discapacidad. El ano pasado (2013) dio inicio un Seminario Interdisciplinario
que coordina la Dra. Alejandra Rodriguez Hidalgo, el cual se imparte a todas
las especialidades de Posgrado de Odontologia sobre Manejo Estomatolégico
de Personas con Discapacidad, este ano va a ser nuestra segunda participa-
cioén en este seminario, el cual ha estado conformado por el Doctor Alejandro
Hinojosa, la Doctora Alicia Montes de Oca y su servidora, contamos con dos
invitados en este seminario: el licenciado en Psicologia y Terapia Gestalt
Alberto Ceballos Jiménez y la odontopediatra Paulina Hernandez Garcia.
Durante el seminario se viven experiencias que los hacen sentir la discapaci-
dad en “carne propia” y que “se pongan en los zapatos” de las personas con
discapacidad.

Existe también un Diplomado de Actualizacién en Diagndstico y
Tratamiento del Paciente Pediatrico que lo organiza la Dra. Emilia Valenzuela
Espinoza donde se incluye una unidad tematica que es Manejo Estomatologico
de Pacientes con Sindrome de Down. Existe el Diplomado de Actualizacién
Profesional en el Diagnéstico y Tratamiento del Paciente con Discapacidad
que coordina el Doctor Alejandro Hinojosa Aguirre del cual han egresado seis
generaciones aproximadamente, 63 odontdlogos ya capacitados para la aten-
cién de personas con discapacidad.
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También se dicta un Diplomado de Actualizacién para Odontopediatras,
para aquellos que hayan egresado de generaciones anteriores y que no tuvie-
ron esta formacién, coordinado por el Dr. Adolfo Yamamoto Nagano el cual se
imparte en un sistema modular, y cuenta con un taller de sensibilizacién con
ejercicios de Terapia Gestalt, impartido por el licenciado Alberto Ceballos y la
odontopediatra Paulina Hernandez, en el mismo diplomado contamos con la
participaciéon de la Dra. Maria Isaura Cortés Garcia, ella es una odontopedia-
tra que desafortunadamente a raiz de una condicién de mielitis transversa
ha tenido como consecuencia la presencia de discapacidad motriz, pero eso
no la limita, porque continua impartiendo clase a través de videoconferen-
cia.

La Facultad de Odontologia cuenta con lineas de investigacion en el area
de Salud Publica Bucal, en Odontopediatriay en el Seminario de Investigacién
de Area Bésica. En Salud Publica Bucal, el equipo estd constituido por la
Doctora Aida Borges Yanez, el Doctor Rubén Lopez Pérez y su servidora, te-
nemos esta linea de investigacién que data de hace 19 afnos. Se presentd
un proyecto de investigaciéon en Buenos Aires, Argentina durante el primer
encuentro Iberoamericano sobre Sindrome de Down ganando una mencién
del premio, el cual es un orgullo para nosotros haber representado a nuestra
Facultad. Contamos con la linea de investigacién en Odontopediatria regis-
trada en el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (CONACyT): Pacientes
con Discapacidad y Alteracién Genética. El Doctor Fernando Angeles Medina
imparte un Seminario de Investigacion en el cual participan alumnos de di-
ferentes especialidades de Odontologia, en el disefio e innovaciéon de ma-
teriales sustentables para mejorar la salud bucal y calidad de vida de la
poblacién, - “para muestra un botén”-, dos trabajos elaborados en dicho se-
minario: el “ retractor-eyector” elaborado por los alumnos de la especialidad
de Odontopediatria: Benjamin Lépez Nunez, Verénica Pérez Barragan, Estrella
Anton, Jennifer Martinez y Abraham Mendoza, este proyecto fue generado
y creado por los propios alumnos para ayudar en el control de la saliva y
proteccién de los tejidos blandos durante la atencién odontoldgica de las
personas con discapacidad; y el proyecto “Cepillos Dentales Modificados para
Pacientes con Discapacidad Psicomotriz” también realizado por un equipo
de estudiantes de la especialidad de Odontopediatria:, Sandra Galvan Rivera,
Ana Laura Leal Ruiz, Martha Olvera Tapia, Tania Sauceda Arreguin y Alejandra
Zamarripa Onate.

Se ha contado con la participacién en congresos a nivel nacional e inter-
nacional con la linea de investigacion de “Alteraciones orofaciales en perso-
nas con sindrome de Down”. De igual forma, los alumnos de la especialidad
de Odontopediatria también han participado activamente en diferentes con-
gresos, especificamente con la Academia Americana de Odontopediatria.

En cuanto a accesibilidad se refiere, existe una rampa para facilitar el
acceso a las personas con discapacidad motriz, hay espacios asignados, en
el estacionamiento de la Divisiéon de Estudios de Posgrado, se cuenta con un
elevador para acceder a la clinica de Periodoncia y Radiologia, sin embargo,
todavia faltan muchos elementos maés, que favorezcan la inclusién de perso-
nas con discapacidad en las instalaciones de la Facultad de Odontologia. Se
cuenta con el apoyo del Transporte Especial UNAM PUMA BUS, el cual se soli-
cita con anticipacién, recogen a los pacientes en la salida del metro CU y los
transportan directamente hasta el estacionamiento de posgrado y viceversa.

En cuanto a extension educativa se han realizado talleres de Salud Bucal
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para familias de personas con discapacidad, estos se han llevado a cabo en dos
instituciones: Adelante Nino Down A.C. e Integracién Down I.A.P. La especia-
lidad de Prétesis Maxilofacial ha participado activamente en las Jornadas de
Prétesis Oculares a nivel nacional, brigadas de servicio social de alumnos de
la Facultad de Odontologia, UNAM han participado en la Comunidad de Pina
Palmera, Oaxaca. Se realizd un programa de televisién: “Manejo odontologico
del paciente con discapacidad” transmitido a través de CUAED, UNAM. Y un
programa radiofénico: “Cémplices de tu sonrisa”, y en la revista Odontoldgica
Mexicana (6rgano oficial de la Facultad de Odontologia, UNAM) se han pu-
blicado reportes de casos de personas con discapacidad. En lo que respecta
a Tecnologias de Informacién y Comunicacién (TIC), se han utilizado blogs
de clase, una pagina en redes sociales, Facebook, titulada “Comunidad Down
Odontologia UNAM.” En la pagina de la Facultad en el area de posgrado, puede
encontrarse una seccion titulada “Tema del mes”, donde se han publicado re-
portes de casos de pacientes con discapacidad, los cuales fueron selecciona-
dos por su impacto para la comunidad odontoldgica. Se tienen tres proyectos
a corto y mediano plazo: la imparticién de la asignatura optativa de “Atencién
estomatologica de personas con discapacidad” que serd realizada a través de
videoconferencia en este ciclo escolar (2014-2015) a la Escuela Nacional de
Estudios Superiores (ENES) Le6n y la misma asignatura optativa se impartira
en la Facultad de Odontologia CU, UNAM para el préximo ciclo escolar (2017-
2018) en el nuevo programa de Competencias y el Seminario de Titulacién en
Discapacidad que se proyecta iniciar en agosto del préximo ano (2017).

Conclusiones

Las personas con discapacidad tienen derecho a disfrutar de un adecuado
estado de salud bucal, es de vital importancia que las personas con discapaci-
dad puedan recibir atencién odontolégica de manera preventiva y en caso de
requerir rehabilitacién, la Facultad de Odontologia ha implementado diversas
acciones en atencién, docencia, investigacién y extension. Sin embargo, aun
no son suficientes y es necesario continuar con mas proyectos que favorezcan
a mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, es vital que la
Facultad de Odontologia establezca vinculos con otras escuelas, facultades e
Institutos para realizar programas en favor de las personas con discapacidad,
es necesario que la Facultad de Odontologia cuente con un censo efectivo y
con seguimiento que incluya alumnos, académicos, trabajadores y pacientes
de todas las areas, coordinaciones, servicios y clinicas.

“Por mi raza hablara el espiritu”

Muchas gracias por su atencién.
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Todos los que estamos aqui comprendemos y producimos lenguaje. La adqui-
sicién del lenguaje, principalmente en monolingles, se estudia en etapas cru-
clales, especialmente en los primeros cuatro anos de vida. El lenguaje es un
sistema complejo, arbitrario, con multiples reglas y que para nosotros parece,
porque lo aprendimos con cierta facilidad y rapidez, que no es tan complejo.
;Qué pasa cuando esta habilidad rapida y con una tasa de error baja no se
manifiesta de manera tipica? Por ejemplo, el caso de personas con sindrome
de Down (SD de aqui en adelante). Asi, en el Laboratorio de Psicolinguistica
de la Facultad de Psicologia de la UNAM nos interesa conocer la relacién que
existe entre la capacidad cognitiva y el lenguaje.

Lo primero que debemos entender es que, dado que el SD es un desorden
genético, es una condicién permanente. Existe una gran variabilidad en los
trastornos del desarrollo, por ello es importante conocer las habilidades que
podrian desarrollarse. En el sindrome de Down (SD) encontramos un espec-
tro que va desde problemas médicos serios, que pueden o no estar presentes,
como los cardiacos, gastrointestinales, respiratorios hasta los cognitivos, den-
tro de los cuales pueden mencionarse los problemas en memoria de trabajo.
Esto representa un serio problema porque uno puede mostrarle a un chico,
por ejemplo, cémo hacer algo y ese chico tal vez lo puede olvidar o no retener
necesariamente toda la informacién involucrada. Afortunadamente, hay es-
trategias que uno puede utilizar para ensenar o transformar el aprendizaje.

Uno de los grandes problemas nacionales es la falta de deteccién de in-
fecciones del oido frecuentes en el SD, lo cual no permite identificar durante
cuanto tiempo del desarrollo temprano un nino tuvo deficiencias auditivas,
que no son necesariamente permanentes, pero que se pueden presentar en
diferentes periodos. Escuchar 6ptimamente es fundamental para adquirir el
lenguaje. Se necesita, por ejemplo, escuchar el input de los adultos que hablan
en el entorno para determinar cuales son los sonidos propios de la lengua
materna. Para ello se requieren numerosas exposiciones a los sonidos de la
lengua materna, para ir realizando una estadistica, una regularidad de los
patrones del cédigo. El cerebro entonces realiza la estadistica y considera qué
informacién es relevante de aprendizaje y qué informacién no es relevante.

Se dice que los chicos con SD tienen un habla telegrafica. ;Por qué la han
llamado telegrafica? Porque se tiende a producir palabras sueltas que no se
combinan apropiadamente, esto es, no se emiten frases completas o en algu-
nos casos ni siquiera palabras completas. Esto ha sesgado nuestra atencion
hacia las habilidades linguisticas de personas con SD porque la investigacién
y la intervencion las terapias del lenguaje se centran en su mayoria en lograr
que el nino hable. Para hablar se necesita comprender lo que los individuos
con SD a su vez comprenden. Es muy importante que los papas y los maes-
tros a cargo de personas con SD tengan una nocién del nivel de discapacidad
intelectual con el cual cuenta la persona. Por ello, las terapias deben estar
individualizadas y tienen que estar acordes a un punto de partida que es la
edad mental. En el Laboratorio de Psicolingtiiistica realizamos una evaluacién
neuropsicolégica por medio de la Escala Weschler de Inteligencia para Ninos
WISC-IV y la Escala Weschler de Inteligencia para los niveles Preescolar y
Primario WPPSI III que nos permiten tener un aproximado de la edad mental
de la persona.

;Por qué el lenguaje? El lenguaje permite comunicarnos socialmente y
emocionalmente. Por medio del lenguaje es posible expresar emociones como
tristeza, alegria y angustia, asi como estados de &nimo complejos. El lengua-
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je nos da acceso a la lectura, es la puerta de acceso al conocimiento que no
necesariamente se adquiere de forma oral, como el conocimiento cientifico.
Asimismo, el lenguaje nos permite tener explicaciones del mundo tanto con-
cretas como abstractas. Por estas razones, es necesario intentar comprender
lo que comprenden las personas con discapacidad intelectual y utilizar sus
habilidades de comprensién para ayudarles a adquirir habilidades de comu-
nicacioén. De no hacerlo, se limitaria su capacidad de expresién, la cual tam-
bién podria desarrollarse por medio de otras disciplinas, por ejemplo, el arte;
sin embargo, podriamos apoyar a las personas SD para comunicarse y que
sean capaces de acceder al conocimiento por medio de su lengua materna.

En el desarrollo tipico se han identificado algunos momentos cruciales en
la adquisicion de lenguaje y no se sabe con certeza si las personas con disca-
pacidad intelectual pasan por las mismas etapas de adquisicién. Por ejemplo,
se sabe que los bebés tienen preferencia a la voz materna. Esto se ha inves-
tigado por medio del paradigma de succién artificial. Se ha comprobado que
los bebés prefieren escuchar palabras en su idioma nativo, ya sea italiano,
aleman, espanol, portugués o inglés, sobre cualquier otro idioma. Asimismo,
prefieren escuchar la voz de su madre o padre que cualquier otra voz. Esto se
observé durante el Ultimo trimestre de gestacién. Entonces, ya existe un re-
conocimiento, no necesariamente de la voz ni de la lengua materna, sino de
patrones de ritmo de prosodia y de acentuacion.

Al presente, no se sabe si los bebés con SD como aquellos con desarrollo
tipico, reconocen su nombre y algunos otros nombres como puede ser el de
su madre antes de los 6 meses de edad. Tampoco se sabe si asocian esos nom-
bres a imagenes visuales en particular. En el desarrollo tipico, la etapa poste-
rior es la produccion oral de vocabulario, esto alrededor de los 10 y 12 meses
los ninos incrementan su vocabulario paulatinamente hasta que alrededor
de los 24 meses de edad sucede la explosién de vocabulario, etapa en la que
los ninos aumentan de forma considerable su vocabulario. Esto si lo sabemos
en SD, sabemos que la mayoria de los chicos con SD pasan por una explosién
de vocabulario a partir del periodo de edad mental de dos anos, aproximada-
mente. Recordemos que esto puede representar una edad cronolégica de 2 a
10 anos de edad. En el Laboratorio de Psicolinguistica el tipo de investigacion
que se realiza principalmente es la relacionada con la comprensién. Afirmar
que los ninos con SD poseen poco vocabulario es un mito. Aparentemente,
a nivel produccién poseen poco vocabulario pero cuando éste se mide a ni-
vel de comprension, se observa que existe una trayectoria muy parecida a la
encontrada en ninos con desarrollo tipico. Para investigar el vocabulario que
conocen las personas con SD, empleamos un inventario de palabras en el que
los padres sefialan de una lista de palabras cuales conocen sus hijos. En el
inventario, los padres también indican los gestos que sus hijos utilizan para
comunicarse. Afortunadamente, vemos cada dia mas el uso de gestos en la
poblacién con discapacidad intelectual lo cual ayuda a la comunicacién.

Los ninos tipicos y los nifos con SD tienen un desarrollo similar de voca-
bulario cuando se emparejan por edad mental. Cronolégicamente, los nifios
tipicos podrian tener entre 9 y 27 meses de edad, mientras que los chicos
con SD pueden presentar variabilidad y tener entre 2 y 7 anos de edad. Sin
embargo, el emparejamiento por edad mental brinda la informacién correcta
en cuanto al desarrollo de los ninos con discapacidad. Los ninos con SD pre-
sentan menor produccién de vocabulario en comparacion con los ninos con
desarrollo tipico pero si sumamos el nimero de palabras totales que com-
prenden y producen, los nimeros son muy parecidos. Entonces si las per-

La comprensién de lenguaje en personas con sindrome de Down.



sonas con SD poseen, a nivel comprensién, un vocabulario muy parecido al
desarrollo tipico. ;Por qué no partimos de ahi para estimular el aprendizaje?

Considerar la edad mental permite comprender los avances del desarro-
llo en personas con SD. En el inventario, ademas de las palabras y gestos,
pedimos a los padres que marquen las frases que mas se parecen a las for-
muladas por sus hijos, por ejemplo, “calle no quiero ir” versus “a la calle no
quiero ir”. Ambas poblaciones, desarrollo tipico y SD, realizan combinaciones
de palabras; sin embargo, en el SD la forma de combinar palabras es mas
simple. Para investigar en torno al tema, en el Laboratorio de Psicolinguistica
se usan métodos interesantes y divertidos. Por medio de una cabina que fun-
ciona como cine, se presentan imagenes a los chicos con SD. El método de
atencién visual se ha empleado hace 30 o 40 afios en la Psicolingiiistica. Este
permite conocer, por medio de los movimientos oculares del participante la
comprension que poseen.

En el Laboratorio de Psicolingliistica tenemos también un equipo de ras-
treo visual portatil que nos permite acudir directamente a las escuelas o a las
casas de las personas con SD. El rastreador visual indica el area especifica ha-
cia donde una persona estd observando. Este obtiene datos de rastreo visual
cada 30 micro segundos, por lo que es un sistema preciso. No es necesario
que el participante responda de manera explicita, dado que no se le pide to-
car, senalar o contestar verbalmente, inicamente el participante debe ver a

Fig. 1. Equipo de rastreo visual portatil

la pantalla. Esto nos permite comprender como se adquieren las habilidades
lingiiisticas en poblacién con SD para poder realizar intervenciones exitosas.

Algunas evaluaciones que hemos realizado en el Laboratorio de
Psicolingliistica consisten en presentar a los nifios con SD dos imagenes co-
nocidas (por ejemplo una manzana y un platano) y sélo una de ellas es nom-
brada; por ejemplo, “mira, platano”. Al momento de escuchar “platano”, la
atencién visual de los ninos con SD se centrd en la imagen de “platano”. Esto
nos indicd que podiamos usar exitosamente el rastreo visual de mirada para
1dentificar las palabras y objetos que las personas con SD conocen.

Posteriormente, nos hicimos preguntas mas sofisticadas relacionadas
con la prediccion de lenguaje. Las personas que leen el periddico, un libro o
un texto son capaces de predecir las palabras subsecuentes, esto lo hace un
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lector experto con facilidad; sin embargo, esta capacidad no se da inicamen-
te en la lectura, los ninos con desarrollo tipico son capaces de predecir pala-
bras presentes en el lenguaje oral. Por ejemplo, los ninos desde los dos anos,
si escuchan la palabra “una” es mas probable que observen a una manzana
que a un platano, debido a la congruencia de género entre el articulo escucha-
do previamente y una de las dos opciones a rastrear (una manzana y un pla-
tano). Encontramos que las personas con SD con edad mental cercana a los
3 anos (2.9) también fueron capaces de hacer lo mismo que los ninos tipicos.
Esto nos ayuda a explicar el lenguaje. En produccién, su lenguaje es telegrafi-
co pero la investigacién en comprension nos indica que, cuando se considera
la edad mental de las personas con SD y se emparejan en edad mental con

Fig. 2. Ejemplo de imagenes utilizadas en las investigaciones

ninos tipicos, las personas con SD poseen la misma comprensién sofisticada
y pueden utilizar elementos que no expresan oralmente para anticipar lo que
se les dice. Esta es una paradoja muy importante que debe resolverse. Alin no
se sabe si las dificultades en produccién oral de las personas con SD se deben
a problemas en la articulacién, en el acceso a la informacién en la memoria
de trabajo, en la lentitud en produccién o a que hayan creado estrategias de
produccién de habla incompleta para fines comunicativos rapidos; por tanto,
la investigacién que se realiza en el Laboratorio intenta comprender estas
cuestiones.

;Cuales son los rumbos de nuestro trabajo? Realizar investigaciones re-
lacionadas con el uso de informacién formal de la lengua como la distincién
entre el singular y plural para inferir significado. Por ejemplo, si invento una
palabra y les digo “mira, son unas bamas”; es posible que ustedes prefieran
observar una imagen con 8 objetos que con un solo objeto, porque la Uinica
informacién disponible es la informacién del singular o plural del sustantivo
inventado.

Asi se aprende gran parte del vocabulario. Si ustedes escuchan “esta sa-
brosa”, es posible que observen a una manzana pero si escuchan “esta sabro-
so” veran a un platano. Todas estas cuestiones las estamos investigando, son
habilidades de comprension sofisticadas que aceleran el aprendizaje.

Una vez que aprendemos palabras, estas no estan aisladas en la mente,
sino que estan agrupadas. Por ejemplo, en investigaciones con ninos y adul-
tos, se ha encontrado que las palabras que se refieren a animales se agrupan
porque poseen caracteristicas perceptuales y ontolégicas en comun. De la
misma manera, se realizan agrupaciones por sonidos. Si escuchamos una pa-

La comprensién de lenguaje en personas con sindrome de Down.



labra como “beso” se activaran otras palabras como “bebé”, no porque “beso”
y “bebé” se encuentren relacionados sino porque en el espanol de México las
dos palabras comienzan con el sonido [be]. También podrian activar palabras
como “labios”, “amor”, “mejilla”. Esto se ha demostrado experimentalmente
pero aun no es claro si las palabras que las personas con SD integran a su vo-

cabulario, también empiezan a crear estos lazos.

Esto lo evaluamos de una forma simple: se leian listados de palabras a los
participantes con SD y se les pedia decir las palabras que recordaran del lis-
tado. El nimero de palabras recordadas por las personas con SD se compard
con el de un grupo de desarrollo tipico controlado por edad mental. A la mi-

”» o«

tad de los participantes le leimos palabras relacionadas como “burro”, “paja-
ro”, “ratén”, “caballo”, “pato” y “gallina”. A la otra mitad, le leimos palabras no
relacionadas. Las personas con desarrollo tipico en general recordaron mas
palabras que las personas con SD. De manera notoria, después de una se-
gunda repeticién del listado de palabras, los participantes con SD mejoraron
considerablemente, lo mas interesante es que hubo diferencia entre el nu-
mero de palabras relacionadas y el nimero de palabras no relacionadas que
recordaron. Las personas con SD recordaban mas palabras relacionadas que
no relacionadas. Esto nos permite concluir que con esas palabras han forma-
do una red léxica; es decir, su cerebro es capaz, como en el desarrollo tipico,
de formar grupos. Por lo tanto, existe una capacidad de organizacién cerebral
que permite agrupar palabras de acuerdo a sus caracteristicas semanticas
para acceder al vocabulario de manera rapida y eficiente.

Otro aspecto de la cognicién que estudiamos en los ninos con SD se rela-
ciona con el procesamiento numérico, el cual representa otro de los proble-
mas en el aprendizaje de las personas con discapacidad intelectual. Es facil y
rapido discriminar cantidades cuando estas son muy diferentes entre si, por
ejemplo, distinguir 1 objeto de 8. Sin embargo, es mas dificil discriminar 5 de
6, el procesamiento seria mas tardado. En una tarea pedimos a ninos con SD
de edad cronolégica promedio de 8 anios y edad mental de 3.4 anos que reci-
taran del 1 al 10, a través del conteo de 10 tortugas formadas en fila. Otra tarea
consistid en solicitar a los ninos con SD que nos dieran un nimero especifico
de tortugas que se encontraban dentro de una caja. Los ninos en promedio
lograron recitar hasta el 3, lo cual es bajo, dado que los ninos con desarrollo
tipico de 3.4 anos de edad mental recitaron hasta el 7 u 8. Estos resultados
no son tan satisfactorios como los encontrados en lenguaje porque existe un
déficit importante en estas tareas. Aunque recitar los nimeros no significa
conocer los nimeros, el conteo es un prerrequisito para aprenderlos, como
lo es aprender las letras para la adquisicién de la lectura. AlUn no se sabe el
porqué de estas dificultades. Un buen programa de intervencion o ensenhanza
de los numeros podria incluir tareas no relacionadas con sumas y restas, sino
de desarrollo de la capacidad visual que les permita distinguir cantidades y
magnitudes.

En el Laboratorio nos preguntamos si las personas con SD podian dimen-
sionar tamanos y cantidades, sin solicitarles explicitamente el nombre de los
numeros. Los ninos con SD de edad mental 4.6 anos observaron por medio
del rastreador visual dos imagenes, una mas grande que la otra, y escucha-
ban la pregunta “;Cudl es mas grande?” Se presentaron figuras como pizzas,
helados, galletas, animales, entre otras. En otra tarea presentada por medio
del rastreador se preguntaba a las personas con SD “ ;Dénde hay mas?” y se
monitoreaba su preferencia de mirada. Las personas con SD fueron capaces
de distinguir cual es mas grande pero tenian problemas para identificar dén-
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de hay mas. Estos resultados contribuyen al debate que se pregunta si hay
un mismo sistema para identificar nimeros y magnitudes o si se trata de dos
sistemas independientes. Aiin no contamos con una respuesta definitiva, po-
drian tratarse de sistemas separados.

Con esta informacién estamos desarrollando aplicaciones, con estudian-
tes del Instituto Politécnico Nacional, que consisten en juegos que se les pre-
sentaran a los nifios con SD por medio de tabletas. Ahora sabemos con cuéles
habilidades contamos y con cudles no. Asi, es posible comenzar a intervenir
y aprovechar las habilidad que se tienen para mejorarlas. Por ejemplo, con-
tamos con un juego de discriminacion fonolégica. El nino decide si lo que un
personaje pronuncia es correcto o no. Por ejemplo, una vaca dice una palabra
inventada como “pof” y el perro dice “dof”. El chico debe decidir si las palabras
coinciden. Estos juegos se presentan por medio de una tableta en la que el
nino debe tocar donde corresponda segun la opcién que considere correcta.
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Introduccion

Cuando hablamos de discapacidad se nos viene a la mente personas con al-
gun problema motor, visual, auditivo, etc. Sin embargo, existe otro tipo de
discapacidad que se conoce poco y tiene que ver directamente con el funcio-
namiento del sistema nervioso central, de nuestro cerebro, y es la discapaci-
dad intelectual. En los Gltimos anos nuestro laboratorio ha tratado de conocer
los mecanismos involucrados en la discapacidad intelectual que se presenta
en las personas con sindrome de Down. Los resultados de nuestras investiga-
ciones ayudan a tener bases cientificas que permiten concientizar a la gente
sobre lo que pasa en el cerebro de una persona con sindrome de Down, te-
ner el conocimiento necesario para redefinir el concepto de la discapacidad
intelectual y buscar su inclusién social, laboral, educativa en la sociedad. Por
otro lado, nuestro trabajo ayuda a entender porque una persona que tiene
una afectacioén genética, es capaz de desarrollar un trabajo mecanico, artisti-
co, incluso intelectual después de tener una estimulacién o capacitacion por
medio de su plasticidad cerebral.

La discapacidad intelectual en el sindrome de Down

En el ano 2012 la empresa Parametria publica una serie de resultados sobre
una encuesta acerca del sindrome de Down, particularmente a la pregunta
susted ha oido hablar o no de sindrome de Down?, demuestran que el 88%
de las personas han escuchado hablar sobre el sindrome y este porcentaje
se mantiene incluso después de cinco anos en los que se siguid la encuesta,
sugiriendo que el sindrome de Down es la alteraciéon genética méas conocida
por la poblacién en general. La mayoria de las personas que han estado en
contacto de manera directa o indirecta con una persona que tiene sindrome
de Down lo puede identificar muy facilmente por su fenotipo (deformacion
craneo facial, cuello corto, lengua puntiaguda, nariz aplanada, pelo lacio, etc.).
Sin embargo, la caracteristica que mas se puede asociar al sindrome de Down,
y que prevalece indistintamente del sexo, grupo étnico, social o condicién
econdmica, es el retraso mental o discapacidad intelectual.

En los ultimos anos a nivel mundial se han encontrado una serie de per-
sonas con sindrome de Down que han logrado destacar en la sociedad, por
ejemplo, Pablo Pineda, que ha sido la primera persona en obtener un titulo
universitario, Angela Bachiller, la primera Edil electa, Nathalie Nechtshein,
escritora y poetiza, Pascal Duquenne, actor de “El octavo dia "quien recibi6 el
premio a la mejor interpretacién en el festival de Cannes, Kevin Grow, bas-
quetbolista profesional o Emmanuel Bischop, violinista que ha tocado con
orquestas sinfénicas en diversas partes del mundo, que ademas tiene la ca-
pacidad de hablar tres idiomas y es un excelente jugador de golf (Ver figura 1).

Cuando vemos este tipo de casos nos podemos preguntar: si yo me pongo
a jugar en este momento con Kevin Grow ;Quién va a perder? ;Cuantas perso-
nas pueden hablar tres idiomas como es el caso de Emmanuel Bishop?;Quién
mejor que Pablo Pineda, puede hablar sobre los derechos de las personas con
discapacidad intelectual?, al tratar de contestar estas preguntas nos damos
cuenta que no se tiene un concepto claro sobre ;Qué es la discapacidad inte-
lectual?, ;Qué entendemos cémo discapacidad intelectual? ;Cémo las perso-
nas diagnosticadas con sindrome de Down , son capaces de realizar diversas
actividades fisicas e intelectuales? Por otro lado existe una caracteristica muy
particular que se ha observado de manera constante en los Ultimos anos y es
la alta sensibilidad artistica. En México afortunadamente se ha estimulado la
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Figura 1. Personalidades con sindrome de Down.

formacién de escuelas que hacen que estos chicos puedan expresarse artis-
ticamente a través de grabados, pinturas, etc. Si las personas con sindrome
de Down son capaces de realizar todas estas actividades, que tan valido es
basarnos en las escalas de coeficiente intelectual para clasificar, incluso es-
tigmatizar las habilidades intelectuales que tienen las personas con sindro-
me de Down. Por lo tanto es necesario empezar a discutir sobre lo que es la
discapacidad intelectual y replantear la forma de como estamos viendo este
proceso. Tomando como punto central las aptitudes y habilidades que tienen
o carecen las personas con sindrome de Down.

El cerebro en el sindrome de Down

Cuando estamos hablando de actividades intelectuales estamos hablando del
6rgano que rige todos estos procesos y que es el cerebro. Nuestro cerebro esta
compuesto por una cantidad impresionante de células llamadas neuronas y
estas células tienen la capacidad de comunicarse unas con otras a través de
“telaranas” celulares que van formando circuitos neuronales. Los circuitos
son los responsable de codificar la informacién para que nosotros seamos
capaces de escuchar, ver, analizar y procesar una cantidad de informacién de
manera individual o en conjunto. Sin embargo, para que esto suceda, nuestro
cerebro debe tener una serie de estructuras muy particulares por donde se
permite esa comunicacién y estas estructuras se encuentran en las neuronas
y son llamadas espinas dendriticas. Las espinas son pequenas protuberan-
cias que emergen de las dendritas de las neuronas, en una analogia con un
arbol, las dendritas serian las ramas gruesas que emergen del tronco (de ahi
que también podamos hablar de arborizacién dendritica) y a lo largo de cada
rama brotarian pequenas espinas que serian las espinas dendriticas (Ver fi-
gura 2).

