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Prélogo

"Imagine confusing gynecology with the study of women in society, or
dermatology with the study of racism!" (1982:93). Con esta frase
contundente Lifchez y Davis dimensionaron la pretensiéon “ridicula” de
reducir los problemas y aspectos abordados por los estudios de género o los
estudios sobre el racismo y de minimizar complejas situaciones de opresidn,
segregacion y discriminacién hacia ciertos grupos relacionandolas a
cuestiones biologicas de un sujeto. Parafraseandolos, pensar que los
problemas que se plantean alrededor de la discapacidad pueda
solucionarlos un médico es como afirmar, por ejemplo, que la problematica
que identificé el feminismo puede resolverla un ginecélogo y que la que
presenta la racialidad en nuestras sociedades puede resolverla un

dermatologo.

El racismo, el antisemitismo, la intolerancia religiosa, el sexismo, la
homofobia, la xenofobia, el capacitismo y el clasismo son manifestaciones
multiples de una misma légica (Adams et al, 2000), basada en concepciones
similares hacia ciertos colectivos y en esquemas clasificatorios cuyos

criterios tienen una misma raiz de descalificacién e invalidacion.

Estas creencias y su impacto social fueron analizadas en la distincién
entre raza, racismo, racialidad o racecraft (Karen y Barbara Fields, 2012).
Las autoras entienden «raza» como la idea segun la cual la naturaleza
produce sujetos colectivos diferentes reconocibles por caracteristicas que
les son propias, conformando grupos que pueden jerarquizarse a partir de

sus diferencias.

El «racismo» “es ante todo una practica social” (que puede
manifestarse cultural, juridica, politica e institucionalmente), un fundamento
para la acciéon basado en el rechazo de la presunciéon de igualdad entre las
personas. En cambio, «racecraft» o racialidad es el repertorio de maniobras
y dispositivos cuyo objetivo es situar a los seres humanos--diferenciados a
través de la idea legitimada de raza y de practicas basadas en el rechazo de

laigualdad-- en celdas operativas.

Al transversalizar la discriminacidn, la segregacion, la descalificacion

y la desigualdad respecto a diferentes colectivos, emergen como argumentos
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caracteristicas biolégicas, practicas religiosas, preferencias sexuales, la
pertenencia, en sintesis, a grupos oprimidos y excluidos. En consecuencia, se
niega la igualdad de las personas tanto en el goce como en el ejercicio de los
derechos humanos. Durante mucho tiempo, con base en las limitaciones
fisicas, mentales, psicosociales o sensoriales como marcador de
“desigualdad”, se restringieron los derechos mas elementales de la

poblacién con discapacidad.

Desde los 80’s diferentes documentos de Naciones Unidas fueron
madurando ideas y teorias respecto de los derechos de las personas con
discapacidad. Aun cuando no representaban una obligacién para los Estados
por no tener caracter vinculante, como por ejemplo el Programa de Acci6n
Mundial o las Normas Uniformes, esos cambios fueron ejes orientadores de
politicas publicas. La transformacién de una perspectiva capacitista,
asistencial y caritativa hacia una vision social y de derechos maduré bajo la

influencia de dos grandes factores.

En primer lugar, las demandas de los movimientos sociales y el
activismo de personas con discapacidad, y en segundo lugar los estudios
sobre discapacidad de la Universidad de Leeds. El impulso conjunto origin6
un cambio de paradigma que se configuré en documentos académicos y de
organismos internacionales. En 2006 se aprueba la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, en el que de manera
vinculante se reconoce la igualdad de derechos de las personas con

discapacidad.

Esta genealogia de los documentos internacionales que incorporaron
el cambio desde una perspectiva critica de la discapacidad en el contexto de
las demandas del movimiento social de personas con discapacidad y de los
aportes de la academia, nos permite introducir el libro  La Convencién: 10
afios después. Avances y pendientes en arte, educacion superior y tecnologia,
en el cual se conjuntan las ponencias presentadas por los participantes en el

Seminario Permanente sobre Discapacidad de 2016.

En el capitulo “La Convencion: 10 afios después” participaron Jorge
Alonso Ballesteros Quesada, Matilde Garcia Verastegui, Mabel Aurora
Remodn, Maria Soledad Cisternas Reyes y Silvia Judith Quan-Chang, quienes
fueron parte activa del proceso de debate, discusion, redaccién y aprobaciéon
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de la Convencidn. Su participacion en este capitulo es de una enorme valia ya
que dan cuenta de la expectativa que habia durante todo el proceso de
maduracion, de fermentacion de ideas dentro de Naciones Unidas durante el
proceso para llevar adelante este documento. Por otro lado, con su
participaciéon en el mismo evento Mabel Remdn ejemplifica un impacto
nodal de la Convencidn en Argentina con la creacion de ADAJUS: Programa
Nacional de Asistencia para las Personas con Discapacidad en sus Relaciones

con la Administracion de Justicia.

En el segundo y extenso capitulo, “Derechos de las personas con
discapacidad al arte y la cultura: de publicos, autores y protagonistas”,
participaron Alberto Lomnitz, Miguel Angel Herrera Oceguera, Pedro
Miranda Gijon, Juan Carlos Saavedra, Maria José Paez Michel, Hitandehui
Margarita Pérez Delgado, Fernando Andrade Sanchez y Adriana Leonor
Sepulveda Vallejo. Los autores nos permiten conocer distintas acciones:
proyectos de investigacion, impulso a la participacion de las personas con
discapacidad en el arte y la cultura, fomento a la accesibilidad en el cine,
potenciando, en sintesis, los roles de publico o autores y protagonistas de

diversas manifestaciones culturales.