Las espinas dendriticas son el componente anatémico por donde todas
nuestras células nerviosas se van a comunicar a través de una estructura que
conocemos como el nombre de sinapsis. Este componente anatémico que
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forma la sinapsis lo tenemos desde que el cerebro se empieza a desarrollar

Figura 2. Las espinas dendriticas. Las dendriticas serian analogas a las ramas de un

arbol (A). Las espinas dendriticas son protuberancias que emergen de las dendritas

de la neurona y representan el principal sitio de comunicacién nerviosa o sinapsis

(B). Las neuronas con Sindrome de Down tlenen menos arborizaciones y espinas
dendriticas (C).

siguiendo patrones genéticos pero también en respuesta a una estimulacion
ambiental. La combinacién de la informacién genética y ambiental contribu-
yen a formar la estructura de la espina, sinapsis y comunicacién celular. Sin
embargo, cuando se comparan anatémicamente la neurona de una persona
que tiene un desarrollo normal con la persona que tiene sindrome de Down
se pueden observar cambios notables. En el sindrome de Down las neuronas
son mas pequenas, con dendritas poco ramificadas y un menor numero de
espinas dendriticas (Ver figura 2). Estas observaciones se han encontrado en
cerebros de ninos, jévenes y adultos con sindrome de Down.

A través de técnicas genéticas se puede modificar organismos y generar
modelos animales para tratar de estudiar el sindrome de Down, particular-
mente ratones. En “los ratones Down” también se ha observado una disminu-
cién en el namero de espinas dendriticas, sugiriendo que las modificaciones
en la anatomia de la neurona es un evento comun en el sindrome de Down.
En otros estudios se ha observado que personas que tuvieron discapacidad
intelectual de origen no genético, también se presenta una disminucién en el
numero de espinas, por ejemplo, cuando analizaba el cerebro de un chico de
12 anos con discapacidad intelectual severa y lo comparan con el cerebro de
una persona que tenia 7 anos de edad con un desarrollo normal que murid
por un accidente, se observa una ausencia total de espinas dendriticas. La
ausencia o alteracién en la morfologia y densidad de las espinas dendriticas
como las que se observan en el sindrome de Down, puede traer como conse-
cuencia una modificacion en la estructuras sindptica. Si hay alteracion en la
estructuras sinaptica, se afecta la sinapsis y por lo tanto la comunicacién ner-
viosa. Al dejar de funcionar la sinapsis los circuitos involucrados en nuestras
funciones intelectuales superiores podrian estar alterados y esto ser la causa
de la discapacidad intelectual observada en el sindrome de Down, sindrome
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de Rett, sindrome del X fragil, asi como en la discapacidad intelectual que no
tiene un origen genético y en alteraciones del neurodesarrollo como el autis-
mo.

En nuestro laboratorio a través de estudios in vitro, hemos mimetizado lo
que sucede en el cerebro de una persona con sindrome de Down. Usando cul-
tivos de células nerviosas hacemos que las neuronas tengan una morfologia
similar a la que se observa en los cerebros con sindrome de Down, como la
disminucién del namero de espinas dendriticas y la presencia de unas pro-
longaciones llamadas filopodios (Ver figura 3).

Figura 3. Las espinas dendriticas son alteradas en el sindrome de Down. La presencia
de filipodios en dendritas de neuronas con sindrome de Down
(A). En cultivos celulares se puede reproducir las caracteristicas de las neuronas con
sindrome de Down (B). Proteinas como la trombospondina-1 revierten las alteraciones
morfoloégicas en neuronas con sindrome de Down.

Nosotros y otros laboratorios en el mundo hemos encontrado, que el ce-
rebro necesita una serie de moléculas que son necesarias para que se pue-
dan producir espinas dendriticas. Una de esas moléculas tiene el nombre de
trombospondina-1. La trombospondina-1 es una proteina que se encuentra
en la sangre y entre sus funciones estan los procesos de cicatrizaciéon, cuan-
do nos cortamos la sangre se empieza a coagular y posteriormente se genera
una costra o cicatriz, este proceso lo desarrolla esta proteina y por eso tienen
el nombre de trombospondina.

En el ano 2005 se encontrd que la trombospondina-1 era sintetizada en
el cerebro pero ;Cual era la funcién de esta proteina en el cerebro? Nuestro
laboratorio y otros laboratorios demostramos que esta proteina era capaz de
producir espinas dendriticas y sinapsis, entonces con estos resultados nos
preguntamos si el cerebro sintetiza una proteina que es capaz de producir es-
pinas dendriticas y en el sindrome de Down existe una alteracién de las espi-
nas dendriticas entonces ;La alteracién de espinas dendriticas que se obser-
va en el sindrome de Down se debe a que hay una alteracién en la sintesis de
esta proteina? Para responder a esta pregunta analizamos la concentracion
de esta proteina en cerebros de personas que habian tenido un desarrollo
normal y personas que habian sido diagnosticadas con sindrome de Down,
y lo que encontramos es que la concentracién de esta proteina en el cerebro
con sindrome de Down se encontraba disminuida un 50% con respecto a las
personas que habian tenido un desarrollo normal.
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Posteriormente hicimos una serie de experimentos en donde nos pre-
guntabamos:;si hay una alteracion de espinas dendriticas en el sindrome de
Down y estamos viendo que su cerebro tiene bajos niveles de trombospondi-
na-1, entonces qué pasaria si agregamos la trombospondina-1 que les falta?
Cuando realizamos los experimentos observamos que todas estas alteracio-
nes que se encontraban en las espinas dendriticas como era este caso de los
filipodios disminuian y comenzaban a formase espinas dendriticas maduras,
esto nos entusiasmd mucho porque estabamos demostrando que la altera-
cién de las espinas dendriticas que se observa en el sindrome de Down era
modulada por la trombospondina-1 y que si nosotros éramos capaces de a
suministrar la proteina faltante podriamos generar espinas (Ver figura 3).Esto
abria la posibilidad desde el punto de vista terapéutico para que en algin
momento se puedan desarrollar estrategias dirigidas a incrementar las defi-
ciencias de trombospondina-1 que se encuentran en el cerebro con sindro-
me de Down y estimular la espinogénesis. Posteriormente hicimos una serie
de estudios donde observamos que la trombospondina-1 no solo era capaz
de hacer la espinas dendriticas, también era capaz de estimular la sinapsis
sugiriendo que la proteina no solo podia construir la estructura anatémica
ademas hacer que funcione. Concluimos que si en los modelos en los que mi-
metizabamos lo que sucedia en el cerebro con sindrome de Down poniamos
la trombospondina-1 faltante, éramos capaces de revertir las alteraciones de
las espinas dendriticas y estimular el desarrollo anatémico y funcional de la
sinapsis. El resultado tuvo tanto impacto después de ser publicado que reci-
bié un cita comentada en Nature Review Neuroscience, una de las revistas mas
importantes en el area de las neurociencias, contribuyendo a entender los
mecanismos involucrados en enfermedades neuroldgicas, neurodegenerati-
vas y del neurodesarrollo, donde se observan alteraciones en la morfologia y
densidad de las espinas dendriticas.

Sin embargo, hay una brecha muy grande entre la informacién que se
genera cuando se trabaja a nivel celular y la trasladamos al organismo com-
pleto. Precisamente nosotros seguimos realizando una serie de experimentos
con ratones que no tienen trombospondina-1, trabajar con ratones nos per-
mite tener una analogia de lo que pudiera estar pasando en el ser humano,
ademas los ratones son capaces de hacer cosas similares a las que nosotros
hacemos. Si los ratones carecen de trombospondina-1, entonces su cerebro
deberia de tener alteraciones neuronales y conductuales como sucede en el
sindrome de Down. Nosotros observamos que in vitro las neuronas de los ra-
tones que carecen de trombospondina-1 tienen caracteristicas similares a las
neuronas del sindrome de Down como son un alto nimero de filipodios y po-
cas espinas dendriticas, confirmando que la ausencia de esta proteina, afecta
el desarrollo y mantenimiento de las espinas; ademads corroboramos que si le
ponemos la trombospondina-1 que falta, somos capaces de revertir las alte-
raciones de las espinas dendriticas.

Estudios conductuales demostraron si ponemos a los ratones en pruebas
que nos permiten conocer que tanto es capaz el animal de recordar, los rato-
nes que carecen de trombospondina-1 tardan mas tiempo en realizar la tarea.
Por ejemplo, si ponemos a los ratones en una alberca llena de agua y en uno
de los brazos ponemos una plataforma para que el ratéon no se moje (recorde-
mos que a estos animales no les gusta el agua), el ratén normal va a descubrir
muy rapido la plataforma pero el ratén que no tiene trombospondina-1 le va
a costar mas tiempo descubrir donde esta la plataforma y esto es un parame-
tro de lo que podria ser memoria de aprendizaje, es decir, los ratones que no
tienen esta proteina les cuesta mas trabajo aprender. Nosotros corroboramos
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este resultado con otra tarea llamada Reconocimiento de Objetos Novedosos,
la tarea se basa en una caracteristica natural de los ratones y es su actividad
exploratoria. La tarea consiste en poner a los ratones en una caja donde les
ponemos dos objetos iguales, al principio los ratones van a ver los objetos de
manera similar en el mismo tiempo, pero si le cambiamos uno de los objetos
entonces el ratén, como es muy curioso, va a pasar mas tiempo exploran-
do el objeto nuevo, considerdndose un modelo de aprendizaje y memoria.
Nosotros encontramos que los ratones que no tienen la trombospondina-1
les cuesta mas trabajo encontrar o visualizar el objeto novedoso, sugiriendo
un problema en los procesos de memoria y aprendizaje. Resumiendo, los ra-
tones que carecen de trombospondina-1 tienen alteraciones en la morfologia
neuronal particularmente en las espinas dendriticas y esto correlaciona con
deficiencias en la conducta, especialmente en procesos de memoria y apren-
dizaje. Por lo tanto este ratén podria servir para estudiar algunas caracteristi-
cas asociadas al sindrome de Down.

La plasticidad cerebral en el sindrome de Down

Una de las terapias o técnicas que se utilizan comUnmente en las personas
que tienen sindrome de Down es la estimulacién temprana, y de acuerdo a
lo que se ha observado entre mas temprana es la estimulacién es mejor, de-
bido a que nuestro cerebro se encuentra en un estado extremadamente mol-
deable. La estimulacién temprana consiste en tener una serie de salones con
muchos colores, objetos y juguetes con diversas texturas, formas, etc., donde
el nino puede explorar, jugar, ejercitarse y aprender al mismo tiempo. En el
laboratorio podemos generar analogia de la estimulacién temprana a través
de un sistema que se conocen como ambientes enriquecidos. Los ambientes
enriquecidos son casas donde viven los ratones, y estan llenas de juguetes
que también tienen diversas formas, colores, estructuras, tienen ruedas para
correr (Ver figura 4).

Diversos estudios han demostrado que los ratones sometidos en ambien-

Figura 4. La estimulacién temprana. Las personas con sindrome de Down responden
positivamente a la estimulacion temprana (A). En el laboratorio de pueden reproducir
las condiciones de la estimulaciéon temprana en modelos llamados Ambientes
Enriquecidos. Ratones que carecen de trombospondina-1 (TSP1-/-) tienen menos
espinas que los ratones normales (NL) cuando viven en ambientes sin estimulacién
(Ambientes No Enriquecidos, ANE). Los Ambientes Enriquecidos (AE), estimulan la
formacién de espinas en ratones normales y ratones sin trombospondina (C).
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tes enriquecidos, incrementan el nimero de espinas dendriticas, esto sugiere
que si se estimula a las personas desde los primeros momentos de su vida,
su cerebro podria mejorar su comunicacién sindptica y sus conexiones neu-
ronales.

Los cerebros de ratones normales expresan la trombospondina-1 en el ce-
rebro al igual que el humano. Nosotros observamos que si los ratones son ex-
puestos a ambientes enriquecidos incrementan la expresién de esta proteina
en el cerebro y esto correlaciona con un aumento de espinas dendriticas. Sila
formacién de las espinas dendriticas producida por los ambientes enriqueci-
dos depende de trombospondina-1, nos preguntamos ;Qué es lo que pasa un
ratén que no tiene la proteina y lo ponemos en los ambientes enriquecidos?
Esto seria la analogia de lo que pasaria con los chicos que tienen sindrome
de Down y que son expuestos a un proceso de estimulacién temprana (Ver
figura 4). Nosotros realizamos estos experimentos y demostramos que el ra-
ton que no tiene trombospondina-1 tiene pocas espinas si lo comparamos
con un ratén normal, pero cuando lo ponemos en un ambiente enriquecido
el ratoncito que no tiene trombospondina-1 es capaz de generar algunas es-
pinas dendriticas (Ver figura 4) ;Qué quiere decir esto? que la ausencia total
de trombospondina-1 no es una limitante para que el cerebro sea capaz de
volver a generar espinas dendriticas y esto precisamente es lo que nos ayuda
a explicar la plasticidad cerebral que se observa en las personas que tienen
sindrome de Down, por eso es que las personas con sindrome de Down son
capaces de desarrollar tareas a través de procesos miméticos como ya habia
descrito John Langdon Down en 1866.

El cerebro de las personas con sindrome de Down a pesar de tener una al-
teracion genética y que conlleva a alteraciones neuroanatémicas, es capaz de
adaptarse, moldearse y buscar la manera de volverse funcional, por lo tanto
la estimulacién temprana es importante porque favorece la plasticidad cere-
bral.

Anteriormente mencionamos que el cerebro es una fuente rica de sin-
tesis de trombospondina-1 y que esta proteina que también se encuentra
en la sangre. Con esto en mente nosotros empezamos a estudiar si podia-
mos correlacionar los niveles de trombospondina-1 en sangre con el grado
de discapacidad intelectual que tenian las personas con sindrome de Down.
Encontramos que los niveles de esta proteina en la sangre de personas con
sindrome de Down es extremadamente alto. En una condicién normal los
niveles de la trombospndina-1 en sangre se encuentran entre los 40 y los
250 nanogramos por mililitro mientras que en las personas con sindrome de
Down presentan un rango de 500 a 1200 nanogramos por mililitro.

Cuando nosotros empezamos a aplicar una serie de evaluaciones neu-
ropsicologicas en los participantes con sindrome de Down observabamos que
aquellos que tenian un mejor desempeno en las pruebas neuropsicologicas,
mostraban una disminucién de los niveles de trombospondina-1 en sangre.
Estos resultados los pudimos encontrar en una prueba de fluidez no verbal
(donde se le pide al participante que haga una serie de figuras geométricas
usando solo puntos y por cada figura como un triangulo o cuadro se le da
una puntuacién, si no lo logra hacer se le pone como un cero), en pruebas
de fluidez verbal fonoldgica (donde se le pide al participante decir diversas
palabras que empiecen con una letra por ejemplo con la “p”: pan, panaderia,
todas las que sean similares y se va anotando la cantidad de palabras que
vuelva a recordar el participante), asi como en la prueba de fluidez verbal se-
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mantica (donde se pide a los participantes que digan nombres de animales),
y memoria verbal de reconocimiento (donde se le pide al chico que memorice
una serie de palabras), ;Cémo nosotros explicamos la contradiccioén entre las
concentraciones que se observan en los niveles de trombospondina-1 en el
cerebro y los niveles de trombospondina-1 en sangre? Nosotros hipotetiza-
mos que de alguna manera los participantes que responden mejor a este tipo
de evaluaciones son aquellos chicos que su cerebro le estd diciendo; tengo
poca proteina en el cerebro y la necesito para que tu empieces a tener un
buen circuito neuronal, entonces no me conviene mandarla a la sangre por
que la necesito en el cerebro. Por eso aquellos participantes que no salen bien
en estas evaluaciones tienen altos niveles de trombospondina-1 posiblemen-
te porque el cerebro no es capaz de retener esta proteina.

Otra linea de investigacion que estamos desarrollando en el laboratorio
tiene que ver con el envejecimiento de las personas con sindrome de Down.
Las personas con sindrome de Down tienen un envejecimiento acelerado y
lamentablemente una alta predisposicién para desarrollar la enfermedad de
Alzhéimer, ya que en el cromosoma 21 se encuentra uno de los marcadores
neuropatoldgicos de la enfermedad, la proteina beta amiloide. En diversos
laboratorios en el mundo se considera que los procesos de envejecimiento
natural, se pueden estudiar en personas con sindrome de Down. Nosotros
estamos buscando marcadores neuropsicolégicos que nos ayuden a tratar de
detectar en periodos tempranos la predisposicién a desarrollar la enferme-
dad de Alzheimer.

Resultados preliminares sugieren que conforme las personas con sin-
drome de Down empiezan a llegar a la edad adulta superan eficientemente
pruebas neuropsicologicas como el trazo de una figura compleja (una prueba
donde se le pide a las personas que observen un dibujo con muchas figuras
geomeétricas e inmediatamente lo empiecen a dibujar sin volverlo a mirar)
(Ver figura 5). Hemos observado que conforme avanza la edad cronolégica
se vuelve mejor el trazo particularmente entre los 24 y 26 anos hay un buen
resultado, sin embargo, conforme incrementa la edad empiezan a perder la
habilidad para desarrollar la figura, particularmente después de los 28 anos.
Consideramos que existe una ventana temporal entre los 24 y los 26 anos,
donde el cerebro empieza a fallar y probable empezar a desarrollar la enfer-
medad Alzheimer.

Figura 5. Trazo de la figura compleja en personas con sindrome de Down. Conforme
incrementa su edad cronolégica mejoran el trazo de la figura compleja.
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Los problemas de la vida real

Finalmente, les presento una serie de investigaciones que iniciamos en el la-
boratorio que tienen que ver sobre la capacidad de las personas con sindrome
de Down de desarrollar ciertas habilidades como aprender a ir a la escuela y
obtener un trabajo y que les permitan tener una vida independiente. Pero si
los capacitamos para estas actividades ;Qué tan preparada esta la sociedad
para aceptarlos como companeros de trabajo? ;Como companeros de pupi-
tre?, ;Hasta qué grado pueden estudiar y desarrollar una actividad intelectual
en lugar de una actividad manual?

De acuerdo al Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) exis-
ten casi seis millones de personas con algln tipo de discapacidad y esta in-
cluye desde problemas motores, auditivos, visuales, etc. Cuando hablamos
de discapacidad mental, el INEGI no tiene ningun criterio sobre el tipo de
discapacidad mental que maneja. Aunque si saben que 16% de esta poblacién
tiene discapacidad por nacimiento ;Cudl es el nimero de personas que hay
en México con Sindrome de Down? No lo sabemos, se calcula que hay entre
160,000 y 250,000 personas con Sindrome de Down.

De acuerdo a las estadisticas de Parametria, un 91 por cierto de la po-
blacién no tiene inconveniente en convivir diariamente en su casa o trabajo
con personas con sindrome de Down. Cuando nosotros empezamos a ver es-
tas estadisticas nos preguntamos ;Cuantas escuelas estan involucradas en la
capacitacion laboral de personas con discapacidad? En la Ciudad de México
encontramos que existen escuelas oficiales con CAM (Centro de Atenciéon
Multiple) y algunas instituciones privadas ofrecen capacitacioén laboral para
personas con discapacidad, la mayoria de estas ofrecen talleres de reposteria,
serigrafia, panaderia, etc. Sin embargo, cuando analizamos cuantas de estas
escuelas capacitaban especificamente a personas con sindrome de Down, la
lista se reduce notablemente y todas son privadas.

Hay un punto que llaman la atencioén, ya que de acuerdo a las encuestas
de Parametria un 90% de la poblacién estaria dispuesto a apoyar a personas
con sindrome de Down, entonces si las personas estan dispuestas a aceptar
a la persona con discapacidad intelectual nosotros como sociedad los limita-
mos a una actividad manual, ;Por qué no estimular la actividad intelectual y
artistica en personas con sindrome de Down? de acuerdo a los resultados de
nuestro laboratorio después de una estimulacién podrian establecer nuevos
circuitos sindpticos y no encasillarlos como una persona que solamente va a
hacer un trabajo manual y monétono.
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Hace aproximadamente unos trece anos en el patio central de Universum,
museo de la ciencias, presenciamos la situacién de una persona ciega con
un perro guia que pretendia ingresar y los vigilantes no se lo permitian, el
vigilante que lo detuvo, decia que los perros no podian entrar a los museos y
reflexionamos en torno a qué hacer ante esta situacién.En ese momento el
tema de la inclusén y la discapacidad estaba trabajandose, pero las asocia-
ciones civiles que son las que practicamente estaban trabajando de manera
incpiente la inclusién a otros espacios.

Reflexionando en Universum, en ese momento pensamos que no era po-
sible que nosotros negaramos el acceso al museo a una persona ciega por
taer su perro guia, hablamos con la persona de vigilancia y a través de estira
y afloje permitieron a la persona entrar al museo. A partir de ahi, practica-
mente hace doce anos nosotros en la Direccién General de Divulgacion de la
Ciencia (DGDC) nos hemos abocado a la tarea de hacer un plan estratégico
para atender a este tipo de publico y hemos comenzado por apegarnos a una
norma, un marco juridico, existe la buena voluntad es cierto, pero debe haber
algo mas que sustente efectivamente esta intuicién de este tipo de personas.

El marco legal nos dice que es una obligacién de todas las instituciones
brindar el acceso no solamente a la educacién, a la cultura, a todas las acti-
vidades y bueno empezamos a hacer una revisién al principio de lo que fue
la Convencién de los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad,
esta Convencion es firmada en 2006 y practicamente es a partir de ahi que se
empieza a regir como este marco legal para la inclusién de las personas con
discapacidad no solamente en México sino a nivel mundial. Si bien es cierto
que habia muchisimos paises donde ya se hacian grandes esfuerzos, se tie-
nen grandes avances en esta materia practicamente a partir de esta ley.

En nuestra Constitucion Politica en el articulo 1° ha habido una serie
de modificaciones y precisamente es a partir de esta Convencién donde se
menciona que queda prohibida la discriminacién motivada por el origen
étnico, nacional, el género, la edad y la discapacidad entre muchas otras.
Anteriormente, no estaba plasmada y por lo tanto no era tomada en cuenta.

México fue de los primeros paises que hacen la firma en la Organizacién
de las Naciones Unidas (ONU) y a partir de esto es que se empilezan a gene-
rar estos marcos. El 12 de junio de 2003, el Rector de la UNAM, Juan Ramoén
de la Fuente firma un acuerdo en el que se establecen los lineamientos para
la atencién de las personas con capacidades diferentes. Quiero resaltar este
término porque si nos damos cuenta de que en el 2003 todavia incluso el tér-
mino discapacidad no estaba digamos acunado que es la forma correcta de
llamar a este tipo de personas.

En el Universum hicimos una revision de todo este marco legal, y preci-
samente gracias a este acuerdo nosotros en DGDC tratamos de impulsar en
la administracién universitaria la necesidad de tener espacios no solamente
accesibles arquitecténicamente sino también como éramos una entidad de
servicio necesitdbamos tener una serie de instrumentos para poder atender a
este tipo de personas. Nuestra misién en Universum es hacer accesible a todo
tipo de personas la divulgacién de la ciencia y lo que hace nuestra Universidad
en relacién a la ciencia. El proyecto nace en el 2002 como un proyecto de aten-
cion al publico vulnerable y entre ellas las personas con discapacidad.
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Nosotros comenzamos practicamente a atender a ninos en situaciones de
riesgo, a personas de la tercera edad, personas de maltrato intrafamiliar, etcé-
tera pero nos fuimos perfilando por supuesto por la atenciéon a las personas
con discapacidad y como fuimos integrando este equipo de trabajo, nosotros
en la DGDC cada semestre aceptamos aproximadamente a 230 becarios que
dan servicio como guias en el museo entre los cuales por supuesto que hay
un numero significativo de personas con discapacidad y pues a estos chicos
los fuimos integrando precisamente a este programa y ellos son los que nos
fueron apoyando. Tuvimos dos jovenes de la Facultad de Ciencias Politicas de
la carrera de Comunicacién, débiles visuales ahora ya estan casi ciegos, con
ellos fueron con los que practicamente hicimos la primera parte de la evalua-
cién. Hicimos en ese momento una serie de relaciones interinstitucionales
primero con derechos humanos que creo que fue uno de los primeros acier-
tos que nosotros tuvimos porque aun contabamos con pocos elementos para
poder decir si ellos querian o no entrar al museo, habia muchas discusiones
practicamente desde la misma administracién. La Universidad La Salle por
ejemplo nos apoy6 dandonos cursos de Lengua de Senas al igual que la UAM
Xochimilco, la Facultad de Psicologia a través del Centro de Investigacion y
Servicios Educativos, de la Fac. de Psicologia de la UNAM (CISE) di6 una serie
de asesorias en materia de discapacidad intelectual y la asociacioén civil Libre
Acceso quienes se encargan practicamente de verificar que los espacios ar-
quitectdénicamente sean accesibles para todo publico. Algunas otras, como la
Escuela Nacional de Ciegos nos hicieron las celdas en Braille.

Con ellos fuimos haciendo un poco de trabajo conjunto. ;Cémo hacer
accesible la ciencia? Primero era importante sensibilizar a las personas que
estan en la administracién de la direccién general para hacer con ellas un
compromiso institucional si bien es cierto en esta parte, lo mas dificil que
hemos tenido es el recurso econdémico, ya que existen partidas para muchas
actividades pero para esta en particular practicamente no se tiene. Cuando
nosotros nos dimos cuenta que lo que teniamos atras ya no era posible diga-
mos tirarlo y no lo ibamos a hacer de nuevo porque es sumamente costoso,
asi que nos pusimos como meta a partir de esa fecha (2005-2006), todo lo
nuevo se fue tomando en cuenta todas estas caracteristicas necesarias para
que se atendiera al publico porque se seguian haciendo por ejemplo, nuevas
salas, nuevos espacios para el publico en donde no se contemplaban la regla-
mentacion para el acceso.

Algo muy importante para hacer accesible estos espacios fue la asesoria
que tuvimos por parte de la Facultad de Arquitectura con un curso de Diseno
Universal.Ese modelo nos permitié hacer un anadlisis de cada una de nuestras
salas es una técnica muy utilizada Europa sobre todo en Espana. El modelo de
Disenio Universal no es tnica ni exclusivamente para las personas con disca-
pacidad, es un diseno que se va a adaptar para las personas mayores de la ter-
cera edad con alguna dificultad para moverse, para las personas que tienen
bebés que tienen carreolas, son obesas y que no caben en cualquier lugar.

El Diseno Universal nos permite a través de la simbologia validar si real-
mente nuestros espacios cumplen con todas las adapataciones necesarias si
el lugar es de uso equitativo, flexible que se pueda, por ejemplo, mover una
puerta o una paleta de una banca, que sea simple e instintivo. Debemos to-
mar en cuenta las diferentes discapacidades como las personas con discapa-
cidad intelectual quienes requieren informacién concreta, simple, intuitiva
y facilmente perceptible. Tomando en cuenta a las personas con debilidad
visual o ciegos necsitan espacios meticulosamente revisados para no causar
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algiin perjuicio y que implique un esfuerzo fisico minimo; caso parecido para
las personas con discapacidad motriz, sobretodo en rampas que si bien es
clerto existen rampas en cualquier lado, muchas de ellas no cumplen con la
norma sobre el grado de inclinacién recomendado pues al poner rampas sue-
len colocarse sin contemplar para el uso que se les va a dar; esto es, sin tomar
en cuenta la antropometria de las personas que van a hacer uso.

En la sala del museo Universum vemos cada una de los equipos por ejem-
plo esta maquina de toques (de la sala Estructura de la Materia, de la seccién
Chispas y toques), como cuenta con practicamente todos los simbolos y eso
quiere decir, que es un equipo que se puede usar facilmente. Sin embargo, el
equipo llamado Van der Graaf es un equipo que se pone una cinta a girar para
generar electricidad y que tienen que entrar con ciertas caracteristicas, no
tiene que tener la persona algin padecimiento cardiaco, tiene que estar de
pie porque si va con silla de ruedas, no puede entrar porque estaria haciendo
tierra y ya no va a hacer el efecto.

Fuimos catalogando asi todos y cada uno de los equipos de las partes
integrantes del museo y nos dimos cuenta de qué era lo que nos hacia fal-
ta y entonces como les decia todo lo viejo no lo podiamos echar a la basura
era sumamente costoso, entonces tratamos de ir poniendo algunos pequenos
aditamentos, algunas pequenas cédulas de mano, que nos pudieran apoyar a
este tipo de visitantes, para ser un poco mas accesibles.

;Cémo adaptamos el discurso? Por ejemplo en una exposiciéon que no-
sotros tuvimos titulada “Ciencia con sabor a Chocolate”, una exposicién que
es itinerante en varias partes del pais, contemplamos toda la parte arquitec-
tonica pero también algo muy importante es que la accesibilidad va mas alla
de lo arquitecténico, la accesibilidad tiene que ver con la comunicacién, de
la forma en que nosotros nos comunicamos con las diferentes discapacida-
des. Si bien es cierto que los ciegos deberian de leer Braille, solamente algu-
nos lo saben, no todos puede leer cédulas Braille y también sabemos que los
sordos con subtitulos en los videos los podemos apoyar etc. Si pensamos en
cada una de estas necesidades, por ejemplo, vemos que nosotros en nuestro
discurso, las primeras columnas son graficamente un guién museografico y
la dltima vemos que todas estas columnas son textos para Braille. Este tex-
to ya propuesto, lo ponemos a consideracion de personas ciegas o personas
débiles visuales, porque nosotros en ciencia tenemos varios conceptos como
es el concepto de la luz en donde una persona ciega que ha sido ciega de
nacimiento dificilmente puede tener un concepto de lo que es luz, claridad,
espectro de la luz, etcétera. Tenemos varios conceptos que son dificiles de
poder transmitir.

Precisamente los compafieros de la Facultad de Ciencias Politicas y
Sociales nos han apoyado mucho en ir traduciendo de alguna manera estos
textos, ademas de que el Braille es también muy voluminoso practicamente
media cuartilla se hace cuartilla y media, entonces hay que trabajar mucho
los textos.

;Quiénes vienen a nuestros museos? Los museos de la DGDC, tanto
Universum como el Museo de la Luz tiene un convenio con la Secretaria de
Educacién Publica (SEP), la cual cred los Centros de Atencién Multiple (CAM).
Para nosotros es sumamente dificil trabajar con ellos, porque en los CAM con-
viven en una misma aula un ciego, un sordo o una persona con discapacidad
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fisica, y para nosotros atenderlos es sumamente dificil, cuando nos llegan
grupos de estos centros, practicamente tenemos que mandar a una visita
guiada cuatro o cinco chicos y dividirlos en las diferentes discapacidades, una
persona no es suficiente, si nosotros en Universum con cuatro o cinco no nos
damos abasto, no entiendo cémo en un salén de clases una sola profesora
puede hacerse cargo de todas estas necesidades.

Trabajamos con los terapistas o trabajadores sociales, con los centros de
rehabilitacién del DIF y asociaciones civiles, tal es el caso de la asociacién
CHIPI (Centro de Habilitacién e Integracion para Invidentes, I.A.P.), son chicos
que aparte de ser ciegos tienen otra discapacidad, discapacidades multiples,
nos cuestan mucho trabajo poderlos atender, practicamente tienen que ser
de uno en uno el trabajo que se hace con ellos y los grupos en general de per-
sonas con discapacidad no son mayores de 10 a 15 personas esto nos facilita
la atencion.

Por otra parte, queremos comentar que son mas personas de discapa-
cidad motriz las que nos visitan, después la de intelectual que la mayoria
viene en los CAMs, después los ciegos y los sordos; cabe senalar que estadis-
ticamente las personas sordas son las que tienen menos acceso a la cultura,
estan de alguna manera mas aisladas porque no tienen muchos elementos
para poder comunicarse.

;Qué hemos hecho a lo largo de estos doce afios? para poder impulsar
este programa, hemos realizado diversas investigaciones dentro del Programa
de Apoyo a Proyectos para la Innovaciéon y Mejoramiento de la Ensenanza
(PAPIME) los cuales han sido afortunadamente aprobados. Hemos creado una
exposicién sobre plantas medicinales al aire libre, es una exposicién sobre las
plantas de la reserva del Pedregal de San Angel, la reserva que tiene la UNAM
a su cargo. Hemos trabajado esta exposicién con el Instituto de Biologia, ilus-
tradores cientificos quienes nos ayudaron porque ahi estamos viendo una
cédula que esta al aire libre, la tuvimos que hacer sobre vidrio grabada con
esmeril, la planta es el epazote, trabajamos solamente con plantas que no
fueran nocivas para las personas es decir, que fueran inocuas en cuanto algu-
na posible irritacion, para los ciegos, las manos son sus ojos entonces hay que
cuidarlos mucho, entonces ese caso fue un PAPIME que afortunadamente lo
pudimos hacer y gracias a eso sacamos una serile de materiales por ejemplo
impresiones para la Escuela Nacional para Ciegos, para varias instituciones
de corte cientifico y articulos para la revista “;Cémo ves?”

Otra de las acciones que nosotros hicimos fue capacitar a los becarios de
Universum, quienes dan la visita guiada cada semestre y se les da un curso
de lectoescritura Braille porque necesitamos que los chicos sepan qué dicen
las cédulas que estan en el museo en su sala. Este pequeino curso llamado
“Introduccion a Lengua de Sefias Mexicana e Introduccién a la Discapacidad”
se imparte todos los semestres porque la rotacién de nuestra poblacién co-
rrsponde a los cursos de los estudaintes y afortunadamente nos hemos dado
cuenta que varios de los chicos que toman estos cursos, que son cursos de
manera voluntaria, muchos de ellos se interesan fuera de Universum en al-
guna otra actividad relacionada con la atencién de las personas con discapa-
cidad y divulgacién de la ciencia, creo que de alguna manera estos chicos en
formacién adquierne estas habilidades para su vida profesional.

En Universum tenemos la accesibilidad arquitecténica practicamente al
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100%.Renovamos nuestro elevadory estamos también en proceso de conse-
guir una certificacién por parte de Libre Acceso A.C., que esto es una meta
que nosotros deseariamos tener, el poder ser un espacio libre totalmente y
bueno de disefio universal. Practicamente en el museo tenemos un 70% de
espacios adaptados y con los nuevos espacios esperamos llegar al 100%.

Lo que veiamos con las personas que tratan directamente con las per-
sonas con discapacidad es que ellos lo que necesitan son herramientas, he-
rramientas para poder tratar a este tipo de personas hay que desmitificar de
alguna manera este tabu que existe:;Cémo me acerco a él? ;Qué le digo?

Hicimos en un principio cursos muy tedricos nos dimos cuenta de que
la teoria practicamente para la gente, si es importante pero es mucho mas
importante ya la practica. Este manual que les damos a ellos son estrategias
muy puntuales en cada una de las salas en los diferentes tipos de publico al
que se tienen ellos que acercar.

El grupo de personas vulnerables en general va creciendo en el museo
y la cantidad de publico especial que llega al museo, aproximadamente es
de un 5-6%. Sin embargo, sabemos por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) que el rango de personas con discapacidad es del 10% aunque Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) indica que solamente tenemos 5
millones.

Tenemos un equipo en la sala del Universum que es un equipo que tiene
olor, dice ;Cual es el olor de la Tierra? y ahi lo que hemos tratado de explo-
tar es las exposiciones multisensoriales en donde no solamente es el tacto,
es también por ejemplo, el olor, el sonido que hace que las personas puedan
apreciar de alguna manera

Estos chiquitos son de CHIPI donde les platicaba que son ninos con disca-
pacidad multiple, aparte de ser ciegos tenian algiin otro problema y aqui les
quisimos hablar acerca de la gran explosion. Los chicos de la sala idearon un
globo a cada uno de ellos y los pusimos a que se inflara el globo y entonces les
dijimos que la gran explosién habia sido exactamente eso, que inflaran, infla-
ran, inflaran el globo hasta que se reventara entonces cuando se reventd en
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sus manitas ellos sintieron realmente como se deshace y que no quedé nada
en sus manos y de alguna manera ellos lograron entender la gran explosién,
gracias a este experimento que se hizo con ellos y es lo que practicamente
nosotros tratamos de hacer con los jévenes y los becarios que ellos vayan
buscando alguna estrategia, alguna forma de tratar de explicar algunos de
los fendmenos de la ciencia que nosotros mostramos en Universum.

Hemos impulsado que estas cédulas estén visibles no solamente para
las personas ciegas, sino también para crear una cultura de accesibilidad.

Este es uno de los chicos de FCPyS que saliamos a comunidad a dar un
taller de sexualidad y a pesar de que €l practicamente tiene 20% de visibili-
dad, el taller de reproducciéon humana lo daba bastante bien y aqui estan los
chicos integrados a la divulgacién de la ciencia.

Esta fue una conferencia en donde recibimos la transmisién desde la
National Aeronautics and Space Administration (NASA) para un grupo de chicos
sordos. Cuando la NASA supo que eran sordos los chicos que estaban en la
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conferencia, era una videoconferencia interpretada que iba a ser solamente
de 30 minutos y duré cerca de dos horas. En la NASA estaban fascinados con
este grupo de chicos de bachillerato.
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Ahi estan los jovenes del museo, hacen una representacién para perso-
nas sordas.
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;Qué nos falta? En Universum tenemos todavia mucho por hacer, por
ejemplo, integrar algunas cédulas museograficas en Braille, las salas que no
se han remodelado necesitan algunos equipos interactivos incluyentes; nos
falta ponerle subtitulos a los videos para las personas sordas y seguir con las
nuevas exposiciones bajo el criterio del Diseno Universal.

Es todo de mi parte.
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El titulo de mi tesis es “Participacién politica de organizaciones civiles de
discapacidad en la Ciudad de México: los casos del INDEPEDI y del Espacio
de Participacién de Mecanismos de Seguimiento y Evaluacién del Programa
de Derechos Humanos del DF”; esas son las dos experiencias con las que yo
trabajé.

Es una investigacion de caracter sociolégico que estudia la participacién
politica de organizaciones civiles de discapacidad en la Ciudad de México; la
sociologia es para mi un tema apasionante; fundamentalmente se trata de
una disciplina que desencanta al mundo como lo conocemos, es decir, trata
de desmantelar un poco los mecanismos con los que las personas socializan
o interactian y ver qué hay de fondo en cada uno de los fenémenos que es-
tudiamos.

El trabajo de campo consisti6 en participar en cinco talleres que organizo
el Instituto para la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad
de la Ciudad de México (INDEPEDI) dentro del proceso de planeacion partici-
pativa en el 2012. E1 INDEPEDI es un instituto de reciente creacién que en el
2012 convoc6 a muchas instancias gubernamentales, académicas y a las pro-
pias organizaciones para que participaran en un diagnédstico respondiendo
preguntas tales como: ;Cudles son los problemas que ustedes viven?, ;Cuales
son las soluciones que proponen?.

Realicé estos talleres de cada tipo de discapacidad y también hice obser-
vacion participante en 12 sesiones del espacio de participacién, donde se ha-
cian sesiones de trabajo con funcionarios que representaban organizaciones
gubernamentales y organizaciones de la sociedad civil para fomentar un en-
cuentro, un didlogo y generar agendas de trabajo con perspectiva de derechos
humanos.

Ahora, ;Por qué resulta importante estudiar este fenémeno? A mi en lo
personal me parece apasionante la participacion politica, sin embargo, para
personas con discapacidad pareceria ser un fendmeno todavia invisibilizado.

La participacién politica es un conjunto de actividades que realizamos
todos los ciudadanos que pueden ir desde lo convencional hasta lo no con-
vencional, es decir, desde portar un gafete, una pulsera o un distintivo para
apoyar alguna causa, hasta firmar una carta de peticién, participar en alguna
marcha, mandar cartas a un periédico o participar en un programa de radio o
de televisidén. Todas estas son formas de participacién politica convenciona-
les. Las no convencionales van desde bloquear calles hasta tomar edificios.
La participacién politica mds conocida es ejercer el voto.

Yo he querido ir un poco mas alla de que las personas con y sin disca-
pacidad voten, y estudiar como participan en el espacio publico. Tenemos
clertas instituciones que se han creado recientemente para que participen las
personas con discapacidad y es necesario analizar qué sucede al interior de
estos espacios, es decir, qué sucede en el encuentro entre autoridades y or-
ganizaciones. La pregunta central que guia la investigacion es ;De qué forma
0 en qué circunstancias ejercen sus derechos de participacién politica estas
organizaciones?

Como ya mencioné, he realizado observacion participante, entrevistas
cualitativas a representantes de las organizaciones que colaboran, a funcio-
narios publicos, a facilitadores de estos espacios y también hemos aplicado

Investigacién en participacién politica de organizaciones de personas con discapacidad



un cuestionario electrénico que se ha mandado a mas de 100 organizaciones,
incluyendo tanto a las que participan como a las que no lo hacen, con el fin
de conocer cudles son sus motivaciones para no participar.

En estos espacios se han generado documentos tales como informes, ac-
tas y acuerdos, lo cual constituye una fuente documental adicional de anali-
sis. El objetivo de la investigacién es triangular visiones sobre el fenémeno de
la participacién, pero no solamente discursos de los actores, sino también los
resultados de esas interacciones, para entender coémo se construye el fenoé-
meno de la participacién politica, que tiene implicaciones en el espacio publi-
co y en los ambitos institucional, simbdlico y material; es decir, se producen
cambios en las politicas publicas.

La literatura sobre discapacidad que he manejado a lo largo de estos anos
tiene que ver un poco con un tema del cual ya han hablado las companeras
que me han antecedido en este Seminario: el modelo social de la discapaci-
dad; el campo de la discapacidad (que ha desarrollado la Dra. Brogna), mode-
los de participacion politica, politicas publicas, especificamente el tema de la
conformacién de la agenda y marcos normativos. También, como lo han refe-
rido las participantes anteriormente, incorporo todo el marco normativo que
viene dando impulso al desarrollo de las personas con discapacidad con en-
foque de derechos humanos: La Convencién, la Ley General para la Inclusién
de las Personas con Discapacidad y la propia Ley del DF; todo esto desde la
perspectiva del constructivismo.

;A qué hago referencia cuando hablo del constructivismo? Lo que quiero
entender es cémo distintos actores tienen diferentes enfoques de un pro-
blema: yo estoy en un problema, cada uno toca una acciéon del mundo, una
accion de la discapacidad, una accién de lo que constituye un problema para
ser abordado politicamente o juridicamente, un margen de cudles serian las
visiones. La cuestion central es que esas visiones estan en conflicto, es decir,
la participacién no es una nocién neutral o positiva en si misma, sino una
herramienta que, dependiendo de como la utilicen los actores, puede ser uti-
lizada para legitimar o para poner en disputa ciertas agendas.

Yo entiendo a la participaciéon como un derecho. Hay un conjunto de
normativas que senalan que (el ejercicio) de la participacién politica de las
personas con discapacidad y las organizaciones que las representan es una
obligacion del Estado mexicano y de todas las instituciones que lo represen-
tan. Pero aqui mencionamos algo de los derechos, de la Convencién, que es el
articulo 29 de la Ley General de Inclusién de las Personas con Discapacidad,
los numerales 6 y 7 del articulo 6 y los articulos 38, 39, 40 y 56 de la Ley para
la Integracién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad del Distrito
Federal.

En el caso especifico de la ley local, no estd tan regulada esta forma de
participacion, es decir, que el INDEPEDI deberia contar con un consejo con-
sultivo para que participen las organizaciones de personas con discapacidad,
sin embargo, no hay consejo consultivo y en la ley no esta especificado como
deberan de participar, entonces se puede decir que esta ley no estd cumplien-
do con los mandatos de la Convencién.

Como ya lo hemos dicho a lo largo de esta manana, el problema (contex-
tual o de fondo) es que las personas con discapacidad estan en una transicién
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de ser consideradas objetos de proteccién, de asistencia, de beneficencia y de
caridad a ser sujetos de derecho, y esa transicién no se ha logrado de modo
tajante, no ha sido categérica; estan superpuestos a decisiones instituciona-
les de discapacidad de una manera asistencialista por una de derechos. Esto
da como resultado politicas mixtas, discursos contradictorios, visiones en-
contradas, por tanto, estamos atorados en la transicién.

La autora Marcia Rioux dice que histéricamente las personas con discapa-
cidad han carecido tanto de la capacidad como del derecho a participar como
consecuencia de estructuras legales que asumen una incapacidad inherente
y que utilizan nociones legales de paternalismo para resguardarlos.Un ejem-
plo es el famoso “juicio de interdiccién”, que limita la capacidad juridica de
las personas con discapacidad y esto deriva en una situacién de intercambio
de derechos por caridad. Ya lo decia, estamos atrapados en una transicién.

Dicha participacién aun esta restringida por barreras legales, sociales y
fisicas que resultan de disenos institucionales obsoletos y de la falta de apo-
yo del Estado y de la comunidad hacia personas con discapacidad. Esto esta
fincado en una visién dominante donde la discapacidad figura como un tema
residual de la agenda publica, o sea, el otro gran problema que encontramos
es que el tema de la discapacidad no figura en las agendas de los politicos.
Las organizaciones impulsan que se aborde, pero no parece central ni prota-
gonico.

Ahora, para entrar en materia, ;Cudles son las caracteristicas de esos es-
pacios que he alcanzado a observar? Como les decia, estos espacios no son
neutrales, sino de encuentro entre grupos sociales e instancias publicas,
signadas por el conflicto, la disputa por distribucién de recursos y posicio-
nes (aqui quiero hacer una acotacién a la Dra. Brogna, que inteligentemente
siempre nos ha insistido y preguntado ;Qué pasa en estos espacios?, ;Qué se
disputa?).

Repensando el tema de la investigacion en el trabajo de campo esto es a
lo que he llegado. Es un hallazgo muy importante: estos actores se estan pe-
leando por recursos escasos, puede ser presupuesto, pueden ser convenios,
puede ser participar en algin programa o diagnéstico, es decir, los actores no
son neutrales o nada mas estan ahi como para ver qué pasa.

En esas interacciones entre los actores hay un choque de intereses y fines
que se expresan en esos espacios. Hay una disputa por las definiciones de
cuestiones publicas, por definiciones de la discapacidad y por los problemas
que cada actor dice que es importante se reconozcan como tales. Ese es el
objetivo: que el problema que lleva una organizacién o una red de organiza-
ciones o una confederacién de organizaciones se reconozca como tal.

Esta es la hipétesis del trabajo, que la visidén que se tenga de la discapaci-
dad va a orientar la forma de participar de los actores de las organizaciones.
Entonces, si se tiene una vision todavia fundada en términos asistencialistas
de la participacién, va a estar ubicada en llegar a estos espacios, a ver qué se
puede adquirir. Y si se tiene una visién mas de derechos, cuando se busca
exigir ciertos derechos, ya no se busca lo que te puedan dar, sino que uno
pelea por ellos. Es importante mencionar también que la participacién no es
una cuestién de calculo racional puro, sino que intervienen muchas variables
subjetivas, el propio contexto determina un tipo de participacion, entonces
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no debemos considerar a estos actores como agentes racionales que traen
una agenda especifica y dicen: “Voy a trabajar un tema”, sino que influyen
muchas variantes. Las personas que interactian en estos espacios, la dispo-
sicion de las instituciones, las herramientas con las que se cuenta, la infor-
macidn, el bagaje juridico, todo es una mezcla, no son etapas o acciones ra-
cionales con metas y fines, sino que estan moduladas por muchas variables.

Para caracterizar a los actores y ampliar un poco mas el tema de las per-
sonas con discapacidad, todos reconocemos que son agentes discriminados
en el espacio publico de forma cotidiana y que viven en situaciones de des-
igualdad y en vulnerabilidad. Esto también nos da una caracterizacion de
cémo llegan a participar estas personas, es decir, que tienen escasos niveles
de educacién o poco acceso a espacios de salud o educacion. Llegan en con-
diciones deficitarias a participar porque no cuentan con todo el bagaje o con
todo el cumplimiento de los demas derechos que impulsaria una participa-
ciéon de mayor calidad. Esto es algo que determina la posicién en la que estan
en estos espacios y las instituciones, por su parte, son actores tomadores de
decisiones.

Otro hallazgo de la investigacién fue encontrar que en realidad son pocas
las organizaciones que participan, yo registré una veintena y también son
organizaciones que van de un espacio a otro y son generalmente las mismas,
entonces la pregunta es: ;Las instituciones y el gobierno convocan a todos?
;Y cémo convocaron? Para poder entender el fenédmeno hay que preguntar-
nos cémo fue la convocatoria que hizo la institucién a las organizaciones, si
fueron carteles, correos electrénicos, llamadas telefonicas o contactos de voz
en voz para que participaran.

Ahora, ;Con qué recursos cuentan los actores para participar? Hay una
multiplicidad de recursos cognitivos, es decir, definiciones de la discapaci-
dad y visiones de la misma y definicién a partir de estas de lo que son los
problemas que tienen estas personas. También tienen un bagaje juridico, un
conocimiento de normas y leyes, ya que si un actor llega a esos espacios a
participar sin conocer las leyes o sus derechos se reduce mucho el espectro
de participacién.

Otro recurso muy importante es la informacién, que es un tema clave:
;Qué informacién se va a discutir en estos espacios? Se lleva una determi-
nada agenda y si no se conoce lo que se esta discutiendo uno llega en blan-
co y tiene que enterarse poco a poco lo que se va discutiendo y qué pasé en
la sesion anterior. Ahi nuevamente vuelve la circulacion de la informacion,
se compartieron con todos, las actas, las discusiones, los resultados de las
mismas, los acuerdos, hasta llegar nuevamente a una responsabilidad de las
instituciones, o sea, es una obligacién de las instituciones dar a los actores
informacién para participar.

Otros recursos son tiempo y dinero, sin duda es un aspecto central. Hay
organizaciones que cuentan con financiamiento para participar y realizar
otras actividades al mismo tiempo dentro de sus organizaciones. Pero hay
otras organizaciones que solamente realizan actividades en sus organizacio-
nes, para estas, la participaciéon es un tema secundario: “Si me da tiempo

” «

voy”, “si no tengo actividad voy”. Para muchas organizaciones lo mas impor-
tante no es la participacién, sino sus usuarios, sus comunidades.
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Un recurso mas es la experiencia previa, no es lo mismo una organiza-
ciéon que llegue con una determinada trayectoria, con reconocimiento en el
espacio publico, con liderazgos claves, con ciertos actores que son lideres, que
las organizaciones que se acercan por primera vez.

Otros recursos son los contactos con actores clave, es decir, trascender
estos espacios y poder tener interlocucién con legisladores o con otros fun-
cionarios. Es algo clave y no todas las organizaciones tienen esa experiencia,
ese curriculum invisible que hay detras de los actores, el cual también es
determinante.

El ultimo recurso es el de las alianzas que las organizaciones realizan
entre si. No es lo mismo una organizacién que llega a participar individual-
mente a que si las organizaciones trabajan en redes, porque asi consiguen
agendas conjuntas. Las alianzas son ejemplo de las redes que se forman, son
las propias redes, confederaciones y coaliciones, son actores con diferentes
pesos.

Ya habia comentado este punto: ;Qué tan productivos fueron esos es-
pacios? Porque las instituciones arrancan sus agendas gubernamentales en
sus planes de trabajo, las organizaciones también llegan a realizar sus pro-
pios planes, encuentran apoyo de las instituciones al realizar sus actividades
y ya hablaba yo busqueda de convenios. Las instituciones también buscan
legitimar la toma de decisiones con la participacién y asi otorgar soluciones
legitimas del problema, entonces me gustaria proporcionar una definicién
sociologica de un autor llamado Herbert Blumer que dice:

“Un problema social es siempre un punto focal para la operacién de
intereses, intenciones y fines divergentes que estan en conflicto.”

Las instituciones son actores que tienen que garantizar, para la participa-
cioén politica efectiva, el acceso a informacién adaptada como en formato en
Braille, con intérpretes de Lengua de Senas Mexicana y maxima publicidad,
es decir; adaptar la difusion de estos eventos a bases amplias e incluyentes y
decisiones fundamentadas.

En el anadlisis que realice en el tiempo que me queda de la investigacién
voy a ver si las instituciones cumplen con estos requisitos y analizar cual es
el cardcter de estas convocatorias. Les decia anteriormente que, si acuden
veinte organizaciones casi siempre a los mismos espacios, qué esta pasando,
cudl es la caja negra que hay entre la convocatoria y los que llegan.

Las instituciones han cumplido con la realizacién parcial de los ajustes
razonables, es decir, muchos informes de los que mandan las dependencias
no estan en formatos accesibles, los mandan en PDF y las personas con disca-
pacidad visual no los pueden leer, entonces los tienen que convertir en WORD
pero no todas las instituciones lo hacen por falta de tiempo. Algo muy sentido
fue que en el espacio de participacion no habia intérprete de Lengua de Senas
y una justificaciéon que dio el Programa de Derechos Humanos del Distrito
Federal fue: “No tenemos recursos”, y habia personas de la comunidad sorda
que estaban ahi y no tenian intérprete. Hasta que la asistencia y presencia de
estas personas obligé al programa a instalar un intérprete.

El INDEPEDI surge en el 2010 y a dos afios del proceso de planeacion par-
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ticipativa han hecho un sé6lo informe. No tenemos mas informacién del resul-
tado del proceso de planeacién participativa y no hay programa todavia. ;Por
qué no hay programa?

A todo esto, mis asesores han hecho énfasis en que hay que contextua-
lizarlo en las formas en las que cotidianamente se hace politica en nuestro
pais. Como ustedes intuyen o sabemos, en México la politica se opera muchas
veces con una légica clientelar, a través de mecanismos como la cooptacién
de lideres, entonces muchas veces se convoca a participar improvisadamente
como una estrategia de legitimacién de las politicas gubernamentales, lo que
da lugar a formas de participacién manipuladas, decorativas y subordinadas.

Una tarea de la investigacion sera dar cuenta de cudl es la calidad de
la participacién. Los actores, ;Contaron con informacién?, ;fueron deba-
tes incluyentes?, stomaron alguna decisiéon o solamente se les consulté?,
;Participaron en alguna etapa del diseno de la politica y de la evaluacién?
Pero no va a alcanzar el tiempo para ver eso porque todavia no hay programa,
no hay nada qué implementar ni nada qué evaluar. La participacién auténtica
partiria de un conjunto de reglas compartidas por ambos actores, por autori-
dades y por las organizaciones que participan.

Otra cuestién importante es que las organizaciones no constituyen un
grupo homogéneo con una sola identidad compartida, sino que son diferen-
tes identidades, diferentes grupos que estan atravesados ademas por des-
igualdades de clase. Si son recursos y desigualdades de género, habria que
analizar quién participa mas, si hombres o mujeres con discapacidad.

Un tema que también he incluido es el de la autorrepresentacién. Algunas
personas con discapacidad visual o motriz generalmente se autorrepresen-
tan, hablan por si mismas, pero tenemos otro conjunto de actores invisibili-
zados, personas con discapacidad intelectual o psicosocial, son personas que
no estan, cuyos padres hablan en nombre de ellos. Todo esto se va orientando
a la formacién de una tipologia de las organizaciones, es decir, hay diferen-
cias entre las organizaciones en cuanto a como surgen, cuando surgen, cual
es su trayectoria, su antigiedad, cudles son sus lideres, cudles son las accio-
nes que realizan.

Otro aspecto seria analizar cudles son las relaciones entre estas organi-
zaciones, json relaciones de cooperacién o de conflicto? También pienso un
poco cdmo analizar esta participaciéon. Hay organizaciones que llegan a par-
ticipar con una expectativa desgastada porque dicen: “Yo he participado en
muchos espacios y he ido siempre a donde me llaman pero no veo cambios”.
Entonces llegan a participar desde una expectativa de desgaste.

Esto es un poco acerca de las nociones o las categorias que he creado para
empezar a analizar: Organizaciones que llegan un poco desgastadas; orga-
nizaciones que llegan completamente escépticas; unas que llegan en un rol
pasivo, que no hablan, que no intervienen y que es perfectamente respetable
que no lo hagan, ellas sabran por qué; y hay otras que son mas auténomas y
estratégicas, que tienen muy claro lo que quieren hacer y como quieren inci-
dir.

Para ahondar en esta cuestiéon de las psicologias, diria que hay organi-
zaciones que llegan a participar sin herramientas; hay otras que tienen he-
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rramientas, pero que no necesariamente participan en los espacios, es decir,
que su trabajo esta en otro lado fuera de estos espacios pero que logran cosas,
como derivar convenios y agendas con instituciones, lo cual esta bien.

Aqui es importante lo siguiente: No es que una esté bien o mal, que las
organizaciones hagan cualquier cosa, se trata de dar cuenta de qué es lo que
pasa en estos espacios, sin valoraciones. Hay organizaciones que optan por
no ir a estos espacios, pero realizan un seguimiento de los mismos, por ejem-
plo, dicen: “Yo no tengo tiempo de participar ni dinero, pero desde mi compu-
tadora puedo hacer una solicitud de informacién para ver qué esta haciendo
el funcionario”. Ahi si no hay discursos, ahi si no hay palabras.

Lo que la dependencia informa por obligacién a través de Instituto de
Transparencia,Acceso alaInformacién Publica, Proteccién de Datos Personales
y Rendicién de Cuentas de la Ciudad de México (INFODF) son los resultados y
se le puede cuestionar al funcionario qué es lo que hizo o lo que no hizo. Esta
es una herramienta novedosa.

Hay que hacer énfasis en que las formas de participacién son flexibles,
son estratégicas, es una mezcla de muchos intereses, de todos esos tipos de
participacion.

Algunas de las ultimas preguntas que yo quisiera dejar aqui planteadas,
que me surgen del propio trabajo son: ;De qué forma esta siendo una diferen-
cia la participacién de las personas con discapacidad?, ;estamos hablando de
una forma de participacién diferente?, ;la variable discapacidad incorpora
algo especifico, algo especial en la participacién? Y esto me lleva al tema de la
identidad, s;hay una asuncién de la identidad con orgullo?

Yo sigo plantedndome estas preguntas: ;Cémo se incorpora esta variable
del concepto de hacer politica en México en estos espacios? ;Cual es la cali-
dad de las formas de participacién? Es decir, jEs una participacién con baja
calidad o son participaciones con una calidad buena? Y por ultimo, el tema de
la representacién que ya decia: ;Son los actores que hablan por si mismos o
son otra vez otros actores los que hablan por estas personas?

Quisiera cerrar esta presentacion con una definicién de la doctora Brogna
que me parece muy buena y que dice:

El contexto de discapacidad es el resultado de la lucha por definir
visiones y divisiones soclales entre sujetos entrecomillados como
“normales” y otros sujetos marcados por la discapacidad que se con-
vierten, por eso mismo, en los otros. Estas visiones se producen y
circulan en las instituciones, organizaciones y sujetos.

Eso es todo, muchas gracias.
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Mtra. Sonia Salazar:

Agradecemos la invitaciéon al Seminario de Intercambio Académico sobre
Discapacidad PUDH-UNAM, misma que nos da la oportunidad de hablarles
acerca de la Biblioteca Nacional de México (BNM), donde uno de los proble-
mas que hemos detectado y que a su vez se traduce en otros retos es el des-
conocimiento que el publico, en general, tiene sobre la institucién, por lo que
me gustaria iniciar con aspectos fundamentales como lo son su existencia,
ubicacién y funcién.

;/Qué es una biblioteca nacional?

Es una institucién que tiene obligaciones y responsabilidades, a menudo de-
finidas por ley; entre sus funciones estan: integrar a su acervo, via Deposito
Legal, compra o donacién, todas las publicaciones nacionales, ya sea material
impreso, electronico o digital; organizarlo y conservarlo; proveer a los usua-
rios, tanto presenciales como remotos, de servicios de informacién, referen-
cias, bibliografia y préstamo en sala, entre otros; en suma, preservar, conser-
var y difundir el patrimonio cultural de la nacién.

En las bibliotecas nacionales es muy comun referirse al Depésito Legal, y
se preguntaran, ;a qué nos referimos? En México, por decreto se obliga a los
editores a enviar dos ejemplares de cada obra impresa -uno para su consulta
y otro para su preservacion- y un ejemplar de material audiovisual; lo que
constituye una gran responsabilidad de ambas partes. Para su cabal cumpli-
miento, es importante que las editoriales cumplan con la entrega de los ma-
teriales, patrimonio bibliografico del pais, para su resguardo en la Biblioteca
Nacional de México.

Antecedentes historicos.

En el ano de 1867, el entonces presidente Benito Judrez establecié la BNM en
el ex Templo de San Agustin, y en el afo de 1929 se entreg6 para su custodia

Ex Templo de San Agustin, nuestra primera sede.
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a la Universidad Nacional Auténoma de México, y precisamente este 2014 se
celebro el 85 aniversario de ese trascendental acto.

En su caracter de biblioteca nacional, no se ofrece servicio de préstamo
a domicilio, ni interbibliotecario, ya que como se menciond antes, nuestra
principal funcién, es la conservacién del patrimonio bibliografico de la na-
cion.

En 1979 se inaugur¢ el edificio de la Unidad Bibliografica en el Centro Cultural
Universitario, su actual sede.