En el tercer capitulo, “Educacion superior de las personas con
discapacidad: propuestas y pendientes”, donde participaron René Gonzalez
Puerto, Silvia Patricia Aquino Zuiiga y Veronika de la Cruz Villegas, los
ponentes abordan temas relacionados con el acceso a la educacion superior
de las personas con discapacidad, considerando especialmente las
propuestas que han permitido el avance de personas con diferentes
discapacidades en su trayectoria educativa en general y en el nivel de

educacidn superior en particular.

En el cuarto capitulo del libro, “Tecnologia y discapacidad: conflictos y
alianzas”, donde participaron Arcelia Bernal Diaz, Humberto Mancilla
Alonso, Serafin Castafileda Cedefio y Billy Arturo Flores Medero Navarro,
Luis Armando Bravo Castillo y Josefina Gutiérrez Martinez, se analiza esta
relacién considerando cudles son los problemas y posibles sinergias para su
superacién. La tecnologia es, en nuestros contextos latinoamericanos, uno
de los factores mas rezagados en cuanto a la promocion de investigaciones y
produccidon tecnoldgica asequible econdémicamente a la poblacion con
discapacidad. El impulso, el fomento a un desarrollo tecnologico que
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favorezca con sus productos la plena inclusion de las personas con

discapacidad es atin asignatura pendiente.

Las distintas investigaciones presentadas brindan un panorama
amplio y diverso: el desarrollo de o&rganos bidnicos, la tecnologia
relacionada a cuestiones centradas en la corporalidad de la persona como la
neurorrehabilitacién o el desarrollo de propuestas de exoesqueletos, el
desarrollo de tecnologias para la vida cotidiana, para el bienestar y el
cuidado geriatrico, asi como proyectos tecnolégicos que apoyan el proceso

de aprendizaje de la poblacién con alguna discapacidad.

El primer capitulo cobija, desde el espiritu y los estandares de la
Convencion, los siguientes tres capitulos, enfocando el estado de la
discapacidad en México en la actualidad, en un espacio simbélico
contextualizado como coordenadas que enmarcan la cuestion del acceso a
ciertos derechos, tales como la educacion superior, la tecnologia, el arte y la
cultura; en un entramado que articula todos los derechos de las personas
con diferentes discapacidades, con diferentes edades, expectativas y
proyectos de vida que estan representados, enunciados, en los diferentes

articulos de la Convencion.

Si el lenguaje opera como un espacio en el que se construyen
realidades, también es un espacio donde otras realidades se deconstruyen,
donde el mundo se puede enunciar, pensar e imaginar de otra manera. Las
epistemes a través de las cuales se puede pensar la discapacidad se ponen en
juego en un campo mucho mas complejo cuando se tensionan y se
evidencian las contradicciones que existen entre las diferentes maneras de
pensar la diversidad humana, especialmente aquellas epistemes que ain
operan en el campo de la discapacidad en México. Los distintos articulos
aqui presentados evidencian tensiones, rupturas y continuidades en el

discurso y en las practicas sociales.

Enfatizar los 10 afios transcurridos desde la aprobacion de la
Convencidn, pone en perspectiva las politicas y acciones que no se han
realizado y cuya ausencia restringe los derechos de las personas con
discapacidad, o aquellas que se han realizado en contradiccién con los
estandares de la Convencidon, manteniendo miradas estigmatizantes basadas
en patologias, asistencialistas o discapacitantes.
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Algunas situaciones naturales, como ha sido el sismo del 19 de
septiembre de 2017, evidenciaron la falta de politicas publicas ante riesgos o
emergencias, particularmente respecto de la atenciéon de la poblaciéon con
discapacidad. Por otro lado, la Suprema Corte de Justicia de la Naci6n ha
publicado un proyecto de sentencia y un comunicado de prensa preliminar
sobre la demanda de un grupo de personas con discapacidad, en los que deja
claro que las escuelas especiales segregadas son inconstitucionales, y
planteando una serie de cuestionamientos acerca de criterios regresivos en
los derechos sefialados por la Convenciéon y otros documentos posteriores

del Comité de Naciones Unidas.

Esta fragmentacion de visiones en la sociedad y en las organizaciones
de y para personas con discapacidad en México es una realidad que debemos
considerar. Estos ejemplos demuestran que a diez afios de la Convencion el
Estado Mexicano esta en deuda con las personas con discapacidad en cuanto
a politicas y programas efectivos. La ausencia de campafas
gubernamentales sobre la Convencién provoca un escaso conocimiento de
los derechos de la poblacién con discapacidad. De manera especial impacta
en la refragmentacién del movimiento que pugna por politicas o programas
en funcion de las patologias que atienden, con el retroceso que ello
representa: una vision exclusivamente médica de la discapacidad y la escasa
evaluacion de las acciones de gobierno por parte de las organizaciones
involucradas, muchas de las cuales dependen de apoyos y subsidios
gubernamentales, lo que limita su capacidad de participacion (a través de
consulta previa, abierta, amplia e informada), incidencia, cuestionamiento y

critica.

Otro aspecto pendiente en nuestro pais, luego de 10 afios de ratificada
la Convencién, es el establecimiento claro de politicas de aplicacion,
coordinacion y monitoreo. Como menciona el articulo 33 de la Convencion,
los paises se comprometen a llevar adelante la instalacién de mecanismos de
aplicacion, coordinacién y monitoreo. En general, en América Latina, y en
particular en México, estas acciones de disefio e implementacion de politicas
publicas armonizadas bajo los estandares de la Convencion no han estado a
la altura del compromiso asumido al ratificarla el 17 de diciembre de 2007.
Se mantienen sectorizaciones disfuncionales a la hora de un planteamiento

de politica integral.



En retrospectiva, es notable también la manera en que el apoyo de las
organizaciones internacionales se ha centrado en coaliciones, mas que en
organizaciones de la sociedad civil, lo cual tampoco ha fortalecido el campo
de la discapacidad en México, ya que ha concentrado en pocas
organizaciones una gran cantidad de recursos y ha limitado la
democratizacion de ideas, propuestas y posturas en el movimiento. Como un
pendiente para los organismos financiadores de organizaciones nacionales,
sefialamos la necesidad de reconsiderar estos criterios de financiacion que,
aunque faciliten la operatividad de asignaciéon y control de recursos,
favorecen la desigualdad entre las organizaciones.