Durante anos, nos hemos percatado de que muchas personas no iden-
tifican la Biblioteca Nacional de México; en muchos casos ni siquiera tienen
conocimiento de su existencia o ubicacién, por lo tanto es muy importante
para nosotros darla a conocer, y por ello agradecemos invitaciones como esta,
puesto que también sirven como espacios para la difusién.

Su organizacién

La BNM cuenta con los siguientes departamentos:
e Adquisiciones: responsable de recabar y reunir el Depésito Legal y
desarrollar nuestras colecciones mediante la compra y las donacio-
nes.

e Catalogacién: elaborar los registros bibliograficos de los materiales
documentales que ingresan y pueden ser consultados en el Catalogo
en Linea Nautilo.

e Conservacién y Restauracion: es responsable del cuidado, preser-
vacidén, conservacion y en algunos casos, la restauracién del material
documental y bibliografico, asegurando su acceso a largo plazo.

e Formacién de Colecciones e Inventario: de reciente creacion, es
responsable tanto de llevar a cabo un cotejo, control e inventario de
las diversas colecciones de manera permanente y periédica, como
de la formacion de nuevas colecciones.
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e Servicios de Informacién: responsable de garantizar el acceso
por parte de los usuarios a los materiales que se resguardan en la
Biblioteca Nacional de México; asi como brindar los servicios de in-
formacién dentro del Fondo Contemporaneo, el cual a su vez esta
integrado por las siguientes areas:

eConsulta eConsulta Abierta
eRecursos Electrénicos eBibliografia

e Mapoteca e Fonoteca

eTiflologico e Materiales Didacticos
eColeccién General eVideoteca

eSeccidn de Revolucidon Mexicana.

Sala de Consulta, aqui se pueden consultar principalmente las obras de
referencia como son los diccionarios y enciclopedias sobre todos los temas.

Fonoteca, reine materiales documentales como partituras, discos, case-
tes, audiolibros, etc.
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Imagen de la pagina web de la Biblioteca Nacional de México.

Imagen del Catalogo en Linea Nautilo.

Tiflolégico, aqui se cuenta con materiales en sistema Braille.
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En Bibliografia podemos consultar los materiales documentales sobre bi-
bliotecas, historia del libro, bibliografias, etcétera.

En la Mapoteca se encuentra el material cartografico como son: mapas,
planos, atlas, globos, y también las publicaciones de INEGI.

Eso seria todo por mi parte y a continuacién cedo la palabra al Lic.
Hernandez quien nos hablard de manera mas puntual sobre la Sala Especial
de Tiflolégico de 1a BNM.

Lic. José Hernandez Salazar

Iniciaré mi intervencioén hablandoles un poco acerca de los antecedentes de
esta sala inaugurada, en 1959, a iniciativa del profesor Manuel Sol6érzano Fer-
nandez, y su hija, la doctora Maria Teresa Solérzano, quien actualmente es
parte de la plantilla de investigadores del Instituto de Investigaciones Biblio-
graficas de la Universidad Nacional Autonoma de México, quien, gentilmente,
nos asesora.

En su momento, el profesor Solérzano advirtié que este proyecto seria
una llave que abria las puertas a grupos de invidentes y débiles visuales que,
en el pasado y ain hoy en dia, muchas veces ven limitadas sus oportunidades
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de acceso a la educacién, y para muestra una cita en la que el profesor nos
dice:

“Hay algunas carreras que estan mas al alcance de un invidente, ge-
neralmente es en las Humanidades donde tienen mas posibilidades
de desarrollarse, la sociologia, la historia, las letras, la filosofia, las
leyes; aunque en estas cosas no se pueden hacer definiciones abso-
lutas porque dependen de las capacidades de cada quien”

Podemos entonces senalar que esta sala es una contribucién en el impul-
so de creacion de espacios en entornos que antes dificilmente eran accesibles
a estos grupos, actualmente preocupacién fundamental de nuestra maxima
casa de estudios.

Dada la escasa produccion bibliografica que existia en sistema Braille
en México, nuestra coleccidén se inicié basicamente con materiales que, en
su mayoria, provenian del extranjero; de ahi que se tuvo que echar mano
de materiales provenientes de otros paises, por ejemplo: de Espana, entidad
que cuentan con el reconocimiento mundial por medio de la Organizacién
Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE); también se incorporaron publicacio-
nes seriadas, tanto impresas como en Braille de mapas, de hecho reciente-
mente nos llegaron algunos materiales del Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI) que se incorporaron al acervo, por ejemplo la revista Reader’s
Digest, en versiones tanto en inglés como en espanol; asimismo contamos
con musica, audiolibros, CDs y casetes, publicaciones periédicas que ya men-
cioné.

Asi pues, en principio, se empezd a trabajar en la catalogacion bibliogra-
fica, principalmente en publicaciones periddicas, con el fin de que todos los
recursos estuvieran disponibles y fueran accesibles para los usuarios a través
del catalogo.

El proceso de catalogacién, es una tarea nada sencilla dado que la ma-
yoria de los materiales fueron impresos en su totalidad en sistema Braille,
lo cual para nosotros ha implicado su interpretacién, pero con el apoyo de la
doctora Soldrzano se han podido trabajar los datos que se requieren para su
registro: autor, titulo, fecha de publicacién, editor, etcétera, etapa que tene-
mos contemplada para concluir en diciembre del presente ano, y una vez que
la totalidad de los documentos estén disponibles para su consulta, iniciare-
mos una campana de difusién que como ya mencioné la maestra Salazar, es
un tema que reconocemos debe atenderse permanentemente.

Una vez concluida la primera etapa del proyecto, los materiales estaran al
alcance de todo usuario interesado en su consulta; si bien hay que decir, que
una buena parte de los materiales seriados con los que se cuenta han perdido
vigencia -un porcentaje importante de obras con las que contamos son de las
décadas de los 50, 60, y 70-, de ninguna manera significa que para nosotros
como Biblioteca Nacional desestimemos su valor, puesto que, como ya se ha
comentado, uno de nuestros objetivos es el resguardo y conservacién de to-
dos y cada uno de los materiales que estan en nuestro acervo. Por otra parte,
para actualizar nuestro acervo, se tiene contemplado el trabajar con otras or-
ganizaciones, universidades, editoriales, bibliotecas y demas, para continuar
enriqueciendo la coleccidn de la sala mediante Depédsito Legal, donaciones o
compra.
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En cuanto a los servicios, quiero mencionar que se ofrece el de lectura en
voz alta; la persona que me asiste, con amplia experiencia en esta actividad,
es el encargado de grabar algin texto a solicitud del usuario y entregarselo en
el formato deseado: casette, CD o MP3.

Contamos también con el servicio de escaneo de documentos y conver-
sion a Word, apoyados en algunos softwares especializados como I0OS u Open
Book, que nos permiten llevar a cabo la conversién para que el usuario, pos-
teriormente, lo transfiera a audio.

Actualmente, entre nuestros usuarios, apoyamos a un joven que esta ha-
ciendo su tesis de licenciatura en Psicologia, quien nos ha solicitado la con-
versién de toda su bibliografia para que sea compatible con el software antes
mencionado.

En cuanto a los retos de la Sala, considero que aunado al tema ya plantea-
do de la difusién; deseo mencionar que, como muchos institutos, facultades
y demas espacios en la Universidad, hemos enfrentado, el tema de la accesi-
bilidad, modificando, como en la mayoria de los casos, nuestra instalaciones,
ahora contamos con rampas externas y elevadores para el uso integral de las
instalaciones.

Otro tema que nos hemos planteado y me parece muy interesante es la
posibilidad de crear un proyecto de servicio social; esperamos proximamente
consolidar esta posibilidad y tener buena respuesta por parte de los poten-
ciales candidatos.

Para concluir, considero que al plantear nuestros retos no debe ser consi-
derado en ningun sentido algo negativo, creo que si reconocemos cuales son
las dificultades y problematicas a las que nos enfrentamos, nos permitir, a
la vez, desarrollar o establecer mejores estrategias para la toma de decisiones
y en el futuro dar respuesta efectiva a las demandas de nuestros usuarios.

Si bien nos integramos recientemente al Seminario, creo que hemos
aprendido mucho de todas las experiencias que todos ustedes han compar-
tido con nosotros y, de la misma manera, esperamos contribuir en el inter-
cambio de ideas que se traduzcan en mejores practicas en todos los espacios
en los que nos encontremos, de manera particular atendiendo aqui el tema
de los derechos humanos; y en este sentido, la Sala Especial de Tiflolégico de
la BNM, se encuentra trabajando con el Unico fin de cumplir con la intencién
del profesor Solérzano, de contribuir con la Universidad y la sociedad en la
creaciéon de espacios que satisfagan el desarrollo integral de toda persona que
lo necesite, sirviendo como medio para romper barreras y superar obstaculos,
labor que estamos seguros lograremos con la colaboracién, el trabajo y el es-
fuerzo de todos nosotros.

Muchas gracias.
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Agradecemos la invitacion que nos hicieron para participar en este evento y
poder difundir y aportar a los esfuerzos que se hacen dentro del entorno de la
Universidad respecto a los diversos temas relacionados con la discapacidad.
Este tipo de seminarios son muy importantes, porque nos permiten generar
una interconexion y conocer los recursos que estan dentro de la Universidad,
a disposicién de nuestra comunidad, las autoridades y el publico en general;
asi como las dependencias que estan generando estos esfuerzos, porque mu-
chas veces, o en lo particular cuando iniciamos este proyecto, pensamos que
estamos solos en la batalla por generar estos espacios y en el camino nos va-
mos encontrando con que son muchas las personas que tienen esta vocacién
y tienen un largo camino andado, del cual podemos aprender mucho.

Iniciaré explicando cémo nace esta idea, cOmo superamos los retos que
se han presentado y también el como a partir de hace un ano hemos enfo-
cado nuestros esfuerzos no sélo a crecer como Aula, sino como un puente
interconexién y aprendizaje con las demas instituciones que trabajan en es-
tos temas, es por ello, que una vez mas le agradezco a la Dr. Patricia por este
espacio y esperamos les sea tutil lo que vamos exponer el dia de hoy.

El nombre de “Aula Tlanextli” tiene su origen en el ndhuatl “Tlanextli” que
significa luz, estabamos buscando un nombre que fuera significativo y repre-
sentativo de un esfuerzo que nacié encaminado a personas con discapacidad
visual. E]l Aula nace como un proyecto del Programa de Apoyo a Proyectos para
la Innovacién y Mejoramiento de la Ensenianza (PAPIME) que son programas
encaminados el mejoramiento de las técnicas de ensenanza con el apoyo
de la tecnologia. Anteriormente ya habia presentado otro programa PAPIME,
de donde nace el Laboratorio de Ensenanza Practica del Derecho (LEPDER),
lo comento porque son dos proyectos hermanos que surgieron en Direccién
General Asuntos del Personal Académico (DGAPA), y al escuchar la exposi-
cién anterior, mencionaban que unos de los principales retos a los que nos
enfrentamos es la cuestidon presupuestaria, el contar con los recursos que nos
permitan implementar una infraestructura ad hoc, tener el material biblio-
grafico, para poder acceder a los sistemas computacionales como impresoras
Braille y software especializado para cubrir el mayor nimero de necesidades
de nuestros usuarios, no es tarea facil.

Iniciamos el primer proyecto, LEPDER, nos dieron “$100”, corremos el
proyecto, se concluye exitosamente, y cuando se inicia el proyecto de “Aula
Tlanextli”, se presenta el protocolo y se cubren todos los requisitos y una
de las preguntas que nos hacen era ;Qué impacto va a tener? La asignacion
presupuestaria fue de 100 a 1 y a este proyecto le asignan solo un $1, porque
cuestionaban el impacto que pudiera tener en la comunidad universitaria.
La respuesta que dimos, obviamente se responde con trabajo en este tipo de
circunstancias, la respuesta inmediata que el comité de DGAPA obtuvo fue
que precisamente, el no contar con los recursos nos imposibilita el tener un
impacto y no poder responder en ese momento, que van ser 100 alumnos,
30, 40 u 80, sino que veiamos una barrera que nos impedia tener el acceso de
algunos alumnos en la carrera de Derecho y que teniamos que romper ese
circulo vicioso de alguna manera. No sabiamos si éramos el huevo o la galli-
na, pero teniamos que partir del punto y por lo tanto es que ese es el reto que
tenemos todos los proyectos, la cuestién presupuestaria, la cual afrontamos
con mucha imaginacion.

Tuvimos que hacer una valoracién previa, presentar un protocolo, ha-
blar de cual es el problema y bajarlo de nivel mundial a nivel México y nivel
universidad, América Latina y bueno, dimos algunos datos interesantes, hay
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85 millones de personas ciegas o débiles visuales, hay también una pequena
historia que me gustaria contarles: cuando estamos en el proceso de valora-
cion del proyecto, entra un alumno en una catedra que daba en la maestria
respecto de los métodos de ensenanza en la Facultad de Derecho y alli expli-
caba a los alumnos que serian futuros maestros, el tema del Aula como un
modelo de ensenanza, un método y las herramientas que se necesitaban, los
pilares bajo los que descansaban; el alumno que llegd, era de licenciatura,
estaba a punto de titularse y por azares del destino supo que estaba yo con
este proyecto y empezd a asistir a clases de oyente en la maestria, después de
tres o cuatro sesiones, en donde yo utilizaba la palabra “invidentes”, levanté
la mano y dijo: “oiga profesor yo no soy invidente, mi condicién es de ceguera
y soy ciego, los invidentes son los que no ven y nuestra condicién no nos im-
pide ver, vemos a través de otros sentidos, vemos a través de otras herramien-
tas, pero no somos invidentes”. Entonces en esto de la terminologia hay mu-
chas formas, que si son personas con capacidades diferentes y demas, pero
muchas veces, yo utilizaba la palabra invidente como una forma de conexion,
de matizar la circunstancia por la que ellos atraviesan y esa experiencia de
vida me ayuda a ponerle las palabras a las circunstancias como lo que son.
Entonces son personas que son ciegas o débiles visuales, hoy en dia tenemos
un millén en México.

El Aula Tlanextli, inicia como un programa para el mejoramiento de la en-
senanza, tiene una década de existencia como idea, no como Aula con espacio
fisico, el espacio fisico lo logramos hasta el ano pasado después de realizar
ese programa piloto y obtener muchas aprobaciones dentro de la universidad
con ayuda de la Lic. Sara Arrellano Palafox ex coordinadora de la biblioteca y
la Dra. Maria Leoba Castaneda Rivas directora de la Facultad de Derecho

El objetivo de esta Aula Tlanextli, es concientizar a la comunidad univer-
sitaria sobre estas circunstancias, pero también, generar los mecanismos que
puedan ayudar a esas personas en el proceso de la ensenanza-aprendizaje,
porque es un tema no solamente de la universidad, es un problema cultural
en México, que cuando, al menos yo, me enfrentaba a un alumno que es ciego
en el salén generaba discriminacién positiva, porque por esas circunstancias
yo tenia algunas actitudes para ese alumno en las que yo consideraba que lo
ponia en igualdad de circunstancias, por ejemplo, exdmenes orales, en lugar
de examenes escritos y me parece que esa no es una condicién en donde ge-
nero igualdad, sino que estoy generando también inequidad, porque ademas
lo estoy poniendo al alumno en un examen, en donde debe desarrollar y dar
a conocer sus conocimientos a través de mecanismos diferentes. Entonces,
a raiz de esos temas se fueron cristalizando los objetivos del Aula,el objetivo
del Aula Tlanextli se maneja a través de tres pilares fundamentales:

El primero era generar un espacio fisico en donde pudieran tener accesi-
bilidad a la informacién, poder consultar tanto a los documentos fisicos como
electrénicos, un espacio que tuviera la infraestructura, la tecnologia, varie-
dades de software, las computadoras y las impresoras necesarias, para poder
afrontar y generar una equidad en el acceso a la informacion, porque alumno
comunmente tiene que ir asistido de alguna persona, por lo regular los pa-
dres, el novio, la novia, el amigo y la carrera la cursan dos personas, es un me-
canismos de solidaridad, que debe de engrandecer mucho a la persona que
estd a lado de una persona con ceguera, pero también los ata, indebidamente
los ata, aunque hay una inercia ya que lleva muchos anos, y los vincula, de tal
manera que uno ya no puede caminar sin el otro. Entonces el Aula Tlanextli,
una de las primeras condiciones o pilares de nuestra filosofia de trabajo, es
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romper con esa necesidad de que haya una persona que proporcioné la infor-
macidn, ya sea a través de leérsela o convertirsela. El Aula hoy en dia tiene ya
infraestructura basica para que el alumno pueda acceder a la informacién a
través de los medios electrénicos; tenemos también una impresora en Braille,
que es una impresora que tenemos entendido es la Unica que imprime por
las dos caras, tenemos el servicio de conversion de los libros al sistema Braille
por pedido, estamos también trabajando con la idea de generar una columna
vertebral de todas las materias de la carrera e ir seleccionando al menos un
libro por materia, para que ya esté disponible para el alumno, para que pue-
da leerlo, ya convertido a Braille o audiolibro, por lo tanto el primer pilar era
crear ese espacio de acceso a la informacion.

El tema aqui es un punto en comun, no es dar un servicio como un tema
de buena voluntad, sino que es un derecho que se tiene que construir no so-
lamente en papel, con articulos, con conferencias, sino que los espacios que
se dan dia a dia y los espacios que se abren, por esa conviccién de que ellos
tengan acceso a este tipo de informacion.

El espacio fisico del Aula, empez0, paraddjicamente, por una pequena
historia: Itzel, una alumna de la Escuela Nacional de Musica, queria hacer un
examen de idioma en el Centro de Ensenanza de Lenguas Extranjeras UNAM
(CELE). Pero en el CELE le dijeron que no le podian hacer el examen, pues no
tenian la capacidad de convertirlo del aleman al sistema Braille y una perso-
na le dijo que en la Facultad de Derecho habia una impresora en Braille. Pero
esa impresora no estaba adscrita al Aula porque en ese momento no tenia-
mos un espacio fisico. Entonces Itzel fue a la biblioteca y esa ahi donde ella
refleja su necesidad y la coordinadora de la biblioteca dice “si sé que hay un
esfuerzo y que hay una impresora”. La coordinadora es la que nos ayuda a
juntar el material con el esfuerzo que veniamos haciendo de protocolos, in-
vestigaciones, articulos e investigaciones y todo ese soporte metodolégico y
de literatura para validar un proceso de esta naturaleza, y el hecho de contar
con un espacio donde se pudiera conectar una impresora con una persona
que pudiera manejar el sistema Braille y asi poder ayudar a esa solicitud.

Y es asi como comienza nuestro espacio fisico y del 2013 a 2014 tenemos
ya alrededor de 23 usuarios, no solamente de la Facultad de Derecho sino de
otras facultades, de preparatorias de la universidad e inclusive de secunda-
ria. Es un servicio que no esta restringido para la comunidad universitaria, se
trabaja en un sistema de pedido ad hoc, ellos pueden llegar con un libro y so-
licitar la conversion. Hay problemas muy importantes, porque no siempre es
texto, hay imagenes, hay estadisticas, que se tienen que narrar, que se tienen
que traducir para poder generar la conversién al sistema Braille,

Entonces, hay esfuerzos que muchas veces vamos generando, estos ejem-
plos que les di, muchas veces sembramos semillas que no sabemos cémo van
a crecer ni de qué tamano van a crecer. Yo en particular, estoy muy agradeci-
do con Itzel, porque gracias a esa necesidad que ella reflej6 fue lo que dio pie
a que existiera el Aula con espacio fisico. Pero ella desapareci6 y aparecié, y
regresa a nuestro radar hace un mes, con la buena noticia que se iba a titular
y necesitaba convertir su tesis al sistema Braille, entonces Gerardo y Juan,
que son los dos alumnos que hoy me estan ayudando a correr los trabajos del
Aula, ellos estan de manera altruista y estan terminando su tesis de licencia-
tura. Proximamente terminaran y tendré ese problema de tener que afrontar
como trabajar el Aula.Y también ahora hemos abierto el servicio social, tene-
mos el altruismo y el servicio social. Y esta alumna regresa hace un mes, se
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traslada su tesis al sistema Braille, se titula y sale en las paginas de la Gaceta
UNAM.

El segundo pilar era crear la “Tifloteca”, precisamente con audio-libros y
con libros convertidos al sistema Braille. Hoy en dia tenemos ya la autoriza-
cion de cerca de cuarenta profesores de la Facultad de Derecho, porque tam-
bién ahi hay un tema sobre derechos de autor al cambiar la morfologia del li-
bro, aunque también sabemos que hay tratados internacionales y legislacién
suficiente que nos permite convertirlos sin autorizacién de los autores y las
editoriales, preferimos correr un proceso en el que no hubiera objeciones. Y
en el proceso encontré la validacioén de esta toma de decisién, porque de esos
cuarenta profesores, hubo dos que se negaron a que se convirtieran sus libros
al sistema Braille, tendran sus razones pero efectivamente creo que fue el ca-
mino correcto el que tomamos para evitar problemas posteriores en materia
de derechos de autor.

El tercer pilar, que también es un reto importante, es el tema de los re-
cursos humanos. El tercer pilar se inicié con una conviccién importante, de
ser un nicho de inclusién laboral. Para mi es muy importante predicar con el
ejemplo, y creo que el Aula Tlanextli no solamente debe servir para que sea
un espacio ad hoc para que ellos puedan tener acceso a la informacién, para
que puedan consultar, sino también el espiritu de esta Aula, es que sea traba-
jada por personas clegas y con discapacidad visual. No solo trabajada al 100%
por ellos, porque también tuvimos otro evento este ano en donde es muy
dificil muchas veces la buena voluntad, los proyectos nos llevan por caminos
en donde caemos en la trampa de generar esta discriminacion. Les compar-
to otra pequena historia: Hace tres o cuatro meses empezamos a preparar
un grupo de alumnos para que asistieran a un concurso en Colombia sobre
derechos humanos, entonces yo pensé en un inicio, generar dos grupos, uno
de normovisuales y un grupo de ciegos y débiles visuales y que concursaran
asistiendo con sus propias herramientas; después de platicar con ellos du-
rante un par de semanas, decidimos hacer un solo equipo para poder generar
una dindmica de integracién y de inclusién y que compitieran, que entre ellos
mismos se ayudaran y que sirvieran como un ejemplo de integracién, no so-
lamente de solidaridad sino de integracién entre alumnos normovisulaes y
con discapacidad visual.

Entonces, el tercer pilar que es el de inclusién laboral, ha significado un
reto importante, porque queremos que sea manejada por personas ciegas o
débiles visuales pero, hoy en dia, dentro de la Universidad, dentro de todas las
facultades tenemos los sindicatos, y se ha convertido en un tema polémico y
en un tema importante porque el sindicato no quiere permitir que haya una
relacién laboral con gente ajena al personal de la biblioteca porque ahi esta-
mos adscritos. Entonces ha sido un reto importante, tenemos que convencer
a la gente del sindicato que efectivamente pueden ser parte del proyecto, se
les explicd en un primer momento que hoy el proyecto no corre con recursos,
sino que corre con trabajo altruista. Hoy en dia el Aula trabaja bajo un esque-
ma altruista, un esquema en el que no hay una cuestioén de relacién laboral,
en donde alguien esté trabajando percibir recursos, que es muy valido des-
de luego, y se les abrié la puerta en ese sentido al sindicato y se les dijo que
cualquier persona no solo del sindicato si no de la Universidad, de Facultad
de Derecho o ajena que quiera venir a trabajar bajo un esquema altruista es
bienvenida, y ahi desaparecieron todos. Pero también un proyecto de este
tipo, con ambiciones, con suenos, con esperanzas de crecer y de generar un
servicio que se puede vivir del altruismo, es muy importante, es un pilar, lo
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vamos a seguir manteniendo, pero tenemos que correr hacia una institucio-
nalizacién, hacia una profesionalizacién de los servicios.

Hay muchos retos, el reto de la especializaciéon de las personas, tanto
Gerardo como Juan, han tenido que estar trabajando, en afrontar, sin mucho
conocimiento en un inicio e ir construyendo conocimiento para poder gene-
rar el servicio. Hoy en dia estamos trabajando por generar la capacitacién, la
semana que entra vamos a tener un seminario y un taller en donde vamos
a dar un taller introductorio para el personal de la biblioteca, vamos a ver si
se inscriben, porque también nos llegaron con un oficio, de que no estaban
capacitados, entonces ahora los vamos a capacitar, éjala que asi sea.

Los retos son muchos, pero ante los retos, yo creo que las ganas de querer
hacer las cosas, de que funcionen y el que estemos interconectados, nos pue-
den ayudar a afrontar esos retos y aprovechar los esfuerzos, las dindmicas y
los logros que otras instituciones tienen, para podernos apoyar, porque mu-
chas veces las capacidades no son suficientes. Desde luego hay mucho que
tenemos que aprender de otras instituciones, de la propia biblioteca, de las
propias facultades, de los programas, de los sistemas.

Creemos y estamos convencidos que trabajando de manera conjunta po-
demos lograr mas que si trabajamos de manera individual. Esa es la experien-
cia de la Facultad de Derecho de la UNAM, muchas gracias.
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Agradezco el espacio de este Seminario para presentar la Unidad de Aten-
cién para Personas con Discapacidad (UNAPDI) de la Direccion General de
Orientacién y Servicios Educativos(DGOSE).

Para contextualizar el surgimiento de la UNAPDI es importante mencionar
que en la Universidad, desde tiempo atras se han realizado una serie de acti-
vidades y de esfuerzos dirigidos a las personas con discapacidad, los cuales
se pueden constatar en documentos de tipo normativo o a través de acciones
concretas realizadas en diferentes entidades académicas y administrativas
de la UNAM como es el caso de la Direccién General de Orientacién y Servi-
cios Educativos. Es asi que desde 1985 se crea la Defensoria de los Derechos
Universitarios y se introduce la figura del Ombudsman universitario. En el
2003 se elaboran los “Lineamientos para la atencién con calidad para las per-
sonas con capacidades diferentes en las instalaciones de la UNAM” y en ese
mismo ano se redactan las disposiciones generales para la actividad editorial
de la UNAM, asignando el cédigo ISBN a publicaciones en Braille y otros len-
guajes especiales para discapacitados con base en la ley de derechos de autor.
En el 2004 la Direcciéon General de Obras y Conservacién establece criterios
normativos de arquitectura y urbanismo para el libre acceso de las personas
discapacitadas. Entre 1993 y 2012 se firman una serie de convenios y cartas
de intencién con instancias gubernamentales para desarrollar proyectos de
manera conjunta que tienen que ver con la atencién de las personas con dis-
capacidad, hasta el ano 2008 cuando la Universidad se adhiere a la Declara-
cién de Yucatan sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en las
Universidades, en seguimiento de los lineamientos de la Convencién sobre
de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU), este es un momento importante, ya que se firma un
documento que implica no solo un compromiso a nivel nacional, sino de or-
den internacional.

En el Plan de Desarrollo de la Universidad 2011-2015 el rector de la UNAM,
el Dr. Narro, planted entre las lineas de trabajo, erradicar todas formas de
discriminacién en la UNAM y se crea el Programa Universitario de Derechos
Humanos (PUDH); en este marco de actuacién, y a iniciativa del rector, el 24 de
junio de 2013 se crea la Unidad de Atencién para Personas con Discapacidad
(UNAPDI) en la UNAM.

El objetivo de la UNAPDI, es ofrecer los servicios de orientacion, informa-
cién y apoyo a los alumnos que faciliten su integracién a la vida cotidiana
para potenciar y ejercer plenamente sus capacidades, habilidades y aptitudes
en igualdad de oportunidades y con equidad.

La UNAPDI representa un conjunto de servicios integrados para ofrecer
una mejor atencién las personas con discapacidad. Entre sus acciones estan:
procurar informacién para satisfacer las necesidades de las personas con dis-
capacidad en los &mbitos de orientacién escolar, personal, vocacional y pro-
fesional; ofrecer servicios y apoyos en materia de orientaciéon educativa que
favorezcan su integracién y adaptacion a la vida universitaria en un ambiente
normalizado; contribuir al desarrollo profesional de los alumnos y facilitar
su incorporaciéon al mercado laboral; generar, recopilar, sistematizar y, en su
caso, adaptar informacién en materia de orientacién educativa para que pue-
da ser consultada individualmente en sistemas automatizados, impresos y
audiovisuales; ofrecer asesoria a través de especialistas y personal capacita-
do, asi como, coordinar las acciones para la implementacién de programas
especificos en el tema de la discapacidad.
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Previo a la creacion de la UNAPDI, en el mes de octubre de 2012 en la
DGOSE realizamos el primer diagnéstico de infraestructura y el primer censo
de personas con discapacidad en la UNAM, a partir de los resultados obteni-
dos se desarrollaron diferentes actividades al interior de la dependencia para
implementar la Unidad de las que hablaré mas adelante.

Posteriormente y una vez inaugurada la UNAPDI se integré un Comité
Técnico, con las siguientes funciones: Definir politicas de atenciéon para las
personas con discapacidad; promover la creaciéon de areas de atencién en
los que se incluyan estrategias de intervencién individual y grupal; analizar
y proponer acciones a favor de la comunidad con discapacidad para con-
vertir a la Institucién en un espacio accesible fisica y administrativamente;
generar, recopilar, sistematizar y, en su caso, adaptar informacién para que
pueda ser consultada individualmente (hoja web, materiales impresos y au-
diovisuales); contar con especialistas y personal capacitado (consultores) que
ofrezcan asesoria y apoyo en materia de atencién a la discapacidad; coordi-
nar las acciones para la implementacién de programas especificos; organizar
campanas para sensibilizar y concientizar a la comunidad universitaria sobre
la importancia del tema; coordinar programas para formar y capacitar multi-
plicadores en todas las entidades académicas y administrativas para la aten-
cién de personas con discapacidad; establecer un sistema de seguimiento y
evaluacién que permita conocer la cobertura e impacto de todas las acciones.

El Comité Técnico de la UNAPDI se conformé con entidades y depen-
dencias universitarias que toman decisiones que permitirdn implementar
acciones concretas. Se integra por el Secretario de Servicios a la Comunidad,
que funge como presidente, la directora general de Orientacién y Servicios
Educativos que tiene la funciéon de Secretaria Técnica, un Asesor Juridico
que es el Abogado General de la UNAM,; la Coordinacién de Humanidades,
la Coordinacién de la Investigacion Cientifica y la Coordinacién de Difusion
Cultural. En el comité participan los titulares de las direcciones generales de
Obras y Conservacion, Actividades Deportivas y Recreativas, Servicio Médicos,
Servicios Generales, Bibliotecas, y como invitados permanentes esta el PUDH
y la Escuela Nacional de Trabajo Social. Cuenta en su estructura con la parti-
cipacion de dos consejeros universitarios alumnos, designados por el Pleno
del Consejo.

Para la distribucién de los trabajos de este comité, se decidié formar tres
subcomités encargados de atender los asuntos que se consideraron priori-
tarios. Uno de ellos es el normativo, encargado de que se cumpla la legisla-
cién correspondiente. ;Qué avances se han logrado? Se revisaron y actuali-
zaron los lineamientos elaborados en 2003 con el rector Juan Ramoén de la
Fuente, actualmente el documento que se encuentra en revisién final en la
oficina del Abogado General, cabe mencionar que los “nuevos lineamientos”
se encuentran alineados a la legislacion actual y a las normas internaciona-
les de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

Otro subcomité es el de Accesibilidad y Senalizaciéon, coordinado por la
Direccidén General de Obras y Conservacion, este subcomité ha realizado tam-
bién una actualizacién de reglamentos de construccién que se verd reflejada
en cualquier obra que se realice en la universidad, ya que esta debera cumplir
con los requisitos de accesibilidad para ser aprobada. Entonces se va a revisar
que todo cumpla con la normatividad y poner mucha atencién que en ma-
teria de accesibilidad no haya omisién y en lo que respecta a las obras que
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ya existen, estas se tienen que ir adecuando. También se aplicaran criterios
en materia de construccion sustentable en todas las obras, porque cualquier
modificacién al entorno tiene una repercusién no solo en la parte de diseno
y en la parte estética, sino en el impacto ambiental que esto genera; enton-
ces se esta pensando que cualquier tipo de instalacién que se haga como
en el caso del mobiliario urbano cuente con estos requisitos. Los proyectos
de accesibilidad en el espacio publico y el de senalizacién urbana en Ciudad
Universitaria se encuentran muy avanzados.

Al plano arquitecténico de la zona central de Ciudad Universitaria se le
hizo un cuadriculado para poder analizar de forma detallada cada area y de
este modo llegar a un punto especifico e identificar las caracteristicas de cada
espacio sin perderse en el conjunto. Con esta cuadricula resulta mas senci-
llo tomar decisiones sobre lo que es prioritario, si una rampa o un sendero
o un barandal o bien arreglar un escalén, etc. Cada area sera analizada en
un entorno limitado para que se pueda atender en una manera puntual, por
ejemplo, ubicar aspectos fisicos como promontorios en el piso y necesidades
de senalizacién. Otro aspecto importante es la senalizacidén en los letreros
ya considerados icénicos de la UNAM para los que se que se presenté un
proyecto donde se van respetar, pero dando una imagen moderna, funcional
e incluyente, pues considera aditamentos de tipo sonoro, de iluminacién y
letreros en Braille.

En el tema de los estacionamientos, el estudio elaborado en la Direccién
General de Obras y Conservacién (DGOC) mostrd que existe un déficit impor-
tante y ademas que de los que hay, un nimero importante son irregulares,
ya que ocupan areas destinadas para otros usos, se estima que hay un sobre
cupo del 41%. Este estudio permitira visualizar algunas propuestas que den
una solucién a ese problema, ya sea con mas y mejor transporte publico para
que todos nos podamos desplazar mejor.

El tercer subcomité es el de servicios, esta coordinado por la Direccién
General de Bibliotecas. Entre los productos obtenidos por este grupo de tra-
bajo se cuenta con la elaboracién de fichas para integrar una guia electrénica
donde se concentran los apoyos y servicios que ofrece la UNAM para los estu-
diantes con discapacidad que estara disponible en sitio Web disenado por la
DGTIC con los recursos de accesibilidad que faciliten a los usuarios la consul-
ta de informacion, asi como la realizaciéon de una campana de sensibilizacién
y concienciacién sobre la discapacidad, coordinada por la Direccién General
de Atencién a la Comunidad (DGACU).

A la fecha se ha logrado coordinar el trabajo de diferentes instancias o
entidades académicas y administrativas que ya venian realizando acciones
especificas en materia de atencién a las personas con discapacidad. Se ha
organizado y se ha participado en reuniones especiales, se han hecho varias
acciones de promocién de la Unidad y hemos participado en algunos eventos
académicos como en el que nos encontramos en esta ocasién.

Ahora bien, con relacién a los resultados del diagnéstico que hicimos
a finales de 2012 y principios de 2013, 'en particular los relacionados con el
censo de personas con discapacidad en la Universidad a través de un cuestio-
nario enviado por medios electrénicos, se detecté que habia 959 personas con
discapacidad en ese momento, el cuestionario exclusivamente se concentré

1 Fuente y el enlace: http://www.revista.unam.mx/vol.14/num12/art54/
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en la deteccién de las personas por tipo de discapacidad siguiendo la clasifi-
cacién utilizada por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) en
2010, se exploraron seis discapacidades: ceguera, debilidad visual, sordera,
debilidad auditiva, motriz o motora y multiple,sin entrar en caracteristicas
especificas, dada la complejidad que ello encierra. En ese momento nosotros
queriamos saber cuantas personas habia y en dénde estaban ubicadas, del
total de personas detectadas, 287 eran estudiantes, 406 académicos 266 eran
personal administrativo de base, confianza o funcionarios.

Como se puede ver en las graficas,en algunos de los grupos es mayor el
numero de hombres que de mujeres que asisten a la universidad ;Qué pasa
con las mujeres que presentan alguna discapacidad? Dado que la proporcién
de los alumnos que no presentan discapacidad es practicamente igual entre
ambos grupos.

;Como estaba distribuida esta poblacién? Los datos coinciden a nivel lo-
cal, nacional e inclusive internacional, la discapacidad que se presenta con
mayor frecuencia en las universidades, es la discapacidad motora o motriz.
Por otro lado vemos que el grupo mas numeroso es el de los académicos, en
este caso se presume que esa condicién mas que ser una discapacidad se
relaciona con el envejecimiento de la planta de profesores y dado lo anterior,
presentan necesidades especiales en movilidad y de tipo visual.
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En el analisis por grupos de discapacidad es importante mencionar que
se detecté un numero muy alto de personas con debilidad visual y que ello
puede obedecer a que se confunde la debilidad visual, atribuyéndola inclusi-
ve a las personas que utilizan lentes, ademas cabe aclarar que en lo general
existe desconocimiento de los tipos de discapacidad y como se presentan.

En grupo de los alumnos, observamos que la mayor parte presenta disca-
pacidad motora o motriz, esto por supuesto nos plantea preguntas sobre las
acciones que hay que realizar, sobre el tipo de estrategias que se tienen que
llevar a cabo para atender a este tipo de poblacién y asi con los demas.

En concordancia con los datos obtenidos se procedid a la remodelacién
de la DGOSE, ustedes deben saber que nosotros nos ubicamos en la zona
central de la Ciudad Universitaria(CU) y esta zona es Patrimonio Universal
de la Humanidad, por lo que no se pueden hacer modificaciones facilmente,
para ello se tienen que seguir una serie de procedimientos que no alteren las
caracteristicas por las que se otorgd esta distincién a la Universidad. En la
época que se construyé CU no se contempld la accesibilidad a los edificios,
asi, los pisos son irregulares, algunas pendientes son para desplazamiento de
carga y no de las personas con discapacidad, no hay suficientes barandales,
etc. Entonces hay una serie de areas que requieren de una atenciéon y esa se
tiene que hacer de forma planeada, respetando el entorno y apegados a la
normatividad.

Por lo tanto, para la implementacién de la unidad se realizé una evalua-
cion de nuestras instalaciones, asi como una revision de la informaciéon com-
plementaria en el tema de atencién a la discapacidad, de los servicios adicio-
nales que podemos ofrecer y de qué manera, de acuerdo con los programas
que realizamos en la dependencia, asi lo primero que se atendié fue el tema
de las condiciones fisicas de las instalaciones y de acceso a la informacién a
través de sistemas de electrénicos.

En la DGOSE colocamos unas rampas desmontables que no afectan el en-
torno, se hicieron adecuaciones a los banos, se amplié un cubiculo para que
pudiera darse una transicién adecuada en silla de ruedas, se comprdé mobi-
liario también adecuado para personas que asistan en muletas o con sillas de
ruedas; se acondicioné de manera que nuestros usuarios puedan desplazarse
en las mejores condiciones al igual que los demas.

Por otro lado la labor de la unidad no puede limitarse solo a un espacio
fisico, ya que los alumnos que hacen uso de nuestros servicios hacen su vida
escolar en sus escuelas, por lo tanto, si nosotros no tenemos una vinculacién
con las escuelas y facultades, estas no tendran el impacto sobre la poblacion
ni los beneficios para quiénes estan destinadas. Para esto se conformé un
Grupo de Enlaces entre la UNAPDI y las escuelas y facultades con el fin de
dar a conocer los acuerdos y las acciones que se deriven de los trabajos del
Comité Técnico, asi como mantener una comunicacién estrecha con ellas y
compartir informacién, experiencias y apoyos para la atencién de los alum-
nos con discapacidad y que en la medida de lo posible tengan cada una de
ellas se dirija a ofrecer servicios inclusivos.

Finalmente quiero destacar que la DGOSE ha impulsado la creacién de
Centro de Orientacién Educativa y Servicios Integrales en cada escuela o fa-
cultad que proporcionen a los alumnos, incluidos por supuesto los alumnos
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que presenten alguna discapacidad, los servicios en materia de orientacién
educativa que les permitan integrarse a la vida escolar en un ambiente nor-
malizado, dandoles informacién que contribuya a la satisfacciéon de sus ne-
cesidades y con esto poder apoyar su formacién profesional, facilitandoles a
su vez su incorporacién al mercado laboral.

El modelo del Centro de Orientacién Educativa (COE) cuenta con tres areas
de atencién, una de gestién y apoyo, otra de informacién y una de orientacion
especializada, gracias a esta organizaciéon a los alumnos se les proporciona
la informacién general de los servicios para los estudiantes; informacién es-
pecializada en materia de orientacion, gestion y apoyo para la obtencién de
una beca, la eleccién del servicio social o el registro en la bolsa universitaria
de trabajo, todos estos servicios estaran en la guia electrénica que antes men-
cioné. El sitio donde pueden consultar sobre los servicios y apoyos que ofrece
la unidad es http://www.dgose.unam.mx/COE/UNAPD]/.

Es importante comentar que desde que se inaugur6 la UNAPDI, hemos
ofrecido 64 servicios para personas con discapacidad, esto no es equivalen-
te al nimero de personas, significa que una persona pudo ser atendida en
diferentes areas. ;Qué es lo que motivé su visita? Tener informacién sobre
becas, conocer la oferta educativa, cambios de turno o de plantel, cursos de
orientacién vocacional para sordos, lugares dénde realizar su servicio social
pueden realizar, disponibilidad de estacionamientos, solicitud de barandales
de apoyo.

Cuando nos visitan, los alumnos son recibidos a la entrada de las insta-
laciones, en un moédulo con personal capacitado, que los atiende y canaliza a
las areas de su interés, una orientadora ha sido designada responsable de la
atencién y estara apoyando en cualquier situaciéon que se requiera.

Dada la importancia de contar en este servicio es muy importante que se
de a conocer entre toda la comunidad, para este propésito, hemos realizado
la difusion de la unidad a través de varios medios como en algunas insercio-
nes en gacetas, se han enviado mensajes a todos los alumnos de bachillerato
y licenciatura a través del sistema de enlace con la comunidad, por ejemplo
entre mayo y junio se enviaron en total 452,165 correos electrénicos para que
se conozcan los objetivos de la UNAPDI y nuestros servicios. Contamos redes
sociales en donde constantemente enviamos informacién de lo que hay al
respecto de la atencién para los alumnos con discapacidad.

Las acciones aqui presentadas resumen lo que hemos realizado y espe-
ramos que pronto se empiecen a concretar los proyectos que comprenden
acciones con un rango de mayor de impacto. Poner una rampa no necesaria-
mente resuelve una problematica, implica muchas cosas mas, es un paso so-
lamente para empezar cambiar otro tipo de situaciones que pueden ser mas
importantes, como es ofrecer una atencién de calidad con calidez y trato pro-
fesional a las personas con discapacidad para conseguir que la Universidad
sea un espacio de inclusiéon. Muchas gracias
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Quiero hacer un paréntesis y comentarles que soy madre de una persona con
discapacidad intelectual y ello ha sido un motor importante para ocuparme
en todo esto, aunque mi trabajo ha sido desde antes de que yo fuera madre,
empecé a trabajar y me interesé mucho lo que en algiin momento llamabamos
educacién especial y realmente se ha convertido en un proyecto tanto perso-
nal como profesional.

Les voy a hablar de manera general sobre las acciones que hemos realiza-
do en el Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad (CAD). Ustedes
se preguntaran porqué somos tantas las personas en esta presentacioén, y es
porque a lo largo del tiempo este programa se ha nutrido de la participacién
de nuestra comunidad universitaria. Me acompanan la maestra Elia Lazaro,
quien es Trabajadora Social y ella cre6 el Comité de Atencién a las Personas
con Discapacidad en la Escuela Nacional de Trabajo Social (CAD-ENTS),
Camerina Robles quien es académica de la Universidad y estd coordinando
el Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad en Filosofia y Letras
(CAD-FFyL), Jacqueline Atenco que viene de la Facultad de Ciencias Politicas y
Sociales(FCPyS) y ella también ha estado trabajando en el tema de discapacidad
y forma parte del Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad (CAD-
Politicas), la arquitecta Celia Facio que viene de la Facultad de Arquitectura,

ahi no se llama Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad, en
arquitectura han creado el Seminario de Arquitectura y Diseno Incluyente,
Esther Labrada quien estuvo con nosotros en la sesién pasada del semina-
rio, ella forma parte de CAD-UNAM, aunque su grupo de trabajo no se llama
Comité de Atencion a las Personas con discapacidad en Direccidén General de
Tecnologias de Informaciéon y Comunicacién (DGTIC), pero desde la DGTIC
ellos trabajan desde hace mucho tiempo en el tema de discapacidad; Claudia
Pena quien también forma parte de este grupo como representante de FES
Aragbn, en donde tampoco se llama Comité de Atencion a las Personas con
Discapacidad, pero hemos estado trabajando en esta tematica. Ahora se ha
anexado al CAD-UNAM Ruth Torres Ferndndez de la Facultad de Arte y Disenio
e Itzel Santiago de la Escuela Nacional de Musica y por supuesto Mirna Ortega
quien desde Difusiéon Cultural ha colaborado muy de cerca con nosotros.
Entonces todos somos un grupo y vamos a explicar qué es lo que hacemos.
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Antes de comentar como se crea el Comité de Atencién a las Personas
con Discapacidad quisiera resaltar que México es promotor de los derechos
humanos y que ahi desde la Convencién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad adquirimos el compromiso de ser un pais que promoviera y
respetara los derechos de las personas con discapacidad. Hay muchos trata-
dos de derechos humanos en donde se senala la atencién hacia las personas
con discapacidad, ya que no habia un respeto hacia esta poblacion,

Nosotros estamos conscientes del serio compromiso que México tiene
con las personas con discapacidad y en esta Convencién se enfatiza su de-
recho a la educacién y también se habla de que este abarca la educacion
en todos los niveles, sin embargo, vemos que la atencién a las personas con
discapacidad se da mas en el nivel basico de la educacién que en los niveles
superiores diluyéndose la posibilidad que las personas de este sector, lleguen
a los niveles superiores ain cuando esto esta establecido perfectamente en
la Convencién enfatizando en el hecho de que las instituciones de educacién
superior deberan hacer los ajustes razonables.
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También la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad
senala en el articulo 2 y en el articulo 6 que sigue existiendo discriminacién
hacia esta poblacién y que se debe trabajar en materia de accesibilidad en las
instituciones educativas y también ofrecer los apoyos didacticos, materiales
y técnicos para que las personas con discapacidad puedan transitar por estos
niveles en igualdad de condiciones que sus pares sin discapacidad, asicomo
ofrecer la capacitacién para los docentes en estos niveles.

En el articulo 6 se habla de proporcionar los materiales y ayudas técnicas
que apoyen el rendimiento académico y esto fijense que esta justamente fun-
damentado en esta vision social a la que Claudia nos hacia referencia hace
un momento; entonces necesitamos conocer cuales son las necesidades de
nuestra poblacién para que brindemos los apoyos y que realmente ofrezca-
mos una educacién de calidad, que no quede solamente de dicho, sino que
implique acciones.

En el movimiento de Vida Independiente fue en donde se gesté la idea
de “Nada para las personas con discapacidad sin las personas con discapa-
cidad”. Tenemos que tomar en cuenta a las personas con discapacidad para
conocer realmente sus necesidades y a partir de ellos podamos juntos ser
promotores de esos derechos humanos, a veces eso es un poco complicado
porque las personas con discapacidad se sienten que son relegadas y en otras
ocasiones estan a la expectativa para que no los sigamos haciendo a un lado
por lo que éste es un trabajo que tenemos pendiente y que tenemos que ir
incorporandolos en el Comité de Atencién a Personas con Discapacidad que
nos hace reflexionar sobre la necesidad de que sean ellos quienes promuevan
sus derechos.

Alan Hurst dice que las universidades son espacios sociales importantes
y los tenemos olvidados en materia de discapacidad, tenemos que trabajar
en las Instituciones de Educacién Superior (IES), generando los espacios para
hacer efectivo el derecho a la educacion. El Comité de Atencién a las Personas
con Discapacidad, nace en la Facultad de Filosofia y Letras y tiene una carac-
teristica especifica, surge de las necesidades de la poblacién con discapaci-
dad, ellos se acercaron a nosotros cuando vieron que habia un grupo traba-
jando sobre esta tematica y nos dijeron:
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“nosotros tenemos necesidades, no tenemos material, los
maestros no saben cdmo acercarse a nosotros como vincularse, te-
nemos que hablar con cada profesor para que sepa que tal vez tarda-
mos un poco mas en entregar los trabajos. En las bibliotecas también
requerimos un tiempo mayor para el uso de los materiales y una
serie de cosas...”

Entonces por eso se generd este Comité de Atenciéon a las Personas con
Discapacidad, atendiendo a las necesidades de ellos. Nosotros nos pregunta-
bamos ;Qué pasa con ellos?, ;Qué pasa con las rampas?

Hace un momento haciamos un comentario de nuestro salén, en ese re-
cinto vemos que estan las escaleras, entonces no hay una rampa de acceso
para las personas con discapacidad, afortunadamente la persona que esta
encargada del auditorio nos dijo si hay una rampa, pero esta por aquel lado.
Tienen que abrir esta puerta para que entren y hay un espacio para las per-
sonas con discapacidad, jQué bueno! Queremos hacerlo evidente, porque ya
les comentaremos que en la Facultad de Filosofia y Letras, gestionamos la
adaptacion de una rampa y nos dijeron que era dificil que se hiciera para un
solo evento, pero no queremos hacer rampas para eventos, queremos hacer
rampas para accesibilidad para todas las personas.
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Dijimos que hay muchas problematicas dentro de la Universidad, por
ejemplo, el ingreso, ellos tienen que adaptarse a las mismas condiciones que
las personas sin discapacidad, pueden entrar a la Universidad a través de tres
opciones: por pase reglamentado, por concurso a través del examen de selec-
cién o por anos posteriores al primero; sin embargo, nos encontramos qué
no existen politicas universitarias que permitan que pueda haber una parte
de este acceso, de esta inscripcién para personas con discapacidad, también
en las instalaciones en todos los sentidos, no sélo fisicamente, sino como ya
les decia, en cuanto a la evaluacién , el acceso a los materiales educativos y
dema3s, no existe.

Asi, podemos pensar que estan presentes, pero en realidad no son toma-
dos en cuenta, ya que se desconocen realmente sus necesidades y en ese sen-
tido lo que Claudia nos dice es que su presencia es vista aun desde la pers-
pectiva médico-asistencialista en donde enfatizamos mas en sus dificultades
que sus posibilidades y aqui tendriamos que enfocarnos en el conocimiento
de sus capacidades, de sus habilidades y de sus necesidades y también ten-
driamos que trabajar para que su egreso sea exitoso porque lo que hemos
encontrado en nuestros estudiantes es que desertan a mitad de la carrera o
que requieren no solo del tiempo curricular, sino del tiempo reglamentario
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que les otorga un tiempo mayor para poder concluir sus estudios y bueno
también hacer la vinculacién con el campo laboral, cémo se insertan ellos al
trabajo después de que se han formado académicamente, ya que después de
tener una carrera terminada, las Unicas posibilidades laborales son para las
personas con discapacidad motriz o visual en los call center, en donde toda
preparacion universitaria no se toma en cuenta.

También los trabajadores y el personal docente con discapacidad enfren-
tan en el terreno laboral muchas barreras.

La necesidad de trabajar en la formacién de toda nuestra comunidad para
que desde la perspectiva de posibilidades y de habilidades podamos dar otra
oportunidad a la poblacién universitaria con discapacidad, ya que hemos en-
contrado un trato de desigualdad e inferioridad.

En las conclusiones del Diagnéstico realizado por la Dra. Brogna del
Programa Universitario de Derechos Humanos (PUDH-UNAM) reconocemos
que hay muchas acciones en la Universidad pero estas son discontinuas y
desconocidas por nuestra poblacién, que no se desarrollan con un abordaje
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interdisciplinario, ni sectorial y que no hay evidencia de una asignacién pre-
supuestal porque se consideran que son tan pocos los estudiantes con dis-
capacidad en la universidad que no merece la pena hacer inversién en ellos,
sin embargo, yo cuestionaria ;Por qué son pocos? Porque de verdad hay pocas
personas con discapacidad o porque el acceso a la educacién superior se res-
tringe y se va haciendo un cuello de botella, escasos espacios institucionales
de estudio, pocos docentes conocedores de esta tematica desde perspectivas
interdisciplinarias,etc.

Por eso en CAD-UNAM tenemos como misién transformarnos juntos en
una universidad inclusiva, pero inclusiva que implique a todos los estudian-
tes, ese cambio en la cultura hacia la discapacidad desde todas las perspecti-
vas y desde todas la funciones universitarias y que partamos del conocimien-
to real de las necesidades de esta poblacién.

Para llegar a lo que Claudia Pena senala “Ser una institucién de vanguar-
dia que oriente a las personas en otras instituciones de educacién superior,
que tengamos un programa universitario de atencién a las personas con dis-
capacidad en todos los &mbitos y en todas nuestras funciones como univer-
sidad”.
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El ano pasado se cre6 la Unidad de Atencién a Personas con Discapacidad
(UNAPDI), lo que nos da mucha alegria ya que nuestros estudiantes con dis-
capacidad necesitan apoyos en la parte académica, social, laboral, y personal,
qué bueno que se abre esta unidad y ojala que podamos realmente unir los
esfuerzos para poder trabajar en la total inclusién de esta poblacién.

Nuestro principal objetivo es tener un programa que atienda de manera
transversal y multidisciplinaria a las personas con discapacidad.

Ahora estamos conformados de esta manera, tenemos estudiantes, la co-
munidad universitaria, las organizaciones de la sociedad civil que creemos
que son fundamentales, las autoridades y los profesionales que estamos tra-
bajando en esto.

Aqui les muestro de manera grafica como estamos conformados en CAD-
UNAM.

Como antes habia mencionado, esta la Facultad de Derecho que se inte-
resé en este proyecto en 2008-2009, FES Aragdn, Ciencias Politicas y Sociales,
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Descarga Cultura, el Instituto de Investigaciones Sociales presente a traveés
de una de sus investigadoras que tiene relacién directa con la discapacidad,
la Escuela Nacional de Trabajo Social, Filosofia y Letras, DGTIC y la Facultad
de Arquitectura

;Qué hemos ofrecido? Pues aqui lo veremos con cada una de las las po-
nentes que me acompanan en esta mesa. Todas nuestras expositoras van a
hablar de manera rapida de lo que hemos hecho, ya que estamos en la parte
de investigacién hemos trabajado mucho con asesorias a estudiantes sin dis-
capacidad acerca de la tematica desde esta mirada social se han publicado
articulos y se elaboré un diagnéstico.

En difusién y extension de la cultura, planeamos, realizamos y evalua-
mos dos jornadas y vamos por la tercera que al final de nuestra presentacién
les haremos la invitacién a que participen ustedes en el tema principal de
las jornadas que versara sobre inclusién y discapacidad. Hemos ofrecido ser-
vicios a estudiantes, a los trabajadores universitarios, queremos derribar las
barreras en nuestra comunidad y seguir sirviendo a la sociedad en general,
como una parte importante, como un compromiso universitario.
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Algunas de las imagenes son de trabajo fuera de la Universidad. Hemos
estado en formacién con docentes de otras IES.

Queremos eliminar las barreas de accesibilidad en todos los sentidos, en
la formacién docente, queremos trabajar, seguir trabajando en investigacién
y desarrollo tecnoldgico, trabajar para la extensién universitaria a través del
servicio social.

Tenemos un programa de servicio social multidisciplinario de manera
que todas las personas de las carreras tienen esta interrelacién con la disca-
pacidad pueda incorporarse y queremos vincularlos en el servicio social.

Hemos tenido algunos logros que ya les comentaba, pero también tene-
mos retos, aunque no quiero atiborrarlos con lo que ya nos habia hablado
Claudia Pena en formacién docente, en investigacién y en extensién univer-
sitaria

Y bueno esto que dice el profesor Hooking en relacién a la participacioén y
a la necesidad de que trabajemos en educacién es muy importante.

Le voy a ceder la palabra a mis companeras, vamos a empezar con la ar-
quitecta Celia Facio.

Celia Facio.

Celia Facio.

Como bien menciond la Doctora Alicia Lépez Campos, para la Facultad de
Arquitectura no se ha creado un CAD-Arquitectura pero estamos como si lo
fuéramos porque a través del Seminario de Arquitectura y Diseno incluyentes
se iniciaron las actividades que en materia de accesibilidad se desarrollaron
en la facultad. El seminario como una respuesta de la facultad, que tenia en
primera instancia la obligacién de atender el problema de docencia, y gene-
rar una materia que se pudiera incorporar dentro del plan de estudios de la
carrera y si bien no es una materia obligatoria es una materia que es un curso
selectivo, u optativo, que permite que una parte de la poblacién estudiantil,
tenga oportunidad de acceso a la capacitacién para generar espacios inclu-
yentes. Qué pena que esto no se ha podido hacer de forma obligatoria, pero
qué bueno que ya se ha dado este espacio.

Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad, CAD-UNAM



La Facultad de Arquitectura cuenta con cuatro carreras que son:
Arquitectura, Diseno Industrial, Urbanismo y Arquitectura de Paisaje, y de
alguna manera nuestro seminario ha incidido en tres de las cuatro areas,
aun nos falta Arquitectura de Paisaje pero si contamos con cursos selectivos
en las licenciaturas de Arquitectura, de Urbanismo y de Diseno Industrial y
desde ahi también vinculados con el Posgrado hemos tenido cierta presencia
a través de la maestra Taide Buenfil quien es parte también del Seminario de
Arquitectura y Diseno Incluyentes, y que tiene a cargo la materia en el pro-
grama de maestria en Arquitectura. En los otros programas de Posgrado, el de
Urbanismo y el de Diseno Industrial, si bien no existe una materia en espe-
cifico, si se tiene cierta colaboracién con estos programas y se han generado
tesis de posgrado en Urbanismo o tesis de posgrado en Diseno Industrial con
temas de accesibilidad.

Asi, el tema de accesibilidad se aborda desde la docencia, pero también
nos interesa la investigacién y es precisamente por este vinculo con el pos-
grado que se ha tenido oportunidad de participar en algunos proyectos en
donde se solicitan asesorias, se hacen evaluaciones diagndsticas y se incor-
poran resultados sobre propuestas de adecuacién - generalmente adecua-
cién- porque aqui en la Ciudad de México hablamos normalmente de espa-
cios construidos y eso implica corregir lo que ya esta construido. Lo ideal
seria que desde ahora en adelante siempre se tenga la previsién de generar
espacios incluyentes y no se tengan que corregir posteriormente, pensar en
adecuaciones es siempre pensar en espacios que probablemente no vamos
a poder hacer incluyentes al 100% porque precisamente hay limitacién de
espacio, y otras veces econdémicas, pero que podremos hacer que en alguna
medida tengan una accesibilidad razonable esto que ya hemos conocido en
algunos momentos.

Después, en el area de extension, se busca colaborar con otras instancias
y también siempre agradecemos todas las invitaciones que CAD-UNAM, des-
de Filosofia y Letras, nos hace para participar en los ciclos de conferencias,
en asesorias a otras facultades y en formacién comun de grupos, por parte
de instancias publicas tenemos requerimientos para asesorar a la poblacién
en la modificacion de espacios y muchas veces y aqui en México, esto lo sa-
bemos no es secreto, la arquitectura que se hace, la arquitectura habitacional
es de autoconstruccién o sea que no tenemos todavia la cultura de llamar
a un arquitecto y entonces mucha gente genera sus espacios, seguramen-
te con errores y precisamente en senalar y corregir los errores consiste esta
capacitacion que podemos dar a la poblacién en general, y no quiero exten-
derme mucho mas, la presentacién era para puntualizar estas tres areas de
incidencia de la facultad y el seminario, el seminario lo formamos personas
de la facultad de las diferentes areas, de Diseno Industrial, Urbanismo, de
Posgrado, de Arquitectura y generalmente nos estamos asesorando con ins-
tancias como Libre Acceso, Discapacitados Visuales, con instancias de la pro-
pia Universidad
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Hablamos de la Defensoria de los Derechos Universitarios también en
un momento, porque creemos que si hay una problematica que hay que
atender y sobretodo el objetivo principal es ser incluyente en todo sentido.
Con el Instituto de Investigaciones Sociales participamos en el Seminario de
Envejecimiento y Vejez y es otra oportunidad también para hablar de los pro-
blemas que se producen para la poblacidén en general, si hablamos de vejez,
no necesariamente hablamos de discapacidad pero si tenemos que reconocer
que somos diversos y que en esa diversidad la arquitectura puede incidir di-
rectamente para beneficio de muchas personas, muchas gracias

Bueno, las personas que integramos el seminario somos la Mtra. Taide
Buenfil Garza, el Arq.Javier Martinez Burgos, el MDI Mauricio Moyséen Chavez,
y una servidora, Arq. Celia Facio, con miembros fundadores. Recientemente
se integr6 al equipo la Mtra. Claudia ReyesLe damos la palabra a Jaqueline
Atenco.