La Convencién: 10 afios después. Avances y pendientes en arte,
educacion superior y tecnologia contribuye a un didlogo y analisis que
permita entender y explicar qué tan lejos estamos de sus estandares
internacionales, qué tan amplia es la brecha que debemos recorrer para
llevar a cabo politicas efectivas y, de manera especial, cuanto falta construir
para que las universidades tengan una mirada centrada en los derechos de
la poblacién con discapacidad y asuman su desafio de generar espacios
institucionales de docencia, investigacion, extension y gestion de las

necesidades de todos sus estudiantes y todo su personal.

Luis de la Barreda Soldrzano y Patricia Brogna
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Introduccion

Tal como puede leerse en la pagina institucional del Programa Universitario
de Derechos Humanos de la Universidad Nacional Autonoma de México
(PUDH - UNAM), el Programa tiene su génesis en la Conferencia
Internacional sobre Seguridad y Justicia en Democracia, organizada por
nuestra Universidad y el Instituto Iberoamericano de Derecho
Constitucional, con el propdsito de que algunos de los mas reconocidos
especialistas, nacionales y extranjeros, expusieran sus ideas en materia de
seguridad publica y justicia penal. Con base en esos planteamientos y otros
formulados por diversos estudiosos de esos temas se redacté la Propuesta

de una politica de Estado para la seguridad y la justicia.

Este programa tiene entre sus objetivos:

La ejecucion de proyectos y actividades estratégicas que
impulsen los derechos fundamentales.

Contribuir al avance, difusién, aplicacién y reconocimiento de
los derechos humanos.

Desarrollar el conocimiento y la reflexion sobre los derechos
humanos a través de la investigacion, la docencia y la difusion.

Coordinar las capacidades institucionales para generar el
conocimiento necesario en las diversas modalidades de los
derechos humanos, su impacto social, cultural y econémico.

Promover la colaboracién en investigaciones y educacion en
las distintas ramas de los derechos humanos desde un enfoque
interdisciplinario que vincule las aportaciones de investigadores,
académicos y miembros de instituciones dedicadas al estudio y
defensa de estos derechos.

Promover la colaboraciéon con instituciones de educacion
superior publicas y privadas, asi como con organismos nacionales
e internacionales dedicados al estudio y defensa de los derechos
humanos.

Administrar las opciones que ofrecen las tecnologias de la
informacion como instrumento central de informacidn,
vinculacion y difusion de las investigaciones y experiencias
generadas dentro y fuera de la UNAM, a fin de contribuir a la toma
de conciencia de la sociedad mexicana sobre la importancia de

estos derechos.
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Promover y organizar conferencias, seminarios, coloquios,
investigaciones y demas actividades académicas, nacionales e
internacionales, tanto en derechos humanos como en seguridad y
justicia.

Impulsar estrategias tedrico-metodoldgicas que definan y
nutran la relaciéon Universidad-sociedad civil, en la construccion
de una cultura de los derechos humanos.

Gestionar la obtencion de recursos financieros para apoyar
las actividades de investigacidn, docencia, difusién y vinculacion
en los temas de derechos fundamentales y sus implicaciones
sociales, y coadyuvar en la difusién y proyeccién de las
actividades del Programa y de la Universidad en el ambito

nacional e internacional.

El Proyecto Discapacidad y Derechos Humanos se inicié en enero de
2013 con la investigacion “Diagnoéstico sobre el Estado que guarda la
atencion a la discapacidad en la UNAM”, cuyo informe se presento en febrero
de 2014. Uno de los resultados de este estudio identifico como problema que
las personas o instancias que realizaban acciones sobre el tema no tenian
interrelacion ni conocimiento entre ellas, lo que daba como resultado
acciones descoordinadas, aisladas y en muchos casos duplicadas. Como
respuesta a esta situacion se cred un espacio académico de interrelacién e
intercambio de acciones y experiencias, muy particularmente entre

académicos de la UNAM.

Desde entonces el Seminario permanente de derechos humanos se lleva
a cabo de manera ininterrumpida. Durante este periodo se han realizado 22
encuentros en los cuales participaron 115 ponentes pertenecientes a mas de
80 instituciones de educacidn superior de 6 paises, asi como representantes
del gobierno, la sociedad civil y organismos internacionales, contando con la
asistencia presencial de mas de 1700 personas. Los temas giran en torno a
los derechos de las personas con discapacidad vinculando especialmente las
acciones de las instituciones de educacién superior en sus ejes sustantivos
de docencia, investigacion, extension y gestion de necesidades de la
poblacién con discapacidad, en especial necesidades de estudiantes en su

trayectoria escolar y social.
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Las ponencias, transcritas, revisadas y corregidas por los autores, se
han compilado en libros dictaminados: Discapacidad y Universidad.
Transdisciplinariedad y derechos (2016) y La Convencién: 10 afios después.
Avances y pendientes en arte, educacion superior y tecnologia, ambos

coordinados por Luis de la Barreda Sol6rzano y Patricia Brogna.!

Brindar un espacio para difundir el conocimiento, articular la escucha
con otras entidades de educacidn superior, el gobierno y la sociedad civil, y
plasmar en libros dictaminados los resultados de las actividades realizadas
permiten al Programa y al proyecto cumplir con sus objetivos en temas que
no habian sido abordados de manera sistematica por la academia en México.
Asi se han fortalecido la retroalimentacién entre pares o especialistas, y las
acciones de docencia, investigacion, extensiéon y gestion de necesidades de

alumnos con discapacidad que la UNAM lleva a cabo.

Luis de la Barreda Soldrzano y Patricia Brogna

1 Para acceder a estos libros, como a los resultados del diagnéstico, ingresar a la
pagina: http://www.pudh.unam.mx/index_publicaciones.html
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Capitulo I.

La Convencion
de la ONU:
10 anos después



La Convencion, una década
después ;Ave César?

Jorge Alonso Ballestero Quesada

Jefe Regional de Recursos Humanos para América Latina y el Caribe de UNICEF.
Ministro Consejero del Servicio Exterior de Costa Ricay
ex Vicepresidente de la Comision Redactora de la Convencién

Ponencia presentada el 18 de noviembre de 2016,
Casa de las Humanidades- UNAM

Jorge Alonso Ballestero Quesada



Doctor Luis de la Barreda, doctora Patricia Brogna, distinguidos panelistas,
autoridades docentes, estudiantes, funcionarios publicos, activistas de derechos
humanos, representantes de la sociedad civil, y publico en general:

Siempre es un placer venir a esta maravillosa ciudad y un honor poder
compartir con ustedes en esta prestigiosa alma mater.

A pocos dias de que el Comité Especial de las Naciones Unidas para la
redaccién de una Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad
aprobara el texto final, vine a esta ciudad a rendirles homenaje a los mexicanos
porque, como dije en su momento: “Gracias a la visiéon y el compromiso de México,
que planteé por primera vez la necesidad de contar con esta Convencién, el mundo
tiene hoy un instrumento que mejorara la calidad de vida de mas de 650 millones
de personas y nos hara mucho mejores personas a todas las demas.” Esto fue hace
10 afios y mi ponencia se tituld: “Una jornada de esperanza”.

Hoy vengo de nuevo a hablar de la Convencién, ya no solo como un
instrumento aprobado por un Comité de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU), sino como el primer tratado internacional de derechos humanos del siglo
XXI, un tratado suscrito por 82 Estados el mismo dia de su apertura en la sede de la
ONU en Nueva York, el mayor nimero de suscriptores de un convenio internacional
en la historia de las Naciones Unidas. El segundo tratado internacional de derechos
humanos mas ratificado en el mundo.

Sin embargo, mi ponencia hoy se pregunta si los cambios paradigmaticos que
celebramos en el 2006 son una realidad o todavia seguimos rigiendo nuestras vidas
con instituciones y paradigmas heredados del imperio romano. Por eso hoy vengo a
preguntarles ;hasta cudndo vamos a seguir diciendo “Ave César”?

Mucho se ha escrito sobre la Convencidon y como fue elaborada. Este un tema
que me apasiona, pues alguna participacion tuve en su elaboraciéon y por ello decidi
no escribir académicamente al respecto hasta que las emociones se hubieran
disipado y tuviera la capacidad de tomar distancia para hacer andlisis objetivos y
cientificos. No obstante, a como veo las cosas, es poco probable que llegue a escribir
académicamente sobre esto.

Todavia estoy esperando el dia en que pueda pensar, hablar y escribir sobre
esta Convencion y no revivir las emociones y esperanzas que se generaron durante
su negociacion y se plasmaron con su aprobacién. Y es que cuando uno es testigo de
momentos histéricos, la verdad es que uno no quiere tomar distancia de lo vivido,
sino que quiere volverlos a vivir. Por eso, desde ya les pido su generosa
comprension si al escucharme perciben emociones encontradas y hasta algin dejo
de insatisfaccion.

Esta vez, vengo a México a hablar del camino por recorrer para que las
esperanzas y los suefios que incorporamos en el texto de la Convencidon sean
realidades para nuestros hijos y los hijos de nuestros hijos.

Para que estas esperanzas y suefios puedan ver la luz de la realidad en las vidas
de las personas con discapacidad es indispensable que todos los ordenamientos
juridicos y que todas las sociedades los reconozcan como personas. Solamente eso.
Ni mas ni menos. Seres humanos todos, complejos, fragiles y fuertes a la vez, con el



derecho a tomar decisiones, a equivocarse, a ser apoyados, a ser respetados, con el
derecho a SER. Como todos los que estamos en esta sala, como todos los que
habitamos este planeta.

Tal vez Gardel lleve razon al decir que veinte afios no es nada y estoy siendo
injusto al sentirme insatisfecho por los avances logrados desde que se aprobé la
Convencién. Sé que no son pocos. Pero una década mas tarde es al menos poco
halagador que todavia se debata si la figura de la interdiccién y la curatela, que
como antes indiqué heredamos del derecho romano, puedan coexistir con la
definicion de persona de la Convencidn.

Hace poco dije en el Congreso del Pert que la Convenciéon fue una revolucién
juridica que nos permitié saldar una deuda histoérica con los millones de personas
con discapacidad del mundo, a quienes hasta ese momento habiamos medido,
juzgado, valorado con un rasero distinto.

Personas a quienes, con el dnimo de proteger, habiamos lamentablemente
discriminado, invisibilizado, despersonalizado.

Sin embargo, la realidad ha demostrado que no es suficiente la aprobacion y
ratificacion de un instrumento internacional de derechos humanos, incluso con
rango supra legal y en muchos casos con rango constitucional, para superar el
modelo romano de sustitucién de la voluntad. Por ello creo que debemos reconocer
que todavia seguimos en deuda.

Hasta que incorporemos la interdiccidn y la curatela en nuestro imaginario
colectivo como reliquias del pasado, junto con la absurda idea de que el Pater
Familias tenia poder sobre vida y hacienda de todos los miembros de su casa, o que
los esclavos eran propiedad de sus amos, o que las mujeres solo servian para
asegurar descendencia, seguiremos en deuda con los millones de personas con
discapacidad que tal vez con mayor optimismo de la cuenta celebraron junto con
nosotros al inicio de este milenio un amanecer mas justo, solidario e inclusivo.