Jaqueline Atenco

Buenos dias a todos, bienvenidos. Gracias a la Doctora Brogna por permi-
tirnos hablar un poco sobre lo que hacemos en cada una de las facultades que
integramos el Comité de Atencién a la Discapacidad y felicidades por este
seminario. Bueno, yo voy a hablarles un poco, antes de comentarles como se
instala el Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad en la facultad,
sobre los antecedentes que en materia tenemos y hemos venido realizando.
Bien, como la Doctora lo menciond estoy en la Facultad de Ciencias Politicas
y Sociales, esta facultad siempre ha tenido una presencia importante de estu-
diantes con discapacidad visual, ceguera, debilidad, y también discapacidad
motriz, entre otras.

Bueno, pues ahi estudié, ahi trabajo y a lo largo de mi vida, (primero es-
tudiantil y ahora académica) he visto, he convivido con los estudiantes, como
les comento, con discapacidad visual y motriz.

Desde 2003 dicha poblacién con discapacidad visual es atendida acadé-
micamente en los laboratorios de computo de manera personalizada, es decir,
los apoyamos, apoyabamos y los seguimos apoyando en sus investigaciones
en la red, tareas, lecturas, trabajos escolares, asi como en su traslado diario
dentro de la facultad.

Durante varios afnos la facultad no contaba con ningin software especia-
lizado para el apoyo de estos estudiantes. En 2006, la facultad implementd las
primeras acciones, principalmente en cuanto a infraestructura. Un ejemplo
fueron las “rampas”, las cuales no contaban con los estandares necesarios ni
con las medidas necesarias para el uso adecuado de las sillas de ruedas. Eran,
a lo mejor mas altas, sin embargo, ahi estaban. Eso en materia de accesibili-
dad.

Para 2006 se conforma el CAD-Politicas en nuestra facultad. A partir de
la participacién de Jorge Solache, estudiante de la Facultad con discapacidad
multiple (ceguera y motriz), como becario de un proyecto de investigacion
del Programa de Apoyo a Proyectos para la Innovacién y Mejoramiento de
la Ensenanza (PAPIME) coordinado por la Dra. Carmen Solérzano quien des-
afortunadamente ya no se encuentra entre nosotros; en el cual, una de las
preguntas de investigacién fue: ;Qué dificultades tienen los estudiantes al in-
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vestigar?, Jorge senald que uno de sus principales problemas al investigar era
el acceso ala lectura, como tener acceso a las lecturas de sus clases. Entonces,
parte del presupuesto de PAPIME fue adquirir un software especializado co-
nocido como notebook y bueno, la facultad dijo: “hay que tomar acciones en
eso. Se compro software especializado que es JAWS, programas magnificado-
res de pantalla e instalaron unas computadoras para darles servicio a esta
poblacién”. Actualmente la poblacién con discapacidad es aproximadamente
de 14-15 estudiantes contando trabajadores y profesores. Con todo esto, una
servidora junto con un grupo de estudiantes, después de haber entablado co-
municacién con la Dra. Alicia Lépez de la Facultad de Filosofia y Letras y de
CAD-UNAM vy tras haber visto las necesidades y problematicas que presenta
nuestra Facultad y muchas facultades en materia de discapacidad, decidimos
empezar a trabajar en la nuestra.

El Dr. Fernando Castaneda, dio el visto bueno y esto llevo a la aprobacién
para que se instalara ese Comité de Atencién a las Personas con Discapacidad
en la facultad el cual arrancé el 2012 y hasta la fecha los alcances que hemos
tenido como Comité de Atencién a la Discapacidad son: la elaboracién del
censo en la facultad ya que no existia, no existian registros sobre qué tipo de
discapacidad presentaban algunos miembros de la comunidad de la facultad.
Es asi como me di a la tarea de realizar el primer censo sobre estudiantes
con discapacidad, en el cual se registraron datos como: nombre, carrera, se-
mestre, tipo de discapacidad, software o herramientas que conocian para el
apoyo académico, principales necesidades académicas, contactos familiares,
etc. Desde entonces se ha venido realizando un trabajo con los consejeros
universitarios y estudiantes, desde su posicién, pues, impulsan un programa
de movilidad para persona con discapacidad. También, se continda brindan-
do atencién y seguimiento personalizado a cada uno de los estudiantes con
discapacidad que lo han requerido. Se ha sensibilizado a las autoridades para
la implementacion de infraestructura asi como para la construccién de los
sanitarios con discapacidad y bueno se han realizado las primeras y segun-
das jornadas en materia de discapacidad.

Préximamente como se menciond anteriormente se realizaran las ter-
ceras jornadas de inclusién y discapacidad. De igual manera, ahora con la
reforma a los planes de estudios, se ha conformado un grupo de académicos
para incidir en la inclusién de materias que incluyan temas referentes a la
discapacidad. Muchas gracias.

Mtra. Elia Lazaro

Muy buenos dias, gracias por la invitacién y por la oportunidad de compar-
tir en este espacio las acciones que lleva a cabo la Escuela de Trabajo Social,
empezaré por decirles que la escuela desde 1998 a la fecha trabaja la linea de
investigacién sobre discapacidad sin embargo, es en 2010 cuando se ponen
en marcha acciones sobre discapacidad dirigidas a nuestra comunidad estu-
diantil.

La primera actividad se enfocé al tema de sensibilizacién a los alumnos
por medio de mesas de trabajo, conferencias, cine debate y nuestras primeras
jornadas locales que se llevaron a cabo en el marco del dia internacional de
la discapacidad. Es en este evento cuando tuvimos la oportunidad de conocer
al personal del CAD en Filosofia, con quienes compartimos nuestros planes
de actividades a realizar sobre discapacidad y al coincidir con sus planes,
nos propusleron incorporarnos con ellos y formar el CAD-ENTS. Para ello nos
proporcionaron su proyecto el cual revisamos y aceptamos crear el CAD en la
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escuela, es asi que el ano 2011 presentamos a nuestras autoridades nuestro
proyecto como CAD-ENTS que fue muy bien recibido por la administracién en
turno y que a la fecha continta siendo apoyado por la actual direccién de la
escuela, quien propuso al H. Consejo Técnico de la ENTS la creacién del Centro
de Estudios de Investigacién Social en Discapacidad y Salud, centro que fue
inaugurado el ano pasado, y es en este centro donde se ubica el CAD-ENTS.

Entre las acciones que contempla nuestro plan de trabajo, estdn aquellas
dirigidas a la investigacién en la que realizamos un diagnoéstico a cada gene-
racion que ingresa a la escuela para detectar a los alumnos que presenten al-
guna discapacidad y darles seguimiento durante sus estudios. Desde el 2011
llevamos un censo mas organizado, esquematizado y en este ano vamos a
incluir al Sistema de Universidad Abierta SUAYED.

En docencia se estad disenando un diplomado dirigido a docentes, tam-
bién contamos con cursos y talleres sobre sensibilizacién que ya hemos im-
partido en las instituciones que nos lo han solicitado. Brindamos asesoria a
los alumnos en sus trabajos recepcionales como elaboracién de tesis, infor-
mes de servicio social y de experiencia laboral a nivel licenciatura y maestria
sobre la linea de discapacidad. Recientemente a uno de nuestros tesistas de
maestria le publicaron un articulo en una revista en Espana, lo que ha sido
satisfactorio para nosotros.

Otra tarea es la revisién del plan de estudios para identificar las materias
en que se debe abordar el tema de discapacidad.

En eventos, realizamos anualmente las jornadas locales, asi como tam-
bién participamos en las jornadas de CAD-UNAM. En cuanto a servicios brin-
damos atenciéon a los alumnos en el Centro ubicado en el Edificio C, que
dicho sea de paso es de reciente construccién y cumple con las normas mini-
mas del diseno universal, el edificio cuenta con rampas, elevador, banos para
personas con discapacidad.

También hemos brindado asesoria a la comunidad de la ENTS y a institu-
ciones que nos ha solicitado apoyo, como por ejemplo para hacer el diagnds-
tico de deteccién de alumnos con discapacidad, ultimamente nos han llegado
peticiones de organizaciones civiles, por lo que creemos que nos estamos
proyectando no solo en el interior de la escuela, sino fuera de ella también.
Aun cuando somos un equipo de 8 alumnos y yo Unica profesora que traba-
jamos en este proyecto.

Quisiera concluir mi participacién invitando a los presentes a formar par-
te de CAD-UNAM, creando su CAD local en sus instituciones y/o dependen-
clas, para hacer visible la discapacidad y colaborar con el fin de lograr que la
universidad sea una Universidad Incluyente, muchas gracias.
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Mi nombre es Esther Labrada, yo vengo de la Direcciéon General de Cémputo
y Tecnologias de Informacién y Comunicacién (DGTIC), especificamente de la
Unidad de Investigacion y Desarrollo e Innovacién (UNIDI).

Voy a describir las acciones realizadas en el marco del proyecto TIC para la
inclusién, presentado formalmente el 3 de diciembre 2010, Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad. Puntualizaré en los servicios con los que
cuenta, asi como las metas a alcanzar.

El proyecto, TIC para la inclusién, tiene como objetivo innovar en tecno-
logias que promuevan la inclusién de personas con discapacidad en los am-
bitos social y laboral, asi como capacitarlas en el uso y aprovechamiento de
las TIC. Inicia con la inauguracién del Aula-Laboratorio de innovacion para
personas con discapacidad.

El trabajo previo a la inauguracién llevé aproximadamente afio y medio.
Consistié en estudiar, colaborar, identificar, evaluar, adaptar, entre otras co-
sas. Se trabajo mucho con la accesibilidad de los espacios fisicos, porque asi
como muchas de las entidades de la UNAM son dificiles para el transito y mo-
vilidad de personas con discapacidad, asi era nuestra dependencia. Por otro
lado, a partir de este proyecto se han creado algunos servicios: infraestruc-
tura adaptada, difusion, capacitacion, asesorias y desarrollo de tecnologias.

En el caso de la infraestructura adaptada se cubri6 la necesidad de un
elevador que permitiera a las personas con discapacidad motriz llegar a las
instalaciones y acceder a los servicios principales que tiene la dependencia.
Se hicieron rampas, se recuperaron espaclos para cajones de estacionamien-
to, se adapté el interior del auditorio y se colocd una puerta de acceso directo.

La implementaciéon del Aula-Laboratorio de innovacién para personas
con discapacidad, implicé el estudio del espacio, la distribucién de los mue-
bles y el equipamiento para promover la autonomia de las personas. Asi la
distribucién al interior del aula permite la movilidad y desplazamiento.

Las luminarias son adecuadas para que personas con cierta disminucion
visual trabajen en la pantalla de una computadora sin gran fatiga visual. Las
mesas son ajustables en altura, se puede adaptar la altura a personas de talla
baja o si la altura de una silla de ruedas es mayor por su diseno, también se
puede ajustar.

La distribucién espacial de los 12 equipos de cémputo es perimetral, con
lo que se dispone de un espacio central amplio para la movilidad y autono-
mia de las personas. A diferencia de la distribucién, normal, en hileras y con
poco espacio de las aulas de capacitaciéon en computo.

Las computadoras fueron donadas por IBM. Son equipos fisicamente con-
vencionales, es decir no tienen ninguna adaptacién especial. En cuanto al
software tienen instalado el sistema Accessibility Works o A Works de IBM,
orientado a facilitar el uso Internet con el navegador Mozilla a personas con
debilidad visual. El sistema permite la configuracién del entorno, establece
cambios en el tamano y color del cursor para generar mayor contraste y me-
jor visibilidad de la informacién. Los elementos graficos se pueden agrandar
al roce. Hace audible la descripcién etiquetada de las imagenes, si cuentan
con ella. Tiene un control de volumen, entre otras cosas.
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Otro recurso para el aula es el teclado Intellikeys, se trata de un dispositivo
fisico, como un teclado grande, con funciones especificas segiin la actividad
a realizar. Cuenta con plantillas intercambiables que simulan las teclas. De
esta manera la persona navega en Internet, escribe, usa la calculadora o sim-
plemente desplaza el mouse. El dispositivo facilita el trabajo porque abrevia
ciertos comandos o funciones como son el doble clic, el .COM o .MX, la calcu-
ladora, etc.

Un recurso mas es el SmartNav, dispositivo que sustituye el ratén de la
computadora, permitiendo el control del puntero mediante la cabeza u otra
parte del cuerpo. Consiste en una camara de rayos infrarrojos que identifica
una etiqueta previamente adherida al cuerpo o a un objeto, controlando el
cursor en pantalla, conforme la direccién en que registre el movimiento de la
etiqueta por disposicién de la persona. Practicamente ayuda a las personas
con problemas motrices que no pueden controlar un mouse.

El segundo servicio es el de difusién en el tema. Se implementd un ciclo
de conferencias permanente en el cual se van abordando los distintos te-
mas e investigaciones que se hacen en este campo. Este ciclo de conferencias
nace en el 2011 y se ha mantenido a lo largo de estos anos. Son conferencias
mensuales a excepcién de los meses en los que sabemos que seria muy com-
plicado por las actividades propias de la Universidad, como enero, febrero,
julio, agosto y a veces septiembre. La que hemos tratado de mantener en lo
posible es del 3 de diciembre que es el Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad.

En un principio, a las conferencias llegaban tres, diez o quince personas.
En la actualidad asisten aproximadamente 30, entre ellas personas con dis-
capacidad. Tenemos la desventaja de que en algunos casos, estas personas
requieren apoyo para acudir a estas platicas, quiza es por eso que vemos tan
reducida su asistencia. Otro aspecto que debemos comentar es lo dificil que
es encontrar a ponentes que trabajen en el tema de la discapacidad, ya sea
haciendo investigacién, desarrollo, prototipos, etc. A través de la pagina de
Facebook: “Inclusién Conferencias”, se pueden informar sobre el ciclo de con-
ferencias.

Algunos ejemplos de las conferencias que hemos tenido, es el de Indra,
una empresa que desarrolla tecnologias y dispositivos, en colaboracién con
universidades y actualmente con el Instituto Politécnico Nacional. Los estu-
diantes realizan investigaciones de tesis y crean prototipos. La empresa los
apoya promoviendo la propuesta, y hace viable el desarrollo tecnolégico. Los
mismos estudiantes del Politécnico han colaborado con conferencias para
este ciclo. Otro tema fue el titulado Cambio de paradigma en el deporte adap-
tado donde DGADYR especificé los tipos de deporte que ofrece la UNAM para
personas con discapacidad, la calidad deportiva de los representantes y la
importancia del trabajo profesional orientado al tema. También tuvimos a la
DGOSE presentando la Unidad de Atencidén para Personas con Discapacidad.

Otro servicio es la capacitacién. Inicialmente nos interes6 dar una capa-
citacién interna ;Como podriamos trabajar en el tema si nosotros mismos
no conociamos o no estabamos sensibilizados en ello? Cubrimos esa falta de
informacién organizando cursos dirigidos a directivos y administrativos de
nuestra dependencia. Lo hicimos asi porque era claro que sin ellos no avan-
zariamos. Fue todo un éxito, se logrd sensibilizar a un tercio de la poblacién

Acciones en la DGTIC en la docencia, investigacién y extensién sobre discapacidad.



de la DGTIC. Gracias a ello, el personal se interesé en el tema y hasta la fecha
seguimos teniendo el apoyo de los companeros para atender a las personas
con discapacidad.

La capacitacién se orienté al equipo que se constituiria especialmente
para el desarrollo de tecnologias. Se les dieron cursos de sensibilizacién para
que conocieran las caracteristicas, condiciones y vida de las personas, los
tipos de discapacidad y las formas de atencién y trato para cada una. Se mos-
traron herramientas, dispositivos y objetos que ellas utilizan en su vida coti-
diana.
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Los cursos fueron impartidos por profesionales en el tema, algunos con
discapacidad, como Hilda Vazquez a quién algunos de ustedes han de cono-
cer. En estas imagenes se aprecian algunos ejercicios que tuvimos que reali-
zar para generar empatia con ella y conocer mas o menos las condiciones de
su dia a dia.

Se impartieron cursos de Lengua de Senas Mexicana, al equipo y a algu-
nos colaboradores de Discapacitados Visuales I.A.P.

Se contd con la participaciéon de la empresa Asesoria, Informatica y
Discapacidad que impartid cursos para el desarrollo de materiales educativos
para la discapacidad visual, motriz y motora. Esa capacitacién se extendid
al publico en general, asistiendo rehabilitadores, maestros, capacitadores y
padres de familia de distintos estados de la Republica Mexicana. Asi tuvimos
la oportunidad de relacionarnos con ellos para conocer las actividades que
realizaban y las necesidades que tenian; fortaleciendo el conocimiento del
equipo de trabajo, al conocer experiencias en distintos niveles y con distintas
problematicas sobre el tema.

Se organizd una pequena capacitacién orientada a personas con disca-
pacidad a quienes se les dié a conocer distintos softwares libres que previa-
mente habiamos evaluado y seleccionado, considerando que podria serles
de utilidad. Asi los participantes nos apoyaron a evaluar el software con sus
comentarios. Quedando claro que debemos involucrar a las personas con dis-
capacidad porque son ellas las que nos dan linea sobre sus necesidades y
posibles soluciones tecnolégicas. Hasta este momento nos mantenemos en
esa postura.

A lo largo de estos anos hemos adquirido muchas experiencias. Por ello
la asesoria la consideramos un servicio. Hemos tenido tropiezos de los cuales
hemos aprendido enormemente. Por lo que de forma abierta, compartimos
esa informacién. Deseamos transmitir este conocimiento a quien lo requiera
para implementar areas de capacitacién, evaluacién de tecnologias o cual-
quier otro servicio. Quien requiera conocer sobre el trato a las personas, esta-
mos abiertos para apoyarlos.

Brindamos asesorias personales. Tenemos el caso de una persona que no
podia mover méas que un dedo y su cabeza, nos buscé con la intencién de co-
nocer la herramienta SmartNav, que sustituye al mouse. El es dibujante y en
ese momento requeria hacer uso de la computadora para comunicarse con
sus clientes. Ademas de que deseaba explorar el dibujo dentro de la pantalla.

Tuvimos otro usuario pequenito, de ocho anos, sin miembros superiores
ni inferiores. El utilizaba una computadora personal, que manipulaba con la
barbilla. Su interés era probar el SmartNav. Le colocamos una etiqueta en en
su frente y evidentemente esta adaptacién le facilitd el uso de la computado-
ra.

Estas experiencias, son las que deseamos compartir, porque no solo es
comentar la asesoria, sino el trato y las expectativas de las personas. Lo ideal
es intercambiar ideas para que todos mejoremos y ampliemos las posibilida-
des de colaboracion.

Se brind6 asesoria a una persona con debilidad visual en el uso de herra-
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mientas especificas, necesarias para el analisis de informacién de su tesis de
posgrado. La asesoria durd aproximadamente un ano. Finalmente logré titu-
larse, es el caso de éxito que tenemos.

Respecto al servicio para desarrollo de tecnologias, ha sido primordial
conocer las problematicas que viven quienes atienden o dan servicio a las
personas con discapacidad. Con ese interés implementamos un foro de ana-
lisis sobre problematicas en el tema de la discapacidad. Lo hicimos extensivo
a la comunidad universitaria que conociamos, pocos en aquél entonces. Nos
reunimos con ellos y hablamos sobre las vivencias en el dia a dia. Se identi-
ficaron las problematicas y planteamos posibles soluciones considerando la
viabilidad para ser atendidas mediante tecnologias. Fue un ejercicio reflexivo
sumamente interesante mediante el cual, se identificaron 51 problemas; 17
de ellos con posibilidades para ser atendidos con recursos tecnoldgicos

Posterior a esta primera identificacion, se analizaron las problematicas,
pero ahora con el equipo de expertos en tecnologias, logrando establecer tre-
ce propuestas de innovacién. A la fecha algunas se encuentran en prototipo,
otras en espera de ser desarrolladas.

Si ustedes estan interesados en desarrollar alguna tecnologia para solu-
cionar problemas especificos conocidos, con todo gusto lo platicamos o apo-
yamos para su desarrollo.

También estamos trabajando en el sitio web del proyecto, en el cual va-
mos a tener una serie de secciones donde hablaremos de los servicios, de los
ciclos de conferencias para su difusion. Se dara informacién sobre el analisis
de software y hardware que hemos hecho hasta la fecha y que atiende a las
necesidades de las personas. Tendremos una seccién para promover tecno-
logias donde las personas de cualquier entidad o de cualquier universidad,
puedan aportar. Otra seccién es la de comunicaciéon, donde invitariamos a ex-
pertos en el tema para que aporten informacién de actualidad. Asi mismo, se
brindara informacién a personas que necesiten algun tipo de atencién y ase-
soria tecnologica. Nos gustaria mucho también tener una seccién de noticias
donde se le de visibilidad a cualquier evento o capacitacion sobre el tema, por
supuesto mostrando lo que se estd haciendo en la UNAM.

Relativo a los logros, es pertinente mencionar la vinculacién con mu-
chas entidades, en esta grafica solamente se muestran algunas, hemos tra-
bajado por supuesto con CAD-UNAM, con la Facultad de Filosofia y Letras,
con la Escuela Nacional de Trabajo Social, con Arquitectura, con la Direccién
General de Actividades Deportivas y Recreativas, con la Direccién General de
Bibliotecas, con la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales, con la DGOSE, con
la Universidad Panamericana, con la Biblioteca Nacional, con el IMSS, con
Libre Acceso, con Vida y Diseno, con la empresa AID y con Discapacitados
Visuales IAP.

Otro de los logros que me llena de orgullo, es la publicacién de una edi-
cion de la Revista Digital Universitaria conocida como RDU, con el tema TIC y
discapacidad, en la que colaboré como co-editora. Fue publicada en linea en
diciembre del 2013. Resulté muy interesante y satisfactorio el trabajo realiza-
do porque ha significado una experiencia distinta. Recibimos por ello muchas
felicitaciones. Una de ellas vino del director de la revista, en ese entonces
Agustin Lopez Munguia, para felicitarnos por haber abordado el tema ya que
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era la primera vez que la Revista Universitaria Digital lo presentaba. El enlace
para consultarla es: http://www.revista.unam.mzx/vol.14/num12/editorial/

Me gustaria que pudiésemos mantener la edicién anual del tema con la
colaboraciéon de todos ustedes. Si alguien estd interesado acérquese y lo pla-
neamos, para dar visibilidad a lo que estamos haciendo. No importa desde
que enfoque lo estén tratando, siempre es relevante dar a conocer lo que es-
tamos haciendo al interior de la UNAM.

Consideramos la incorporacién de la DGTIC como miembro del Subcomité
Técnico para la Atenciéon de Persona con Discapacidad de la UNAM, especifi-
camente sobre la prestacién de servicios como otro logro relevante.

En resumen, les he hablado de cinco servicios: la infraestructura adap-
tada para atencion a las personas con discapacidad; la difusion de la cultura
en el tema para difundir la investigacién, propuestas de innovacién y sensibi-
lizacién; la capacitacién, ofertando diplomados y cursos con lineas de espe-
cializacién orientados por supuesto a todo el publico en general pero con las
caracteristicas adecuadas para incluir a las personas con discapacidad; las
asesorias en tecnologias en general y por ultimo, el desarrollo de tecnologias,
identificando las problematicas especificas y proponiendo alguna solucién
tecnolégica al respecto.

Las metas que tenemos son: armar una red colaborativa entre las diversas
entidades universitarias, siendo claro que este seminario serd fundamental
para lograrlo; crear programas de capacitacién tecnolégica para integrar a las
personas con discapacidad en los diversos cursos de la DGTIC y sus centros
de extensidn; identificar las necesidades de asistencias tecnoldgicas y desa-
rrollarlas, con la idea de fortalecer los esfuerzos de diversos organismos de la
UNAM en la materia; asi como producir recursos tecnolégicos de innovacién
para la discapacidad que mejoren la calidad de vida de las personas.

También queremos promover el Aula-Laboratorio de Innovacién para la
creacién e implementacion de cursos, investigacién y desarrollo.

Es de gran importancia el trabajo académico, por lo que una de las finali-
dades es abrir espacios para la publicacién, exposicién de avances, necesida-
des, investigaciones, etc., y todo lo relacionado al tema, ademas de coordinar
el trabajo con grupos de la misma Universidad y externos que nos permitan
seguir creciendo.

Eso es todo. Gracias.
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Para hablar de mis primeras aproximaciones a las categorias indigenas sobre
el cuerpo discapacitado quisiera contextualizar un poco. Hace 13 anos que
llegué a la Sierra Negra, en el sureste poblano, los nahuas me ubicaron en
una de sus tantas categorias ontologicas, las cuales se definen a partir de una
combinacién de cualidades y competencias.

Para ellos, los mestizos, xinolla, para la mujer, kixtiano para el hombre,
somos un grupo de seres, aparentemente humanos, ya que carecemos de
algunas cualidades, por ejemplo: no formamos parte de un nucleo parental
nahua, ni sanguinea ni mediante el compadrazgo, nuestra alimentacién es
vista como una version inacabada de la suya, en tanto no comemos la canti-
dad suficiente de tortilla. Estando en la sierra somos, por lo general torpes al
andar y no hablamos nahuatl.

Con el paso del tiempo, cuando estableci mi primera relacién por medio
del compadrazgo, hace diez anos, dejaron de llamarme xinolla, para entonces
ya podia entender algunas frases en su idioma y producir otras. Digamos que
me volvi un poco nahua. Fue como si comenzara a ser paulatinamente un
verdadero ser humano, pues serlo no es una condicién dada, es una condi-
cién que se construye.

Apuntando hacia lo anterior, tenemos el caso de los mazatecos, grupo
étnico vecino a los nahuas. Desde el punto de vista de estos ultimos, los ma-
zatecos entienden el lenguaje de los guajolotes. Lo que significa que produ-
cen sonidos, pero no hablan. Su lenguaje no es precisamente humano. Esa
separacién ontoldgica, ocasiond que durante mucho tiempo estuvieran pro-
hibidos los matrimonios entre ellos y el inico matrimonio de jovenes que lo
hizo tuvo un hijo albino. Eso les confirmé a los abuelos porque no debian de
suceder.

Todo esto, que en su momento eran datos aislados, cosas que yo no veia,
fueron tomando sentido hace dos anos cuando empecé a recapitular las co-
sas. En suma, de todo lo anterior, nos tenemos que quedar con una idea ini-
cial: para los nahuas como para otros pueblos indigenas, las personas no na-
cen siendo humanos, se hacen humanos.

Cuando entré a trabajar a la Universidad de las Américas Puebla plantee
la posibilidad de entender el conflicto entre la nocién indigena y la nocién
juridica de persona. Durante ese periodo recordé cuando un dia en el pueblo,
caminando con algunos de los ninos, vimos por la ventana a una nina con
Trisomia 21. Su reaccién fue decirme: jNo la veas! Al preguntarles el porqué,
me dijeron que estaba loca.

Para los nahuas la locura es un concepto muy amplio, generalmente es
consecuencia de que se ha perdido su espiritu (tonalli). Cuando esto sucede, es
necesario recuperarlo, pues de no hacerlo la persona dejara paulatinamente
de ser humana. Empezard a comportarse de otra manera, fundamentalmen-
te como animal. Esta persona dejard de seguir el canon social establecido:
correra hacia el monte, donde ningiin nahua habita, comera tierra, gritara y
desconocerd a sus familiares, dejando de identificar y de identificarse con el
grupo social al que pertenece, rompe los lazos que lo han humanizado. Asi
como yo en un inicio, cuando no pertenecia y me fueron construidos dichos
lazos para impulsar mi humanizacién. La locura, la falta de ese espiritu, que
es cualidad exclusiva de los seres humanos, anula la existencia social del su-
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jeto volviéndolo ajeno.

En el caso de la nina, el peligro que corria al mirarla es que “su locura” se
me contagiaria. Si pensamos que la persona es una categoria construccional,
el cuerpo no es un objeto estable, por el contrario es sumamente proteico. Mi
cuerpo, como todos los cuerpos, era susceptible al cambio. Vincularme con la
nina, podria vincular mi cuerpo con el suyo. Su condicién impactar a la mia.
No asi en sentido inverso.

Otra situacién que dirigié mi mirada al tema que ahora me ocupa fue
cuando unas estudiantes que trabajaban en la zona alta del municipio se en-
contraban particularmente conmovidas por haber visto a un nino pequeno
convivir con un gato. Con él comia y estaba practicamente todo el tiempo.
Nunca supieron a ciencia cierta qué tenia, sabian que no podia mover las ex-
tremidades inferiores, pero no si podia hablar. Entre las cosas que vieron fue
que era alimentado con una tortilla semi-cocida y de gruesa manufactura.
Este acto més que ser pensado como una accién de maltrato, es un dato que
nos permite entender un poco mas sobre como son pensadas las personas
con algun tipo de discapacidad, pues los nahuas, al igual que los mazatecos
y otros grupos indigenas, posee un cédigo ontoldgico-alimentario para cada
tipo de sujeto, mismo que observamos en las formas de comer maiz. El maiz
nixtamalizado, principalmente como tortilla, es el alimento humano por ex-
celencia. Los muertos, por ejemplo, comen maiz, pero fermentado, ya sea en
tamales o atole que son ofrecidos en la fiesta de Todos Santos. Los animales
domeésticos como pollos y cerdos, comen maiz, pero nunca cocidos. Los pe-
rros, por el contrario, comen maiz semi-cocido, en forma de tortillas de grue-
sa manufactura, justo como la que se le ofrecié a aquél pequeno, pero los pe-
rros, al menos para los adultos, no son un animal cualquier. Es un animal que
trabaja, acompana a los hombres a la milpa, a cazar y cuida el hogar. Ademas,
es el animal que dirigira el alma de los difuntos a su nueva morada.

Y fue asi, como todos estos datos, aunados con el trabajo que habia rea-
lizado con un curandero ciego y una curandera que habia perdido la movili-
dad a causa de la diabetes, fueron tornandose antropologicamente relevantes
para mi. Inicié una busqueda bibliografica relacionada con la discapacidad en
contextos indigenas y practicamente no encontré absolutamente nada. Esto
me llevo a cuestionarme, también, por qué los antropdlogos no hemos hecho
nada con respecto al tema. Revisando nuevamente mis datos, me di cuenta
que la discapacidad, como yo la entendia en ese momento, no tenia nada qué
ver con la forma en que los nahuas la conceptualizan.

En la busqueda de informacién, contacté a Olga Montufar, quien me dijo
que estaba haciendo unas cosas. Luego supe del trabajo Pina Palmera, del
Seminario de la doctora Brogna y fue aqui donde me recomendaron el libro
de Arturo Rocha.