El cambio paradigmatico consagrado en la Convenciéon, mediante el cual se
abandona el modelo médico de la discapacidad para darle paso al modelo social, es
poco mas que una afirmacién retorica en el tanto el articulo 12 de la Convencion
siga siendo letra muerta en muchos Estados.

Si somos incapaces de decir al unisono que todas las personas,
independientemente de cualquier particularidad, son personas; y que los Estados
tienen la obligacion de reconocer tal realidad sin condiciones, el resto de la
Convencidon pierde su esencia. Avanzar en medidas de accesibilidad fisica es
importante, es impostergable, pero no es suficiente.

La revolucién juridica que se dio en el 2006 al aprobar el articulo 12 de la
Convencién, mediante el cual todos los Estados Partes reconocen que todas las
personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con
todas las otras personas, se ve truncada en el tanto nuestros operadores del
derecho y la sociedad en general siga pensando y actuando de conformidad con los
paradigmas de la Roma imperial.

Mientras se considere legitimo, justo, y conforme a Derecho sustituir la



voluntad de una persona por la voluntad de otra persona en virtud de una
discapacidad mental o intelectual, el cambio paradigmatico anunciado hace una
década todavia no es tal. La buena intencién no es suficiente.

Conozco y entiendo la posicion de los jueces y legisladores, asi como a las
madres, padres y familiares de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad mental
o intelectual que se preocupan por su bienestar y creen que la interdiccion y la
curatela son medidas de proteccion.

Pero con todo respeto déjenme decirles que esta es una discusion superada
luego de afios de debate en el seno de las Naciones Unidas.

A partir de los insumos de todos los Estados, de todos los grupos de personas
con discapacidad, superando todos los prejuicios, respetando todas las religiones,
bebiendo de todas las culturas, considerando todos los sistemas juridicos, utilizando
seis idiomas distintos llegamos a un acuerdo del que nos sentimos orgullosos y este
es que el modelo de sustitucion de la voluntad es violatorio de la dignidad intrinseca
de todo ser humano.

Lo que procede es implementar un modelo nuevo, un modelo en el que se
priorice la voluntad de cada persona y se faciliten los mecanismos de apoyo para la
comprension y materializacién de esta voluntad. Un modelo centrado en la persona
y no en el patrimonio. Un modelo basado en la dignidad y no en la caridad. Ese es el
camino que nos queda por recorrer.

Todos estamos de acuerdo en que compete a los Estados Parte cumplir con las
obligaciones adquiridas en virtud de esta Convencion, sin embargo, permitanme
destacar que en ultima instancia depende de cada uno nosotros interiorizar los
conceptos plasmados en ella.

Depende de nosotros entender, junto con Roosevelt, que los seres humanos no
somos prisioneros de nuestro destino, sino s6lo de nuestras mentes. Que a lo Unico
a lo que debemos tenerle miedo es al miedo mismo y que el cambio debe empezar
con una personay que esa persona eres TU.
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A 10 afios de la aprobaciéon de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD), se hace necesaria una reflexion. Este instrumento
internacional, ocupd la atencion de la Comunidad de Estados en la Organizacion de
las Naciones Unidas (ONU) en la primera década del siglo XXI, y es una propuesta
mexicana de vanguardia que representa un gran capitulo del quehacer multilateral.

Antecedentes

El Derecho Internacional de los Derechos Humanos, es una rama del Derecho
Internacional que se avoca a promover y proteger los derechos humanos a nivel
global, regional y nacional. Se compone de instrumentos internacionales y de nueve
tratados principales de la Organizacion de las Naciones Unidas, de los que México
es parte.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es el
resultado de una iniciativa mexicana promovida en la ONU, que representa una
aportacién revolucionaria que se suma al Derecho Internacional de los Derechos
Humanos, y esta destinada a promover y proteger el pleno disfrute de los derechos
humanos de las personas con discapacidad, y a garantizar que gocen de plena
igualdad ante la ley.

Desde la Conferencia Mundial contra el Racismo, la Discriminacion Racial, la
Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia, celebrada en Durban, Sudafrica en
2001, se recomendé a la Asamblea General de la ONU considerar la elaboracion de
una Convencién Internacional sobre las Personas con Discapacidad. Ese mismo afio,
en el marco del LVI Periodo de sesiones de la Asamblea, México propuso plasmar en
un tratado las normas y practicas a seguir, para elevar la calidad de vida de
alrededor de 600 millones de personas en el mundo de entonces, con algun tipo de
discapacidad. (Garcia Verastegui y Gispert Pelaez, 2007)

Tras un intenso cabildeo diplomatico, dicho d6rgano adopt6é la Resolucion
56/168, con lo que se otorgd el mandato para establecer un Comité Especial
encargado de dar seguimiento a la iniciativa mexicana. Asi, representantes
gubernamentales, expertos y participantes de la sociedad civil organizada, nos
embarcamos en un diadlogo y en un intenso proceso negociador para concluir el
primer instrumento juridico internacional vinculante del siglo XXI para que los
Estados Parte firmantes, lo ratificaran. Era por tanto “... un tratado llamado a colmar
un vacio inaceptable en el derecho internacional de los derechos humanos”.
(Bustelo, 2007, p.39).

La CDPD: una iniciativa mexicana

La propuesta de México fue introducida en la ONU con audacia y sensibilidad, para
aprovechar una singular coyuntura, e iniciar un camino que requeria del
acompafiamiento de multiples actores a nivel nacional y global.

En primer lugar, se reconoce un contexto en el que la voluntad politica al mas
alto nivel otorg6 caracter prioritario al tema a nivel nacional, y por mandato
presidencial la decision fluyé de manera transversal en el aparato de Estado. Como
se recordarad, en el cambio de siglo se abre en México un espacio favorable al debate
sobre la discriminacidn, toda vez que en el 2001 se instala la Comision Ciudadana
de Estudios contra la Discriminacion presidida por el Ilustre Don Gilberto Rincén



Gallardo. En ese mismo ano, el entonces Presidente Vicente Fox envio el proyecto de
Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion al Congreso de la Union. Por
mandato de dicha Ley, aprobada en 2003, se crea el Consejo Nacional para Prevenir
la Discriminacion (CONAPRED)? y se designa a Don Gilberto al frente de la
institucion. Con su nombramiento, se reconoce a un destacado y legitimo lider de las
personas con discapacidad en el pais, siendo él mismo una persona con
discapacidad.

La guia y el decidido acompafiamiento del equipo del area multilateral de la
Cancilleria mexicana y de sus Misiones Permanentes ante la ONU en Nueva York y
ante los Organismos Internacionales en Ginebra, resultaron fundamentales para
impulsar politicamente la propuesta de un tratado internacional para las personas
con discapacidad (PCD).

La posicion de México se consolidé gradualmente a través de consultas
intersecretariales, con invaluables aportaciones técnicas y precisiones de contenido
proporcionadas por el solido equipo del CONAPRED, y por las organizaciones de la
sociedad civil de personas con discapacidad que participaron en el proceso de
manera integrada. En este sentido, hago una mencién a las contribuciones de
organizaciones como la Confederacion Mexicana de Organizaciones en Favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual, A.C. (CONFE), la Asociacion de Medallistas
Paralimpicos, y Libre Acceso, A.C., por mencionar so6lo algunas. La suma de
voluntades, cont6 con el apoyo de profesionales del colectivo, como Maria Eugenia
Antinez y Francisco Cisneros, que como don Gilberto Rincén Gallardo, no han
podido ver los frutos de su valioso esfuerzo, en el disfrute de los derechos humanos
de las personas con discapacidad.

Se abrieron debates sensibles entre los 190 paises miembros entonces de la
ONU, incluyendo a aquellos que se resistian a considerar la posibilidad de extender
la cooperacidn internacional al ambito de la discapacidad (Unidén Europea). La
membresia congregaba un amplio espectro ideolégico, lo cual suscité intensas
discusiones en torno a temas como sexualidad, familia y derecho a la vida. Su
tratamiento resulté también disonante para las voces mas conservadoras al interior
del pais. Algunas autoridades de la escena politica nacional centraron su atencién
en dichos temas y desvirtuaron incluso las intenciones del instrumento
internacional, obstaculizando los acuerdos en el ambito interno. Sin embargo, la
claridad de objetivos, la s6lida fundamentacion de las propuestas y el curso de las
negociaciones en el foro universal contribuyeron a disipar cuestionamientos y a
concretar un nuevo marco juridico con un enfoque de ciudadania incluyente e
integral de derechos humanos.

Con talento y compromiso, don Gilberto fungié como el Jefe de la Delegacion
mexicana que atendié los trabajos del Comité Especial. El equipo negociador de la
Cancilleria, con amplio conocimiento de los procedimientos del sistema de la ONU,
guio la maquinaria de la organizacion tanto en la Asamblea General, como en la
Comisiéon de Desarrollo Social y en la Comision de Derechos Humanos. Entre 2001 y
2006, fue imperativo construir alianzas, generar consensos e introducir con
oportunidad los mandatos y las sincronias requeridas en el marco de la ONU para
garantizar el ritmo de trabajo al Comité Especial. Dicho 6rgano celebré ocho

2 Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion, CONAPRED. Disponible en:
www.conapred.org.mx
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sesiones y tuvo dos presidentes, los embajadores Luis Gallegos, de Ecuador; y Don
Mckay de Nueva Zelandia, éste ultimo fue un actor central para consolidar el texto.

Como comenta Jorge Ballestero, diplomatico de Costa Rica quien fungié como
Vicepresidente del Comité Especial, el Secretariado y las entidades de la ONU
debieron ser flexibles para facilitar un ejercicio en el que sus criterios no
necesariamente prevalecian. (Ballestero, 2007) La construcciéon de contenidos y la
dindmica de la negociacidn, impuso nuevos formatos de inclusiéon, métodos de
trabajo y esquemas de participacion.

Desde los inicios existian opiniones que desalentaban la idea de un tratado
independiente para las personas con discapacidad. Se argumentaba que los tratados
de derechos humanos entonces existentes, protegian ya los derechos de todos los
seres humanos. Paralelamente tenia lugar el proceso de reforma del Sistema de
Derechos Humanos, que anunciaba la creacion del Consejo de Derechos Humanos y,
en esa reflexion, ocurria también un severo cuestionamiento a los 6rganos de
expertos y de vigilancia de los tratados.

No obstante, como lo afirm6 en 2006 la entonces Alta Comisionada de los
Derechos Humanos, Louise Arbour, era “... evidente que los instrumentos y normas
existentes no habian sido eficaces en la defensa de los derechos de las personas con
discapacidad, pese a ser éste histéricamente el grupo que probablemente mas ha
sufrido del impacto de la discriminaciéon y de la exclusién en todas nuestras
sociedades”. (Bustelo, 2007, p. 39)

A lo largo de la negociacion, ante el escepticismo de los paises desarrollados
sobre la pertinencia de un nuevo tratado de este tipo, el Grupo de América Latina y
el Caribe ante las Naciones Unidas (GRULAC), mas que cualquier otro de los grupos
regionales de la ONU, resulté una plataforma estratégica para fortalecer posiciones
y un gran asociado para lograr los endosos requeridos.

Se subraya que la incidencia de la sociedad civil en la elaboracién del texto,
marca un hito en la historia de las negociaciones de un tratado de derechos
humanos. Sus aportaciones sustantivas, fueron determinantes para afinar la nueva
agenda universal de discapacidad. Desde el inicio el Comité Especial adoptd dos
resoluciones que consolidaron el caracter incluyente del proceso: una para
garantizar su participacion en las negociaciones y otra para adaptar las
instalaciones de la ONU con tal fin.