Desde ese momento mi cabeza se llené de preguntas: ;Por qué antropo-
légicamente no habia practicamente nada sobre el tema?, ;Cuales eran los
limites de las practicas culturales en el tema de la discapacidad en nifios in-
digenas?, ;Qué tantas posibilidades tenia de intervenir en beneficio de aquel
nino mazateco?, e inmediatamente las preguntas mas dificiles moralmente
para mi:;Se deben respetar todas las practicas culturales de los pueblos indi-
genas? ;Cudles si? y ;Quién las define? Ademas, ;Por qué unas si y otras no?
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Fue asi, cuando hace dos anos decidi generar un proyecto de investiga-
cién pertinente socialmente. Y pertinente socialmente porque no estoy dis-
puesta a gastarme el dinero mientras en mi pais 50% de la poblacién esta en
condiciones de pobreza. Eso me genera un terrible compromiso social. Pensé
en realizar una investigacién que ademas de la pertinencia social fuera com-
patible con mis intereses sobre la ontologia indigena. Aparecieron frente a mi
los ninos y las ninas quienes padecen una cuadruple discriminacién: ser in-
digena, ser pobre, ser nino o nina y tener una discapacidad; habia encontrado
el grupo perfecto con quien trabajar.

Después recibi dos financiamientos, una beca de la Academia Mexicana
de la Ciencia y un Proyecto de Ciencia Basica del Consejo Nacional de Ciencia
y Tecnologia (CONACyT). Haber trabajado en la Sierra desde hace tantos anos,
me va a permitir acceder a esos ninos que estan detras de las cortinas, ence-
rrados, o escondidos. No sélo los que van a la clinica, porque esos ya salieron
a laluz. Los que a mi me interesan son aquellos que estan escondidos, que no
han sido registrados porque tienen una discapacidad.

Mi proyecto tiene tres etapas: En el corto plazo, y con base a la reco-
mendacién que en 2006, le hizo al Estado mexicano la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU), generar informacién fidedigna sobre el nimero de
ninos indigenas con discapacidad. Para ello hay que determinar qué es para
los nahuas y mazatecos de la Sierra Negra la discapacidad. En el mediano pla-
zo pretendemos replicar el ejercicio en los municipios de la Sierra Negra, para
finalmente en largo plazo identificar las categorias indigenas vinculadas con
la discapacidad, la nocién de normalidad, de persona, de discapacidad, y en-
tonces promover la inclusién de estos ninos. Yo he visto decenas de personas,
de ONGs, de universidades que van y hablan con las senoras, suben al nino
dos minutos a la silla, le limpian la carita, pero cuando se van, los vuelven
a poner donde estaban, porque lo hay de fondo, esas categorias que quiero
desentranar, son la verdadera causa de sus acciones. En este momento, no
me interesa definir si los nahuas de la Sierra Negra poseen un paradigma tra-
dicional para entender la discapacidad, sino qué define sus acciones, en qué
medida conciben la humanidad de las personas con discapacidad, qué ven y
en qué piensan cuando ven un cuerpo discapacitado.

La trayectoria ontolégica nahua

Con base a lo anterior y teniendo en cuenta que tendriamos en men-
te que para los nahuas las personas no nacen siendo humanos, sino se ha-
cen humanos, podemos decir que su ontologia es de tipo construccional y
no creacional. La trayectoria ontolégica de Occidente elige una via diferente,
pues los seres humanos nacemos siéndolo y asi morimos. Nuestras modifica-
ciones siempre suceden con respecto a esa condicién. Son cambios de edad,
de tamano, peso, género, pero nunca de especie.

Para los nahuas, el cuerpo no es estable. A los tres meses de embarazo,
lo que la madre tiene en su vientre es un sapo, si va a ser nino y una rana si
es nina; y este proto-ser estad absolutamente expuesto a las condiciones del
exterior. Cuando llega una de las almas nahuas, el tonalli, ésa que se pierde y
ocasiona la locura, la madre sabe que potencialmente dara a luz a un nino
o nina, pero no lo puede asegurar. Cuando nace, la forma del cuerpo es un
tanto humana, pero dada su alimentacién no lo son cabalmente. Por esta ra-
zon se les llama, hasta el momento en que sean bautizados, ayotsintli o xantil.
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Ayotsintli significa calabaza tierna, mientras xantil es el nombre que se les da
a los antepasados. Estos nombres otorgan informacién sociocultural digna de
tomarse en cuenta, no son sélo etiquetas o metaforas sino interpretaciones
sociales sobre su condicién. El primero de estos nombres deriva de que a esa
edad los menores se alimentan sélo de leche, su cuerpo es acuoso. En €l hay
marcas de ello, pues la fontanela -llamada “su agiiita”- no ha solidificado aun.
El segundo nombre, lo comparten con los antepasados, los antiguos nahuas
que fueron llamados gentiles por no querer recibir la bendicién de dios.

Con el bautizo, los ninos adquieren un nuevo estatus social y ontologico,
se les asigna un nombre propio, consumen por primera vez maiz cocido en
forma de atole y sal. La sal, para los nahuas, es el condimento humano por
excelencia, altamente apreciado por ellos, pero rechazado por los xantil, los
espiritus de la naturaleza y los brujos. Todo alimento humano debe estar con-
dimentado con sal.

Los cambios alimentarios y de asignaciéon de nombres, suponen cambios
en los roles sociales de los sujetos. Por eso fue tan importante cuando dejaron
de llamarme xinolla, por ejemplo. Desde muy pequenos, apenas cuando cami-
nan de manera independiente, los ninos y las ninas deben ocuparse de algu-
na labor doméstica. Cuando la economia familiar lo permite, iran a la escuela,
pero deberan desempenar un trabajo para el bien de la familia: recoger lefia,
barrer el patio, cuidar a sus hermanos, entre otras muchas posibilidades. El
trabajo para los nahuas no es un castigo, es una actividad que humaniza.
Independientemente de que sea necesario desde el punto de vista econdémi-
co, 0 no, los ninos irdn a trabajar a la milpa de su padre, mientras las ninas
aprenderan labores relacionadas con el ambito del hogar. Una de las formas
en que las mujeres mayores explican la homosexualidad masculina es porque
el padre no tiene tierras donde ensenar a trabajar a su hijo varén, por lo cual
el aprendizaje lo adquiere en un entorno no masculino, ocasionando que su
hijo, dirija sus intereses, tanto sexuales como sociales, al ambito femenino.

Cerca de los 16 anos, mujeres y hombres inician el transito hacia la vida
en pareja. Los jévenes han empezado a tener relaciones de noviazgo, sin em-
bargo, esto no era frecuente hace diez anos. Con el matrimonio, la condicién
humana empieza a ser mas estable. La reproduccién es esencial. Cualquier
anomalia en cuestiones de fertilidad pondra en duda a la nueva pareja. Con
la llegada de los hijos el ciclo inicia de nuevo. La joven pareja debera procurar
que el producto que crece en el vientre femenino se convierta paulatinamen-
te en un verdadero ser humano, es decir, en un nahua.

Los ninos y ninas con discapacidad.
La trayectoria ontolégica “inconclusa”

Sabemos que uno de los principales problemas con respecto a la discapaci-
dad son los estigmas sociales que se producen alrededor de ella. Las conse-
cuencias de ello son personas escondidas, mal alimentadas y abandonadas.

La historia de la defensa de los derechos de las personas con discapaci-
dad, nos ha ensefiado que ésta, la discapacidad en si, es producto del entorno.
En el caso de los ninos indigenas, su entorno esta construido de una serie de
argumentos culturales que explican las formas en que son tratados. No quie-
ro decir que son formas que deban justificarse, sino entenderse para que una
vez logrado esto podamos incidir de manera efectiva, pues si argumentamos
que se estan violando los derechos humanos, esto no coincide con el concep-
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to nahua de lo humano, pues como hemos visto es un tanto diferente a aquél
sobre el cual se consolida el edificio juridico de Occidente.

Cuando un nino con discapacidad nace, especificamente si se trata de
una discapacidad motriz, la busqueda de las causas es inmediata y siempre
es una accién negativa la que ha dado como consecuencia la confeccién de
un cuerpo “anémalo”. Este pequeno cuerpo ha sido conformado con acciones
que socialmente son sancionadas: violaciones, incesto, brujeria, infidelidad,
intentos de aborto, relaciones sexuales con personas con discapacidad, entre
otras tantas. Si pensamos en el aspecto construccional de la ontologia nahua,
siempre hay un peligro latente de convertirse en el otro, por ello, se niegan
rotundamente a establecer relaciones de algtn tipo con estos ninos y sus fa-
miliares.

Los padres no encuentran persona alguna que desee bautizar a su hijo. Al
no bautizarse este nino no puede crear los lazos sociales que permiten con-
formar su humanidad. Sin bautizo no adquirird un nombre propio y no sera
registrado oficialmente tampoco. La anomalia propia de esta etapa no podra
ser modificada y sin acciones sociales que lo realicen, quedara fijada en su
cuerpo. Su estatus ontolégico se detiene, de ahi que en su légica nunca pue-
dan ser vistos como adultos. Su condicién es siempre la de un nino pequeno,
cuyos lazos sociales se reducen a su nucleo familiar inmediato.

El resto de las acciones tampoco suceden: No estd en condiciones de
trabajar, no colaborara con las tareas familiares y no contraera matrimonio.
Algunas veces, no son capaces de hablar y sus acciones son prueba de que
tampoco tienen un alma humana, un tonalli, por ello ocasionalmente se com-
portan como aquellos que han perdido el alma. De ahi que se les llame locos.
En la légica nahua, las personas con discapacidad son “andémalas” porque
su cuerpo, que es la posibilidad misma de su existencia social, lo es. No es la
diferencia, es la ausencia de relaciones sociales, que ha provocado su disolu-
cioén; su estancamiento. Es un circulo ontolégico vicioso.

El cuerpo parece ser el centro de la reflexién ontoldgica nahua. Ahi resi-
de su mayor preocupacion. Los cuerpos deben procurarse, trabajarse, com-
ponerse. Como consecuencia, la marcada diferencia que establecen entre el
cuerpo erguido, levantado, y el cuerpo horizontal. Este tltimo es el cuerpo de
los muertos, los borrachos y los enfermos. Un cuerpo extendido es un cuerpo
que carece de agencia.

En el caso de la discapacidad motriz, la rehabilitacién no es suficiente, los
ninos y ninas no necesitan “reparar” fisicamente su cuerpo, sino su cuerpo
con relacién a los demas; potenciar las acciones que derivan de su actuar:
trabajarlo fisica y ritualmente. El cuerpo debe garantizar la reciprocidad de
las relaciones. De no ser asi, el ir y venir de acciones esta fracturado.

Contextualizadas en estas categorias, las acciones en pro de los ninos y
ninas nahuas con discapacidad tienen que ser una apuesta a mediano y largo
plazo. Sé que hay prisa y que la vida y el bienestar de estos menores no pue-
den posponerse mas. Sin embargo, no podemos olvidar los anos de fracaso
que los proyectos cargan sobre sus espaldas. No podemos olvidar que casi
nada ha cambiado. Debemos hacer que los proyectos sean sostenibles, que
las personas tomen como propia la convicciéon de que esta situaciéon debe
mejorar y entender por qué debe ser asi.
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Las madres no quieren seguir sintiéndose atacadas ni juzgadas. Ya sufi-
ciente han sufrido con el senalamiento de sus propias comunidades. Mi traba-
jo por ahora es escucharlas, escuchar a la comunidad y saber qué condiciones
se requieren para “desbloquear” la trayectoria ontoldgica de estos menores.

El cuerpo es la persona, es la parte de las personas que puede transfor-
marse. El cuerpo discapacitado es resultado de acciones que lo confecciona-
ron, pero todos los cuerpos permanecen protéicos, sélo es cuestién de en-
contrar qué los fijo y seguir fabricandolos. Fabricar su humanidad, al mismo
tiempo que fabricamos una sociedad mas humana también.
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Nosotros estamos haciendo un estudio de la discapacidad desde la perspec-
tiva de la vulnerabilidad social. Al inicio nos acercamos a esta problematica,
no desde la discapacidad propiamente dicha, sino desde la perspectiva de los
grupos vulnerables. Como sabemos la vulnerabilidad social es un concepto
que salta al ambito académico en los anos 60, especialmente a través de los
estudios sobre las amenazas y riesgos naturales, aunque ya dos décadas an-
tes, es posible encontrar algunos estudios seminales sobre esta tematica. En
los anos 80, este concepto se extiende con los estudios de pobreza. En este
momento, a raiz de la tremenda crisis econémica que azota América Latina,
algunos especialistas empiezan a identificar algunos sectores de la poblacién
que mostraban un gran riesgo en cuanto a su capacidad adquisitiva y su es-
tatus social. A ellos se les empieza a identificar como poblacién vulnerable.

El concepto de vulnerabilidad tiene que ver con la posibilidad de sufrir
un dano ya sea fisico o moral (RAE, 2001), lo que, en turno, interviene en la
capacidad de las personas para prever, manejar y sobreponerse a los efectos
de un evento calamitoso, ya sea natural, econémico o social. Lo que queremos
destacar es que en la vulnerabilidad pueden participar diferentes variables
que son las que determinan el riesgo que corren las personas de perder sus
propiedades o activos, sus medios de subsistencia, e incluso sus vidas ante la
ocurrencia de un fenémeno (Wisner, Blaikie, Canno& Davis, 2003).

Para nuestra investigacién, reconocemos dos tipos de vulnerabilidad, que
pueden ser la primaria y la socioecon6émica (Uribe y Romero, 2008). La prima-
ria se atribuye a la naturaleza de las personas y comprende las desigualdades
provocada por variables como la edad, el género o alguna discapacidad; y la
socioeconémica que proviene por la desigualdad en la distribucién o el acce-
so inequitativo a los bienes, servicios y derechos. En la desigualdad socioeco-
némica se incluye también el trato discriminatorio de orden juridico (Uribe y
Romero, 2008).

Igualmente, la vulnerabilidad puede ser genérica o especifica (Uribe y
Romero, 2008). La genérica es la que sufrimos todos en algin momento de
nuestra vida porque estamos expuestos a diversos riesgos. Cualquiera no-
sotros, bajo determinadas circunstancias, podemos sufrir algin accidente y
quedar en discapacidad o perder el empleo y quedar en vulnerabilidad eco-
ndémica. Por su parte, la vulnerabilidad especifica se da cuando existen facto-
res de riesgo o amenaza mas directos o cuando hay acciones concretas que se
traducen en la violacion de los derechos de las personas, en el trato discrimi-
natorio o en el acceso desigual a los servicios. Ahora bien, dentro de la vulne-
rabilidad especifica, tenemos a los vulnerables en potencia y a los vulnerables
vulnerados o vulnerables en el acto (Uribe y Gonzalez, 2007). Los vulnerables
en potencia son aquellas personas que corren el riesgo de sufrir algin dano o
trato discriminatorio dado que no existen las condiciones institucionales, so-
ciales o personales para que ellos ejerzan plenamente sus derechos o su vida,
mientras que los vulnerables vulnerados, son no los que ya no estan en ries-
go, sino que en efecto estan siendo limitados o danados ocasional o regular-
mente, es decir, son los que ya son violentados en cualquiera de las dimensio-
nes de su vida personal o social. En el caso de las personas con discapacidad,
estamos hablando de personas que son vulneradas en el acto o vulnerables
vulnerados. Es decir, la gran parte de las personas con discapacidad no estan
siendo respetadas en algunas de sus dimensiones de la vida social. Hicimos
esta revision antes de entrar al tema de la discapacidad porque, la perspecti-
va desde la que estamos trabajando este tema es la de los grupos vulnerables,
mas concretamente, desde el enfoque social de la vulnerabilidad.
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En México se distinguen trece grupos vulnerables:

1) los menores de edad que estan en riesgo social

2) los ninos y adolescentes en situacion de calle,

3) los menores que tienen que trabajar

4) las mujeres que son discriminadas en los &mbitos social o politico
5) las jefas de hogar

6) las mujeres embarazadas o que estan en estado de lactancia

7) los menores y mujeres en pobreza o desempleo

8) las personas de los pueblos originarios

9) la poblacién rural en pobreza

10) los que trabajan en el sector informal

11) los individuos que carecen de seguridad social

12) las personas de la tercera edad y, sobre el tema que nos ocupa

13) las personas con discapacidad (Gonzalez, Hernandez y Sanchez-
Castaneda, 2001).

De todos estos trece grupos, nosotros iniciamos trabajando con las per-
sonas en situacion de pobreza y el riesgo fisico, y posteriormente, nos fuimos
acercando al tema de la discapacidad.

Como ya deciamos, las personas con discapacidad son vulnerables, vul-
nerados y vulnerables en el acto porque, la gran mayoria tiene acceso desigual
a los bienes, servicios, a una vida plena y se estan violando sus derechos. Esta
violacién es algo real, es algo concreto que se da ya sea de forma temporal o
permanente.

En esta investigacién, ademas de lo que ya hemos acotado, cabria senalar
que estamos trabajando concretamente dentro del ambito de la educacién
superior. Como reiteradamente escuchamos, la educacién en general es un
derecho, pero, la educacién superior es posobligatoria, es decir, el estado no
estd obligado a emprender acciones que garanticen que todas las personas
tengan acceso a ella. Entonces, ;Qué pasa con esta poblacién con discapa-
cidad? Como lo han senalado los anteriores companeros, el nivel superior
o terciario se abre a las personas con discapacidad porque son ellos los que
generan esta demanda. Los estudios que se han realizado desde los anos 60
sobre las personas con discapacidad, senalan dos factores importantes: Uno
es el fortalecimiento de los sistemas educativos, los cuales poco a poco fue-
ron incorporando a las personas con discapacidad. Aquellas que pudieron
ingresar y mantenerse en los niveles educativos previos, primaria, secundaria
y bachillerato, poco a poco, fueron generando esta demanda por ingresar a la
educacién superior. El otro factor fue la discusién que a nivel internacional
se estaba generando sobre los derechos de las personas con discapacidad
(Borland & James, 2010; Castro, 2009). Estos son los dos grandes detonantes
que hacen que el debate sobre los derechos de las personas con discapacidad
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llegue a la educacion terciaria, y mas especificamente a las politicas educati-
vas, y que se abran algunos espacios para este sector de la poblacién.

Lo que nosotros queremos estudiar particularmente es: ;Cual es el lu-
gar que los estudiantes con discapacidad ocupan en el contexto institucional
universitario y de qué manera repercute esto en su éxito académico?

Hay una tendencia en las investigaciones sobre la trayectoria estudiantil
en la que se hace seguimiento de los alumnos a partir del ingreso, la perma-
nencia y el egreso. Aqui, se reconoce la existencia de diferentes factores in-
tervinientes, que pueden ser de tipo personal, familiar, social e institucional.
Pero las trayectorias estudiantiles no solamente se han estudiado desde la
parte cuantitativa, es decir, cuantos alumnos ingresan, cuantos se van reza-
gando y cuantos egresan, lo que podemos ver que ademas de las estadisticas
institucionales también hay otro tipo de investigaciones muy interesantes,
como las de Tinto, que tratan de rescatar la perspectiva del actor, es decir, la
de los propios estudiantes.

Pero, nuevamente, nos preguntamos ;Qué pasa con las personas con dis-
capacidad? Bueno, muchas veces, la gran mayoria no llega ni siquiera a la
primera etapa que es el ingreso. Voy a senalar algunas cifras de la poblacién
con discapacidad que esta identificada actualmente segun las cifras oficia-
les en México, son alrededor de 7.75 millones de personas, aproximadamen-
te el 6.6% del total de poblacién. Se estima segun el Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia (INEGI) que en el ano 2012 el 5.3% llega a la educacion
superior, pero, como hemos dicho, ésta es s6lo una estimaciéon, porque ni si-
quiera hay datos desagregados para poder estudiar a esta poblacién.

Ademads, como apuntdbamos anteriormente, estas personas llegan a la
educacién superior, en primer lugar, por su propia lucha, porque buscan abrir
espacios en las instituciones y porque la discusién que se estaba dando a
nivel internacional se permite la promulgacion de declaraciones, convencio-
nes y marcos de accién. Esto, a su vez, va propiciando un incremento en la
demanda y que en el ambito académico es impulsada desde la perspectiva de
la educacién inclusiva.

En Estados Unidos, hasta la década de los 70, las personas con discapaci-
dad eran legalmente excluidas del sistema de educacién formal, pero, con el
Rehabilitation Act de 1973 y la modificacidén que se hace un ano después, se
les empieza a permitir el ingreso a la educacién superior (Stanley, 2000). Por
su parte, en el Reino Unido, fue Mary Warnock quien introduce el término de
“capacidades educativas especiales” en el informe presentado en 1978. A pe-
sar de esto, la situacién de la educacién superior para las personas con disca-
pacidad no fue atendida sino hasta los anos 90, que en los Founding Councils
empezaron a destinar una partida presupuestal y también a desarrollar ac-
ciones especificas para atender a esta poblacién (Borland & James, 2010). Es
decir, como se ha senalado en diferentes momentos de este seminario, si
no hay institucionalizacién, si no hay departamentos especificos, si no hay
partidas presupuestales concretas para atender a la poblacién con discapaci-
dad en los establecimientos educativos, y en cualquier otro &mbito, entonces,
todo esto se queda en buenas intenciones, en acciones voluntarias, cuando lo
que se necesita es la intervencién institucional, para poder dar continuidad a
estas medidas.
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Luego, viene el Disabilities Discrimination Act, de 1995, a partir del cual se
hacen adecuaciones a las politicas de educacién superior para incrementar
las responsabilidades de los funcionarios y de los establecimientos educati-
vos. Una de ellas fue la de obligar a las instituciones de educacién superior
a publicar declaraciones en relacién con la discapacidad (Borland & James,
2010).

En Espana, hasta 1983, se emite la Ley de Integracién Social de los
Minusvalidos, recordemos que anteriormente éste era el apelativo que se les
daba las personas con discapacidad. Pero, lo que nos senalan los estudios de
Castro, Verdugo y otros, es que a pesar de eso, hasta los anos noventa, las uni-
versidades espanolas no habian desarrollado protocolos para la integracién
de las personas con discapacidad y, hasta a la fecha, se calcula que aproxima-
damente el 60% de las universidades espanolas publicas, tienen programas
para la inclusién de personas con discapacidad.

Ahora bien, ;Qué pasa en México? Podemos senalar algunos anteceden-
tes. En nuestro pais, como en gran parte del mundo, el problema de la disca-
pacidad se ha abordado predominantemente la perspectiva de la educacién
especial, lo cual, con base en los especialistas -entre ellos la Dra. Brogna- ge-
nerd un sistema de educacién excluyente y paralelo, es decir, no se les integrd
a la educacién regular.

En México, podriamos decir que el proceso de integracién inicia “for-
malmente” en la educacién basica a partir de 1992, con la firma del Acuerdo
Nacional para la Modernizacién de la Educacioén Basica (ANMEB). Bueno, ya
todos sabemos o hemos leido las numerosas criticas o argumentos a favor
que se han hecho sobre este proceso, pero, lo importante, para el tema que
nos ocupa, es ver cudles fueron las consecuencias que esto tuvo en la inclu-
si6n educativa de los ninos con discapacidad.

Aqui, me gustaria senalar algunos antecedentes, pues valdria la pena
comentar que en México, el estado mexicano propiamente dicho empieza a
atender las necesidades educativas de las personas con discapacidad desde
la segunda mitad del XIX, cuando en 1866 el presidente Benito Juarez crea la
primera escuela para sordomudos.

Todo esto lleva un largo camino, en el que se logra concretar algunas
acciones importantes para este sector de la poblacién y también otras que
no fueron tan exitosas, hasta que casi un siglo después, en 1970, se crea la
Direccién General de Educacion Especial, que dependia de la Subsecretaria de
Educacién Basica, de la SEP y que, como su nombre lo indica, es la que hasta
1992 se va a hacer cago de todo el sistema de educacién especial en nuestro
pais. A partir del ANMEB, esta instancia desaparece y no se crea otra depen-
dencia similar, ni una estrategia institucional, programa o mecanismo que
sustituya sus funciones. La poblacién con discapacidad queda entonces mas
desamparada que nunca, pues, por una parte, desaparece la Direccién General
de la Educacién Especial y, por otra, la inclusién educativa, que era una de las
metas iniciales de la modernizacién, hasta ahora, sélo se ha concretado de
manera parcial y con muchas dificultades. Los servicios educativos para las
personas con discapacidad quedan en una especie de vacio institucional.

;Qué ocurre con la educacién superior? En México, hasta principios del
siglo XXI se logra constituir una demanda especifica por parte de esta pobla-
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cién. Sin duda, antes de esta fecha, debié haber personas con discapacidad
que aspiraron a la educacién superior y que pudieron cursarla, sin embar-
go, es hasta principios de este siglo cuando las politicas y las instituciones
educativas empiezan a identificar a este grupo poblacional. Cabe destacar
que en nuestro pais este proceso se da de manera tardia, aproximadamente,
diez anos después que en los paises desarrollados. Asi, en 2002, la Asociacién
Nacional de Universidades e Instituciones de Educacién Superior (ANUIES),
emite el Manual para la Integracién de las Personas con Discapacidad que, en
cierta medida, fue una respuesta a la Declaracién de Salamanca y al Marco de
Accién derivado de dicha Declaraciéon. ;Qué pasoé con esto? Como ocurre con
muchas otras medidas y estrategias dirigidas a la poblacién con discapaci-
dad, el Manual no tuvo un caracter vinculante, es decir, no fue obligatorio, por
lo que no hubo ningtn tipo de responsabilidad por parte de las instituciones
de educaciéon para que incluyeran estas medidas y su implementacién quedd
en manos de la buena voluntad o el compromiso de las autoridades univer-
sitarias.

La primera instituciéon de educacioén superior que tuvo un programa para la
inclusién de las personas con discapacidad fue la Universidad Tecnoldgica de
Santa Catarina, Nuevo Ledn, en 2004, que inicié con las personas con discapa-
cidad visual. Luego en 2009, la Benemérita Universidad Auténoma de Puebla,
implementa el Programa “Sin Barreras” y, en ese mismo ano, la Direccién
General de Educacion Superior Universitaria de la SEP inicia el Programa de
Educacion para Personas con Discapacidad. En 2012, 1a Universidad Auténoma
de Nuevo Ledn, crea su Programa de Educacion Superior Incluyente y, en 2013,
a partir de un convenio entre la Universidad Tecnolégica de Emiliano Zapata
de Morelos y la Universidad Tecnoldgica del Valle de Mezquital, se inicia un
programa similar.

Sin embargo, a pesar de que las universidades han desarrollado tales es-
trategias con objetivos similares y, a veces, hasta con el mismo nombre, es-
tas no tienen relacién entre si, o muy poca, cuando hay un acuerdo especi-
fico de colaboracién. Hasta el 2014, se comienza a construir la Red Nacional
de Educacién Superior para la Inclusion Educativa con algunas instituciones
de Chiapas, Guerrero, Morelos y Nuevo Le6n. En ese mismo ano, se emite el
Programa de Acreditacién sobre Educacién Incluyente, a partir en un conve-
nio entre el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) y la Subsecretaria de Educacién Superior, con el
que se busca incorporar la perspectiva de la educacién inclusiva en el nivel
superior de manera transversal.

Ahora, jEn términos reales qué tan incluidas o excluidas de la educacién
superior estan las personas con discapacidad? Nosotros hemos revisado las
politicas desde los anos 90 a la fecha, en relacién con diferentes grupos vul-
nerables, y podemos decir que, en términos generales, el Estado mexicano ha
atendido a tres grupos fundamentalmente: las personas en situacién de po-
breza, las personas de origen indigena o pueblos originarios y las mujeres, o lo
que se ha denominado también la inclusién de la perspectiva de género. Para
ellos se han disenado tres politicas especificas: el Programa Nacional de Becas
para Estudios Superiores (PRONABES), el Programa de Apoyo a Estudiantes
Indigenas en Instituciones de Educacién Superior (PAEIIES)y el Programa de
Equidad de Género en cada una de las instituciones. No es el tema de la mesa
y no voy discutir las ventajas o desventajas de estos tres programas de los
que, dicho sea de paso, hay una abundante literatura, sin embargo, el hecho
de que para estos tres grupos haya politicas especificas y partidas presupues-
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tales para su operacion, sitia a las personas con discapacidad en una clara
desventaja, pues, hasta ahora, no existe ningin programa federal o institu-
cional que atienda a estos individuos de manera integral, con personal y con
financiamiento asignado.

La UNAM nos han presentado algunos ejemplos en otras participaciones,
ha sido pionera en este campo. En 2003, por ejemplo, se firman los acuerdos
por los que se establecen los Lineamientos para la Atencién con Calidad a
las Personas con Capacidades Diferentes. En 2004, inicia el proyecto liderado
por la Dra. Alicia Angélica Lopez Campos y del que se deriva el Comité de
Atencidn a las Personas con Discapacidad (CAD-UNAM). En el 2013 se hace el
diagnéstico institucional sobre la atencién a las personas con discapacidad,
elaborado por la Dra. Brogna. Pero, como también hemos discutido, muchos
de estos esfuerzos quedan en el vacio, o bien, hay acciones que se duplican
por la falta de coordinacién entre las propias instancias de la UNAM.

Finalmente, ;Cudles son los principales obstaculos que hemos detectado
que enfrentan las personas con discapacidad en la educacién superior? Los
hemos clasificado en estas seis categorias y las podemos distinguir también
entre las dificultades que presentan en el ingreso, en la permanencia y en el
egreso.

Para el ingreso tenemos, en primer lugar, el modelo de educacion especial
que prevalece en los niveles educativos previos y que es con el que se forma
la mayoria de las personas con discapacidad. Esto hace que estos estudiantes
queden segregados del sistema educativo general o que no reciban los cono-
cimientos suficientes y pertinentes para competir en un examen de seleccion
a nivel superior. También, hay poca coordinacién entre las secretarias, depar-
tamentos y otras dependencias destinada a atender a estas personas, lo que
hace que se dupliquen esfuerzos o que se refuerce la visién asistencialista.
Ademas, hay una insuficiencia de recursos para implementar o fortalecer las
politicas y programas de nivel superior y escasez de informacién tanto en
el sistema en general, como en las Instituciones de Educacién Superior (IES)
sobre la oferta académica. También, tenemos problemas administrativos, por
ejemplo, los requisitos de ingreso y los tramites que se tienen que hacer es-
tan pensados para personas que no tienen discapacidad y, por ultimo, estan
los estereotipos y prejuicios que clasifican a las personas con discapacidad
como sujetos dignos de lastima, minusvalidos o incapaces de desarrollar di-
ferentes tareas al igual que el resto de las personas.