El International Disability Caucus (IDC), coordinado por un Comité de Gestion,
de dirigentes con discapacidad, experimentados en procesos de Derechos Humanos,
aglutiné a mas de 70 organizaciones principalmente de paises desarrollados. La
sociedad civil organizada aproveché el Internet y trabajé coordinadamente en la
elaboracion de propuestas y lenguaje para el texto de manera oportuna y
fundamentada. A fin de lograr equilibrios al interior del IDC formado por
organizaciones heterogenias y con intereses regionales diversos, se formd el
Proyecto Sur, liderado por representantes procedentes de la region de América
Latina. (Molina Toledo, 2007, pp. 55,56) La sociedad civil en su conjunto, se movid
bajo el lema “Nada sobre nosotros, sin nosotros”.

México fue anfitrion en 2002 de una reuniéon internacional de expertos sobre la
Convencidn, ante quienes se sometié un borrador que se convirtié en el “Proyecto



mexicano”, que fue el texto base para la primera reunién del Comité Especial. Se
participé ademas en foros paralelos como el Seminario de las Américas de 2003,
celebrado en Quito, y en el Grupo de Trabajo Mixto encargado de preparar el
borrador.

Contenido de la CDPD y su Protocolo Facultativo

La mayoria de los instrumentos y propuestas internacionales existentes sobre
personas con discapacidad luego de la Segunda Guerra Mundial reflejan, desde su
titulo, aproximaciones médicas, asi como prejuicios y costumbres discriminatorias,
predominantes durante décadas en la practica y en el imaginario colectivo.

En las Naciones Unidas, identificamos la Declaracion de los Derechos del
Retrasado Mental de 1971; la Declaracién de los Derechos de los Impedidos de
1975; el Programa de Acciéon Mundial para las Personas con Discapacidad de 1982,
asi como los adoptados por la Asamblea General en la década de los noventa, tales
como las Directrices de Tallin para el Desarrollo de los Recursos Humanos en la
Esfera de los Impedidos, las Directrices para el Establecimiento y Desarrollo de
Comités Nacionales de Coordinacién en la Esfera de la Discapacidad u Organos
Analogos, los Principios para la Proteccién de los Enfermos Mentales y la Salud
Mental, y las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad, como las principales. La discapacidad ocup6
igualmente, las agendas de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), asi como de la Organizacién de las
Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO).

Se puede afirmar que en la segunda mitad del siglo XX hubo una minima
evolucidn en el enfoque, tanto en la ONU como en sus Organismos Especializados.
Por lo que respecta al ambito regional, incluso en la Convencién Interamericana
para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con
Discapacidad de 1999, adoptada en la Organizacion de Estados Americanos (OEA),
los avances en materia de derechos fueron limitados.

La CDPD, representa un cambio de paradigma hacia las personas de este sector,
en tanto que busca sustituir la arraigada aproximacion médico-asistencialista, por
un enfoque integral de derechos humanos, que impone obligaciones al Estado y
cuenta con mecanismos de supervision. En el instrumento, se admite
implicitamente que la discapacidad genera pobreza, en marcos de exclusion,
marginaciéon y discriminacidn.

Desde el Preambulo la nueva Convencidon reconoce al Programa de Accion
Mundial de 1982 y a las Normas Uniformes, pero introduce un cambio radical en el
enfoque tradicional, en tanto que la discapacidad es referida en el inciso e), como
una categoria construida socialmente, es decir, como un concepto evolutivo que
resulta de la interaccion entre la deficiencia fisica y el entorno especifico. En el
inciso i) se reconoce ademas, la diversidad de la discapacidad. Ello deriva en una
diferenciaciéon de las necesidades especiales, segin las condiciones de vida.
(Naciones Unidas, 2008, pp. 1-2)

De los 50 articulos, los primeros cuatro contienen proposito, definiciones y
principios rectores que permean el texto y servirdn como guia innovadora para
interpretar el tratado. Entre dichos principios estan: dignidad inherente, no
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discriminacién; inclusion; igualdad de oportunidades y accesibilidad. (Naciones
Unidas, 2008) De igual forma, se detallan los compromisos que asumiran los
Estados Parte.

Se reconocen segmentos del colectivo de personas con discapacidad mas
vulnerables, que pueden estar sujetos a varios tipos de exclusiéon o lo que se
denomina discriminacién multiple. Los articulos 6: "Mujeres con discapacidad”, y 7:
"Nifias y nifios con discapacidad”, se avocan a dichos grupos. Se reconoce también a
la poblacion rural y a los indigenas con discapacidad, cuestiones centrales para
México y para la region.

El articulo 8: "Toma de conciencia”, insta a terminar con prejuicios y
estereotipos, y a promover nuevas percepciones y actitudes de la sociedad, en lo
publico y en lo privado. Para acceder a una vida independiente, se observan en el
articulo 9 aspectos sobre accesibilidad: es decir, transformar el entorno fisico y de
la comunicacién incluyendo bienes y servicios privados. No s6lo implica adecuar el
entorno, sino una concepcién integral, que abarca el acceso a la informacién, y a las
nuevas tecnologias.

A lo largo del articulado se establecen disposiciones en materia de educacion,
trabajo, cultura y recreacion, deporte, nivel de vida y protecciéon social, y
participacion politica, atendiendo siempre los principios rectores del instrumento.

El tratamiento sobre la capacidad juridica de las personas con discapacidad, en
el Articulo 12 de la Convencidn, suscit6 debates y es, a la fecha, un enorme desafio
para los Estados Parte, incluyendo a México.

Como lo sefala Alonso Karim Gonzalez Ramos (2010),"... la capacidad juridica
en el articulo 12 de la Convencidén fue un significado amplio, en el cual se contenia
tanto la capacidad de goce, como la capacidad de ejercicio de las personas con
discapacidad" (p. 81), en todos los aspectos de la vida. Esta cuestién era
considerada por la sociedad civil como un aspecto neuralgico en el instrumento, en
tanto que en el conjunto del articulo se alude el tema de la interdiccion, lo que
representa una linea de demarcacién entre dependencia y autonomia.