Con respecto a la permanencia, no existen politicas institucionales, uni-
dades o servicios de apoyo que favorezcan la integracién de las personas con
discapacidad; hay escasez de recursos para mantener y fortalecer los progra-
mas y politicas institucionales; muchas veces, no hay planes de accién tuto-
rial o de seguimiento académico para estudiantes con necesidades educati-
vas especiales y, cuando los hay, son poco efectivos. Por otra parte, tenemos
que la mayoria de las carreras y posgrado, la oferta educativa en general, se
basan en modelos pedagdgicos rigidos, con un nimero excesivo de cursos y
con clases pensadas para personas sin discapacidad. El personal académico
esta poco formado para trabajar en contextos caracterizados por la diversi-
dad o la falta de sensibilidad de los profesores para los estudiantes con disca-
pacidad. Las formas de evaluacion y acreditacién estandarizadas y que por lo
tanto no pueden atender las necesidades de las personas con discapacidad,
las barreras fisicas y las actitudes de marginacion, segregacion o discrimina-
cién que también se encuentran en las universidades.
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Finalmente, para el egreso, los principales problemas son las dificulta-
des para cumplir con los requisitos de titulacién, el ejemplo mas claro es la
acreditacién de un idioma adicional, la falta de orientacién por parte de las
unidades o servicios dirigidos a la poblaciéon estudiantil, y las barreras fisicas
para realizar los tramites. Estas son algunas de las dificultades que nosotros
hemos identificados.

Ya para cerrar, como parte de esta investigacioén, nosotros hemos hecho
una revisién de las politicas nacionales que se han disenado para atender a
las personas con discapacidad. Esta problematica se introduce en las poli-
ticas publicas en general en los anos noventa con Ernesto Zedillo. Aunque,
en materia de educacién superior, esto no tuvo ningin impacto, bueno, en
realidad estos impactos fueron nulos, en todos los dmbitos. Posteriormente,
se introdujeron medidas cada vez mas especificas, hasta ahora que estan los
programas de inclusioén y equidad educativa que se acaban de lanzar recien-
temente.

;Qué pasa con todos estos programas y politicas? La mayoria, cuando
trata el tema de educaciodn, lo hace para la educacién basica y fundamental-
mente desde la perspectiva de la educacion especial y la inclusién educativa.
Porque, ademas, el problema es que, aunque ya no existe la direccién general
de educacién especial, en la educacién basica, de todos modos los maestros
existen, estan sindicalizados y no se pueden borrar. El sistema educativo y los
usuarios de los servicios educativos tienen que lidiar con esta estructura de
todas maneras.

Ahora, en ninguno de los programas nacionales de desarrollo se incluye
la problematica de la educacién superior, es decir, la cuestién de la inclusién
de las personas con discapacidad, y cuando lo hacen es solamente de manera
tangencial, a partir del apoyo que pueden brindar las instituciones de educa-
cién superior para la integracién de las personas con discapacidad en otros
ambitos, pero, nunca se consideran sus demandas especificas. Por otra parte,
tenemos los programas sectoriales de educacién en los que da una situacién
similar. En algunos, incluso, ni siquiera se menciona el tema de las personas
con discapacidad. En el Plan Sectorial de Educacién actual, si esta presente el
tema de la inclusién educativa, hasta se establece una partida presupuestal y
se definen algunas medidas, pero, no hay una distribucién clara de funciones
entre las dependencias gubernamentales, ni tampoco del presupuesto. No
hay politicas disenadas desde la perspectiva de las personas con discapaci-
dad, sino mas bien de lo que las otras personas, los disenadores de politicas,
piensan que ellas necesitan.

Finalmente, en el ambito de la investigaciéon académica también esta-
mos atrasados. A diferencia de otros paises, como Estados Unidos, que desde
los anos 70, empieza investigacién, desde y para las personas con discapaci-
dad, en México, esto tiene que esperar hasta principios del siglo XXI para que
se empiecen a hacer algunos estudios desde la perspectiva de la inclusién.
Aungque desde los anos 70, hay una linea de investigacién sobre las personas
con discapacidad, ésta partia de la educacion especial y no de la inclusién
educativa. En ese sentido, el propio CAD ha sido pionero en esa cuestion, los
trabajos también de la Dra. Brogna, y, en estos momentos, hay una especie
de auge por incluir a este grupo vulnerable como un tema emergente dentro
de las politicas y la investigacién educativa. Bueno, hasta ahora, estos son los
avances de la investigacién que estoy realizando.
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En este documento se propone un marco analitico y de trabajo, de corte
colaborativo y polifénico, direccionado a fomentar el potencial emancipato-
rio del didlogo intercultural. Se parte del didlogo y su relacién con la atencién
y definicion en los diferentes contextos nombrados, contextos cotidianos y
geografias de participacion, de generacién, configuraciéon y reconfiguracién
de las personas, hombres, mujeres, ninas y ninos, constructores permanen-
tes de reconocimiento cultural e identitario. Esta propuesta intenta ser un
instrumento contra-hegemonico, que abone al movimiento asociativo de las
personas con discapacidad, al modelo social basado en derechos humanos,
pero en particular, a las familias directamente en su comunidad.

Para cumplir con lo anterior, en primer momento presento la experiencia
de trabajo, los elementos que retomo de mi formaciéon en la licenciatura de
psicologia y de la licenciatura en antropologia social, y después la propuesta
de trabajo con la cual intento integrar ambas disciplinas, finalizando con al-
gunas reflexiones y senalamientos pertinentes.

Es durante mi formacién en la carrera de psicologia, que casi de forma
permanente, no alcanzaba a entender la propuesta cartesiana que algunos
de mis profesores de forma generosa me brindaban. En ocasiones definiendo
a las personas como portadoras de un problema, generadoras de problemas,
envueltas en un problema que en ocasiones no alcanzaban ellas mismas a
entender la gravedad de su situacion, o bien, propuestas que definian a las
personas, a partir de sus condiciones materiales de vida o incluso, en la ma-
terialidad de su genética, por ende, en la opiniéon de mis profesores, de su
comportamiento.

Aquel plan de estudios se compuso de 4 areas de la psicologia. Iniciando
con la perspectiva experimental, control de variables en laboratorio y condi-
cionamiento a ratones de laboratorio; ratones con los que la institucién no
contaba en ese momento. Por tal motivo, el profesor propuso al grupo redi-
reccionar esfuerzos y participar en su asociacién civil durante todo el ato,
dar cuenta e indagar en el espectro autista, pero sobre todo, marcar la distin-
cion del trabajo de laboratorio y el trabajo in situ. El compromiso enriqueci6
la propuesta al conocer a las ninas y ninos que asistian, asi como intentar
conocer Chimalhuacan, y lo que implicaba a las familias trasladarse al centro
de atencidén, dar una cooperaciéon de cincuenta pesos al mes, vivir diferentes
tipos de violencias, ser migrantes no por gusto, nos contaban, tener idiomas
distintos al espanol y en algunos casos ni mostrarlo para evitar un acto de
discriminacién en contra de sus personas y cultura. Durante ese periodo de
trabajo, las madres de familia nos brindaron su confianza, senalaban que esa
confianza depositada en personas de segundo semestre, de inicio fue por no
contar otras opciones de atencién, pues decian “son muy jévenes”.

Al siguiente ano, mientras se toman materias de bases biologicas de la
conducta, morfologia y fisiologia del sistema nervioso, se cursa el area de
psicologia educativa y se realiza servicio en clinicas multidisciplinarias de
la UNAM, distribuidas en Ciudad Netzahualcoyotl. Donde nuevamente y por
fortuna, la persona encargada de la practica de ensenanza/aprendizaje y de la
relacion grupal e individual con ninas y ninos, retomo una pedagogia y psico-
logia educativa de corte critico, apreciando a la persona por encima de diag-
nosticos de corte biomédico, de mediciones de coeficiente intelectual fuera
de contexto, o de intervenciones que dejaran fuera la decisién de la persona,
sus intereses, referentes contextuales, escolares, familiares asi como de ima-
ginacién y creatividad.
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Durante las siguientes dos y ultimas areas, que correspondieron a la psi-
cologia clinica y social respectivamente, durante dos anos y medio, la forma-
cion se centro en la propuesta de la teoria de sistemas, en el desarrollo de las
diferentes escuelas de terapia familiar y el abordaje del construccionismo
social. Sin embargo, a pesar de encontrar tan interesantes perspectivas de
trabajo basadas en las ya mencionadas propuestas teédricas, la discusion y la
practica clinica en espacios de debate, permanecid estable en su caracter de
configurar personas portadoras de problemas, con definiciones ajenos al con-
texto, al género, a la violencia, casi ajenas a todo.

Al concluir la formacién curricular, comencé la busqueda decidida e in-
conciliable, incluso ideolégica, de no renunciar al ideal humanista del espi-
ritu, hablando y trabajando por y con la raza. Hecho que materializado al
momento de capacitarme e iniciar trabajo comunitario en Baja California Sur,
como instructor comunitario en el Consejo Nacional de Fomento Educativo,
en ese espacio, fue durante un ano que trabajé con ninas y ninos que viven en
rancherias en la montana de la peninsula, teniendo como primer escenario el
desierto y el mar, venados y ballenas, zorros, coyotes, y en particular ninas y
ninos como guias en la lectura y escritura del cielo y la arena; saberes y prac-
ticas altamente simbdlicos, arménicos e integrales a la propuesta de Michel
Whithe (1995),a partir de la que retomo, y continuio desarrollando la Metafora
Narrativa y el Equipo Reflexivo en contexto no urbano.

En esta perspectiva, la notabilidad de la Metafora Narrativa permite re-
velar no solo los efectos opresivos, que tiene la forma en que habitualmente
describimos los problemas, sino también los efectos constitutivos del propio
conocimiento descriptivo, practica cultural de descripcién, etiquetado, clasi-
ficacion, evaluacion, segregacion y exclusion, vasto terreno de la ontologia y
la epistemologia. Esto al separar claramente, la distincién del problema, de la
distincién de la persona. Hecho posible al examinar cuidadosamente, la dina-
mica y la direccién de la interaccién relacional entre personas y problemas,
es entonces que puede abordarse una pregunta crucial jesta consiguiendo
el problema mas influencia sobre la persona, o esta la persona consiguiendo
mayor influencia, sobre el problema?

Otros elementos como son la teoria social, teoria feminista, teoria lite-
raria, la antropologia, teoria critica y el trabajo social, han contribuido en la
propuesta de la Metafora Narrativa, al considerar las diversas maneras en
que estamos, o podriamos estar reproduciendo la cultura dominante. El pen-
samiento critico nos alienta a revisar nuestros supuestos, y a hacer visibles
algunas de nuestras practicas cotidianas de vida y de relacién, que damos
por sentadas. Una intencién de esto, es dar cuenta de los efectos que tienen
estas maneras de pensar y de actuar. Otra intencién de esta propuesta es, la
factibilidad de responsabilizarnos por los efectos reales de nuestro trabajo,
en la vida de las personas con quienes colaboramos. Es decir, en la Metafora
Narrativa, dicha produccién de verdad, produccién de conocimiento, se con-
sidera abiertamente como dimension constitutiva de poder, asi como su dis-
puta en la arena politica. En palabras de Foucault (1980)estamos sujetos a la
produccién de verdad a través del poder, y no podemos ejercitar el poder, sino
es a través de la producciéon de verdad.

Si bien mas adelante retomo otros detalles de la Metafora Narrativa; aho-
ra menciono porqué considero que esta perspectiva atiende al planteamiento
-nada de nosotros, sin nosotros- propio de la lucha y movimiento sociopoliti-
co de las personas con discapacidad.
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a) En términos técnicos, en el uso de la Metafora Narrativa, la per-
sona puede decidir distanciarse de algunos de sus relatos en parti-
cular, y para acercarse a esta posibilidad, es necesario interrumpir
la representacién habitual, lectura y practicas de los relatos que, las
personas no prefieren. Este distanciamiento, se construye a partir de
elementos socioculturales que las personas consideran pertinentes,
y sensibles a su contexto.

b) Estos componentes son retomados de la experiencia individual,
experiencia vivida, de la experiencia en circulacién, de conocimien-
tos no recordados o poco valorados, y sobre todo este hecho recono-
ce la posibilidad y curiosidad de sus protagonistas.

c) Cuando las personas deciden, y se separan de sus relatos, lo que
se fomenta es el experimentar sentimiento de agencia personal, en
relacion de contexto, factor necesario para que ellas, las personas,
intervengan en sus vidas y sus relaciones. Esta intencion se resume
en la frase por excelencia de la Metafora Narrativa: El problema es el
problema, No la persona. De tal manera que se mantiene el respeto a
su derecho de preservar su identidad, el respeto a su dignidad, auto-
nomia, libertad de toma de decisién y vida independiente.

Michel Whithe (1995), formula un nuevo planteamiento de la practica de
Tom Andersen (1990) respecto del Equipo Reflexivo, en esta perspectiva se
abordan de fondo, siempre, cuestiones politicas, éticas y de autonomia para
las personas que participan, como un dispositivo de poder, como para la ge-
neracion de realidades. El dispositivo se formula para evitar que pueda con-
vertirse en ronda de examinacién publica de efectos negativos, tal como lo
fueron en su momento, las camaras de espejos unidireccionales usadas en
varias ocasiones con el objetivo de generar discursos de enfoque patologi-
zante, ya estructurales como funcionalistas, que en las vidas de las personas,
puedan tener por efecto, marginar y cosificar tanto la experiencia, como la
persona y su contexto, siendo parte, en un inicio de las estructuras e ideolo-
gias hegemonicas.

Para evitar la reproduccién de algunos de los aspectos negativos de la
cultura dominante, se establecen, condiciones y estrategias favorables para
promover en las personas la voluntad de ser participantes activos de su pro-
pia historia, de manera reflexiva, informada y equitativa. En este entendido,
y retomando la propuesta de la antropéloga Barbara Myerhoff (1982), el des-
empeno del Equipo Reflexivo tiene como papel fundamental, el de generar
audiencias que estén pendientes de la construccion de los nuevos relatos, es
decir, son testigos externos, que participan en una ceremonia de definicion.
Testigos externos que tiene por objetivo, hacer progresar, convalidar y am-
pliar la trama, al otorgar y promover la espontaneidad, un caracter publico y
factico a las afirmaciones.

Si bien, hasta este punto abordo generalidades de la Metafora Narrativa
y el Equipo Reflexivo, es importante mencionar que toda practica desde esta
perspectiva es sensible y apremia los relatos alternativos y discursos cultu-
ralmente disponibles. Considerando la amplitud del contexto sociopolitico en
las vidas y relaciones de las personas. Es entonces que, el analisis del poder/
conocimiento, puede proporcionarnos vasos comunicantes en ciertos deta-
lles de ese contexto, de esos otros conocimientos populares, locales, regiona-
les, de las experiencias en circulacién. Conocimientos que, al representarse
adecuadamente, podrian retomarse incluso, en redescubrir la historia de lu-
chas, conflictos, soluciones o cambios de trama. O bien, desarrollar una criti-
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ca efectiva, de los conocimientos dominantes, cuya validez, ya no dependera
entonces de la aprobacion de los regimenes de pensamiento previamente es-
tablecidos sobre el género, la edad, estado de salud, capacidad para la toma
de decision.

De modo que, para continuar con la propuesta de insurreccién de los
conocimientos, y ante los efectos de poder en la centralizacién de significa-
dos unitarios de la experiencia, se promueven Medios Narrativos sensibles e
informados en el entramado cultural local e incluso personal, lo que ayuda a
negarse a la cosificacién de sus personas y sus cuerpos, a través del conoci-
miento.

La construcciéon de los medios narrativos, en el caso de la primera ex-
periencia en mi trabajo de corte colaborativo, fue la de Baja California Sur.
Inicio bajo la guia del texto generacién de texto e indeterminacion textual
siguiendo a Jerome Bruner (1986) a partir del uso del cuento, pues es dicha
indeterminacién textual, lo que permite un espectro de actualizaciones del
significado, y son los textos literarios, en este caso a partir de la estructura
del cuento, que se puede dar paso a representaciones del significado, en vez
de una formulacién ajena. En la misma linea, el antropélogo Cliffort Geertz
(1986), pregunta, ;Cémo es que todos empezamos siendo originales y termi-
namos siendo copias? dando una respuesta un tanto alentadora, es el hecho
de copiar, lo que permite inventar.

En otras palabras, de forma esquematica, el trabajo se inicié con la lectu-
ra de multiples cuentos, muchos diversos cuentos, identificacién sistematica
de historias, personajes, diversos contextos, tremenda cantidad de protago-
nistas, conflictos, nudos, personajes secundarios, identificacién de solucio-
nes al interior de los cuentos, es decir, se logrd por parte de todas las ninas
y ninos participantes, la identificacién de la estructura del cuento, inicio del
marco analitico y parte constitutiva del objetivo principal, paralelo y par del
objetivo de gozar la narracion. Una vez consolidada esta identificacién, se fo-
mento revivir las historias ya leidas, y entretejerlas en red, por medio del in-
tercambio, adicién o sustraccién de personajes principales, secundarios, pro-
blemas, soluciones propuestas, contextos u otros, ya sea en su inicio, como
en su desarrollo, climax o cierre. Asi con ayuda de la imaginacién, creatividad
y curiosidad por parte de las ninas y los ninos, se logré generar historias al-
ternativas al interior de los cuentos, la estrategia que afianzé la propuesta,
fue la Biografia lectora propuesta por la profesora Eva Maria Hamilton Vélez.
Esta estrategia consiste en que los ninos de las comunidades rurales, tanto
del preescolar como de Primaria en Consejo Nacional de Fomento Educativo
(CONAFE) puedan ir llevando un registro de todos los libros que han leido,
anotando si es cuento o novela el nombre de autor del libro que han leido y
sobre todo, lo mas importante sus impresiones sobre lo leido, jugar a cam-
biarle el nombre a los personajes o la historia.

Para continuar con esta idea, al promover la generacién de relatos alter-
nativos, se permiten representar nuevos significados, se aporta con ello, nue-
vas posibilidades mas deseables, donde se experimenta satisfaccién e inclu-
so, la posibilidad de tener un final abierto. Llegando asi al momento adecuado
para colaborar en la construcciéon de un puente de significados que permita
informar, comunicar y explorar relatos preferidos en situaciones personales,
comunitarias o incluso del terreno de los suenos. Esta forma de trabajo se
acompana de un registro, por ejemplo en un cuaderno a forma de diario, tan-
to por las ninas y ninos, como por los papas y mamas que aceptan participar,
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lo que en general llena de alegria, pues en su mayoria es aceptado. Otra ocu-
pacién es preservar una practica mas horizontal en todo momento. Hecho
reflejado desde la invitacion mutua de participacién en la construccién del
diario de quien lleva el taller.

En el proceso de organizacion de nuestro marco analitico y de trabajo, en
el relato alternativo seguin el antropélogo Victor Turner (1986), es en el ima-
ginar que se desempena un papel muy importante en la practica nombrada
por la antropdloga Barbara Myerhoff (1982), como reescritura de vidas y de
relaciones, para asi hacer posible expresar y difundir otros aspectos que an-
teriormente se mantenian negados de la experiencia de la persona. Esto es,
una invitacién a las personas, para convertirse en espectadores, de la repre-
sentacién de sus propios relatos alternativos en beneficio de favorecer la su-
pervivencia de esos otros relatos y el sentido de agencia personal.

En este punto es importante indicar que la practica, de la Metafora
Narrativa y Textual de la representacién de un nuevo relato, tiene efectos rea-
les sobre la interaccién de la audiencia con el sujeto del relato, es decir el
Equipo Reflexivo. Pues el publico contribuye en la escritura de nuevos signifi-
cados, al leer la experiencia que de la nueva representacion, a través de la re-
flexion se embarca en revisiones y extensiones del nuevo relato. Fueron estas
revisiones las que de forma colectiva plantean el siguiente paso, y que nos
permite conducirnos en nuevas indagaciones, de formas mas locales don-
de incursionaran los saberes y practicas locales. La extensién de los nuevos
relatos, son la trayectoria del proceso de curiosidad, compromiso y respeto
colectivo que iniciamos con la empresa de libre recombinacién de factores
naturales, en la diversidad de pautas socioculturales (Turner, 1974) del traba-
jo colaborativo, polifénico y ubicados en un contexto de reflexividad (Tomm,
1987), de propuestas mas horizontales, donde las ninas y los nifios tomaron
el papel de guia en la exploracién por la montana y el desierto. Exploracion
basada en la plena atencion a los sentidos. Es decir, encontrar agua donde no
se ve ni se escucha, pero se huele, a encontrar vida en los arboles que parecen
secos, pero dentro guardan un remedio chicloso para el sangrado, cura de los
tipicos raspones en las rodillas y codos después de jugar entre las piedras.

Si bien se puede continuar narrando otros detalles, es necesario descar-
tar el anecdotario turistico, asi como adecuado anotar lo anterior como una
propuesta de metodologia para la construccién del dato, basada en primer
lugar en la reflexividad, en conocimiento situado, de sentido polifénico, que
al ponerse en la arena politica diversas formas de vivir el tiempo, el espacio,
el cuerpo, los sentidos y sus significaciones, se va acercando con mayores al-
cances, la intencién velada de alcanzaren este punto el didlogo intercultural.
En otras palabras, es la propuesta de un proceso diferente de creacién de co-
nocimiento, que busca retomar por igual los otros conocimientos, basados en
Intercambios cognitivos, emotivos y corporales, un conocimiento que como
propone Buenaventura de Sousa (2002), sea de emancipacién, mas que un
conocimiento como regulacion.

En esta construccién que vincula multiples canales sensoriales y de per-
cepcion, ha aportado la Antropologia Social y Cultural, que si bien, esta disci-
plina debe su origen a procesos profundamente colonizadores, la propuesta
no continua en ese sentido, sino por el contrario, se incorporan las bonda-
des del método etnografico multisituado, reflexivo y critico, para abonar a
un multiculturalismo progresista en esas otras geografias, con permanente
didlogo intercultural que incluya los conceptos de ritual, mito, performance,
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otredad, identidad, multi e interculturalidad, giro lingiistico, evolucionismo,
neoevolucionismo, estructuralismo, funcionalismo y procesualismo y con eso
marcar distancia con modelos que entienden y explican a las personas y sus
relaciones como objetos ya acabados, o que bien, elaboran un objeto exético,
para su observacion, de curiosidad unilateral sin acceso al dialogismo.

Las experiencias se han ido enriqueciendo al replicarse en diferentes
Estados de la Republica, se integran la Metafora Narrativa, Equipo Reflexivo,
Antropologia Reflexiva, la perspectiva de las nifias y ninos en los nuevos gru-
pos de trabajo como medios narrativos la historia oral, la musica, la danza, asi
como otras actividades de corte ltidico y de pertinencia sociocultural, como
la gastronomia, mitos, ritos, festivales y fiestas tradicionales e incluso civiles.
Medios Narrativos para construir historias alternas, a partir de las situaciones
de violencia en la comunidad, los procesos bioculturales, como la adquisi-
cion de la lengua, el embarazo/parto, y la muerte. La perspectiva para abordar
los procesos bioculturales fue la antropologia médica, y la antropologia de
la salud en su perspectiva intercultural. El espacio donde el marco analitico
y de trabajo trascendié fue en la Asociacién Mexicana de la Enfermedad de
Huntington, pues a partir del trabajo colaborativo realizado, se logra estable-
cer la historia sociocultural de la Enfermedad, narrada por sus protagonistas,
de frente a la Historia Natural de la Enfermedad, Resultado concreto que per-
mite redimensionar la agencia por parte de las y los participantes, frente a un
diagnédstico de caracter genético que determina la portacién de la enferme-
dad clasificada como rara, créonico neurodegenerativa multidiscapacitante, de
etiologia genética, que tiene el 50% de posibilidad de heredarse, se puede ma-
nifestar en ninos, adolescentes y adultos, que afecta el lenguaje, la cognicioén,
espasticidad muscular, cambios repentinos y violentos de humor, movimien-
tos coreicos que afectan la marcha y ya en las etapas finales, quedan pos-
tradas en cama las personas, favoreciendo la desnutricién, lo que debilita el
sistema inmunoldgico, aparicién de escaras entre otras enfermedades, hasta
llegar a la muerte por desnutriciéon o enfermedades oportunistas.

Al abordar como hecho sociocultural, el complejo entramado irreductible
que significa la Enfermedad de Huntington en la vida de las personas, sus
familias y comunidad, se logra marcar amplia distancia de historias lineales
carente de sentido y de identidad al interior de su cotidianidad por parte de
las personas que pueden recibir un diagnéstico genético, o bien, piensan que
pueden manifestarla a futuro.

Al tomar en cuenta las condiciones sociales, econémicas, ambientales
subyacentes a la par de indagar en la intersubjetividad respecto de la vin-
culacién de Género, Generacién, e Identidad en un caracter transcultural,
a través de los conceptos explicativos de Disease (Enfermedad Bioldgica),
Illness (Padecer Subjetivo) y Sickness (Proceso de Socializacién del Malestar),
se intenté aproximarse a la epidemiologia sociocultural. Sin embargo, dicho
abordaje no fue lo suficientemente fino, pues hasta que el abordaje desde la
Metafora Narrativa, el Equipo Reflexivo y la Antropologia Reflexiva, se vinculd
en la busqueda del dialogo intercultural, y de esos otros saberes, se permitié
fluir en 2 elementos capitales que pueden considerarse ya como datos prove-
nientes del marco propuesto.

En primer lugar, se dio paso a las diversas Matrices Culturales en las
que se asentaba la explicacién, origen y practicas relativas a contraer lo que
hasta ese momento el enfoque biomédico definié como la Enfermedad de
Huntington. Logicas distintas en la explicacién de lo que sucedia en los cuer-
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pos, identidades y relaciones socioculturales de las personas que acudian a la
asociacion. Es decir, cada una de las personas originarias de Oaxaca, Estado
de México, Veracruz y Jalisco, contaban con versiones distintas del origen de
su condicién, para la primera eso era resultado de una maldicién adquirida
generaciones atras, resultado de conflictos entre familiares; para la siguiente
todo tenia sentido a partir de la abuelita de esa persona, pues es la herencia
que recibid, por lo que el vivir con ella es una obligacién; para la tercera per-
sona, todo tiene sentido a partir de la historia de su pueblo, pues ahi les gusta
tomar mucho y cuando uno toma no sabe lo que hace y es facil meterse en
problemas, entonces lo que ella tiene es ejemplo de una de esas veces, pues
seglun contd, fue hace varios afios que sus familiares andaban tomando y se
robaron una lancha, ya en el mar cayeron de la lancha, y al salir ya presenta-
ban los movimientos caracteristicos de lo que en su pueblo nombran como el
hechizo del mar; la Gltima persona referia que la légica de lo que vive tiene
que ver con brujeria fuerte, que no logra limpiar.

El segundo aspecto que se construyé fue la agencia y el proceso identi-
tario bajo la propuesta del uso de los cuentos, con variantes pertinentes y
acorde a las decisiones de las personas participantes. Asi, después de trabajar
durante mas de 20 sesiones y de 30 cuentos intervenidos, acordaron que se
retomaria la leyenda de “la espada en la piedra”, y se redactaria un manifiesto
para mencionar las caracteristicas que se tienen que cubrir para poder perte-
necer a lo que denominaron como damas y caballeros de la mesa cuadrada,
en clara afinidad con los caballeros de la mesa redonda, y que muestra el
medio por el cual, las personas que no tienen la Enfermedad de Huntington
pueden acceder a formar parte de su grupo.

Su manifiesto sentaba como base la necesidad de aprender una nueva
forma de comunicarse, un nuevo lenguaje, pues es a partir de la espastici-
dad, que la comunicacién cambia y no cualquiera entiende lo que las perso-
nas dicen, sino hasta después de un tiempo de convivencia y aclaraciones de
ensayo y error, pero ellas y ellos estan dispuestos a ensenar a toda persona
interesada y comprometida con el grupo. Otro de los acuerdos redactados
fue la necesidad de aprender a bailar o si bien, ya se sabe bailar, no dejar de
hacerlo de forma casi diaria, pues el cuerpo se mueve sin que se le ordene,
pero es mejor cuando al cuerpo se le manda que se mueva y se hace de una
forma agradable con buena musica, y si es con pareja, es una mejor idea, ade-
mas viajan mucho para poder llegar a la asociacién es dificil trasladarse en el
transporte publico y en las calles, por eso una vez ya en la asociacién lo mejor,
es disfrutar. Mencionaré otro punto del manifiesto, para dar paso al siguiente
apartado. Compartir todo conocimiento util con las personas que no tienen
mayor informacioén al respecto de lo que viven, o son sus primeros contactos.
Pues a ellos les resulta comun vivir practicas de discriminacion por aparien-
cia, se les menciona como personas que comen mucho, rien mucho y en la
calle se les senala en estado de ebriedad. Por lo que en vez de enfrascarse en
discusiones, una dama y un caballero de la mesa cuadrada, ofrece informa-
cién y su amistad a chicos y a agrandes.

El uso de la Metafora Narrativa, Equipo Reflexivo, Antropologia Reflexiva
y la Epidemiologia Sociocultural fomenta y beneficia el encuentro de las di-
versas epistemologias y ontologias, sociales, culturales e histéricamente
construidas. Permiten localizar de forma multidimensional la construccién
del cuerpo y su significacion, incluso en la perspectiva de la discapacidad, su
relacién con dispositivos basados en la ideologia de la normalidad, gestion
del cuerpo de la imagen y esquema corporal, técnicas corporales y practicas
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hegemonicas basadas en el biopoder, carentes de atencioén en los aspectos
emocionales, cognitivos y multisensoriales.

En relacién con lo anterior reitero, que la tarea central de las politicas
emancipadoras, es el transformar la conceptualizacién del didlogo, incursio-
nar en el didlogo intercultural que permita construir un proyecto de inclusién
desde la diversidad, que como menciona Buenaventura de Sousa, tenga como
premisa, la dignidad humana, que eventualmente pueda considerar una con-
cepcion de los derechos humanos, incluida por supuesto, la Convencién so-
bre los Derechos de las Personas con Discapacidad, organizacién como una
constelacién de significados locales mutuamente inteligibles, como redes de
referencias normativas de apoderamiento. Invitando a considerar esta pers-
pectiva como una forma de arraigar en la cultura, la idea de derechos huma-
nos, partiendo y de retorno en la diversidad, por la idea de derechos colecti-
vos, derechos de la naturaleza, y de generaciones futuras, y de los deberes y
responsabilidades colectivos. De forma contraria, al seguir con la produccién
de conocimiento unilateral, respecto de la identidad de otras personas, con
intercambios desiguales, como la explotacion y reconocimiento desigual de
la diferencia, de acuerdo con concepciones competitivas de la igualdad y la
diferencia. Bajo tales circunstancias, ni el reconocimiento de la diferencia, ni
el reconocimiento de la igualdad seran suficientes para fundar una politica
multicultural emancipadora. En dicho dialogo, las personas tienen el derecho
a ser iguales cuando la diferencia las haga inferiores, pero también tienen el
derecho a ser diferentes cuando la igualdad ponga en peligro la identidad.
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