La paradoja para México como promotor de la Convencidn, fue precisamente el
parrafo 2 del articulo 12. Ante el lenguaje del texto adoptado, México se quedd
aislado en la sala, junto con compafiias como Rusia e Iran. La redaccién acordada les
resultd inaceptable y la Cancilleria mexicana estim6é necesario formular una
Declaracion Interpretativa al depositar el instrumento de ratificacion, a saber: “con
la absoluta determinacion de proteger los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad, los Estados Unidos Mexicanos interpretan el parrafo 2 del articulo
12 de la Convencion, en el sentido de que en caso de conflicto entre dicho parrafo y
la legislacion nacional habra de aplicarse, en estricto apego al principio pro homine,
la norma que confiera mayor proteccion legal, salvaguarde la dignidad y asegure la
integridad fisica, psicolégica, emocional y patrimonial de las personas.” (Congreso
de la Unidén, 2008, parr. 5) Las interpretaciones de dicho articulo, debilitan al
instrumento.

Luego de unos afios, ante la abierta oposicion de la sociedad civil, dicha
Declaracion Interpretativa fue retirada y se publico el Decreto correspondiente en
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el Diario Oficial de la Federacién (diciembre de 2011)3, quedando aiin como tarea
del Estado mexicano, la reforma de la legislacién especialmente de los Cédigos
Civiles.

Como lo sefiala Pamela Molina (2007), integrante del Proyecto Sur, algunos
logros de la CDPD fueron las disposiciones del articulo 17: “Proteccién de la
Integridad Personal”, que inhibe tratamientos forzados y agresiones médicas,
Asimismo, lo estipulado en el 24: “Educacion”, al observar la educacion inclusiva y la
lengua de senas. (pp. 57-58) Igualmente prioritario para del IDC fue la formulacién
del articulo 19, sobre el derecho a vivir independiente y a ser incluido en la
comunidad, hecha por primera vez en un instrumento internacional. (Courtis, 2007,
p.75)

El articulo 25: “Salud”, provocé fuertes resistencias ya que hace referencia a la
salud sexual y reproductiva. Las discusiones se radicalizaron sobre el tema del
aborto, pero se logré una redaccion final en linea con el articulo 10: “Derecho a la
vida”. (Ballesteros, 2007, p. 51) Por otra parte, una innovacion trascendental en el
inciso d) del citado articulo 25, fue el concepto de “consentimiento libre e
informado”, que limita las intervenciones que podrian ser una forma de tortura,
cuestion fundamental para el grupo de sobrevivientes de la psiquiatria en el IDC.

Finalmente, el articulo 31, introduce el elemento de produccién de datos
estadisticos disgregados, y el 33 estipula la prevision de organismos de seguimiento
nacional, siendo para nuestro caso la Comision Nacional de los Derechos Humanos
(CNDH).

México fue encargado de facilitar las negociaciones sobre los articulos 32:
"Cooperacion Internacional” y 34: "Comité de los derechos de las personas con
discapacidad". El tema de la cooperacion polarizé a paises donantes y receptores
con requerimientos para cumplir con los nuevos compromisos internacionales y se
proyectd6 de manera contundente en las discusiones sobre los mecanismos de
seguimiento.

Algunos, como la Unidn Europea, veian en la cooperacion una manera de que se
acotaran las responsabilidades de los Estados Parte. En contraste, los paises
carentes de recursos visualizaban en el tratado una oportunidad para imprimir
criterios de inclusidon en los programas de cooperacion del Sistema de la ONU, asi
como la posibilidad de acceder a tecnologias para la implementacion.

En este paquete de temas -a fin de acotar la autoridad del Comité para la
admisidon de quejas o peticiones individuales ante la postura de paises como China,
India, en general la Conferencia Islamica y Rusia, ademdas de la Convencion- se
negocié un Protocolo Facultativo como en el caso de la Convencion de la Mujer. Con
este instrumento independiente y sujeto también a firma y ratificacion de la
membresia, se concilid el tema sobre la Cooperacion Internacional del articulo 32,
sin prejuicio de las obligaciones de cada Estado Parte. (Gémez Robledo, 2007)

Para concluir, la estructura del texto mantiene el caracter indivisible de los
Derechos Humanos. Se logré que el mecanismo contara con iguales caracteristicas y
funciones que los de otros tratados de la ONU. El avance central de la CDPD en el

3 DECRETO por el que se aprueba el retiro de la declaracion Interpretativa a favor de las Personas con
Discapacidad. Disponible en http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5223501&fecha=08/12/2011
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desarrollo del Derecho Internacional de los Derechos Humanos para personas con
discapacidad, radica en que cuenta con un Comité de Expertos que se
desempefiaran a titulo personal, privilegiando a personas con discapacidad para su
integracion, elegidas por la Conferencia de los Estados Parte.

Se trata de un texto moderno, que puede ser comparado con otros modelos
juridicos dedicados a la protecciéon de derechos de colectivos especificos como
mujer, nifios y trabajadores migrantes. (Courtis, 2007, p.22) Los expertos coinciden
en que se requiere de una elaboracién tedrica profunda, para analizar la innovacion
en las formulaciones de la Convencidn.

La CDPD y su Protocolo Facultativo se aprobaron en diciembre de 2006 en la
sede de las Naciones Unidas en Nueva York, y quedaron abiertos a la firma el 30 de
marzo de 2007. La Convencidn entro en vigor al ser ratificada por 20 paises, el 3 de
mayo de 2008. A reserva de actualizar datos, el instrumento cuenta con 160
ratificaciones y el Protocolo Facultativo con 91.

México como Estado Parte de la CDPC. Avances y retos

Con el reconocimiento de la Corte Interamericana de Derechos Humanos en 1998,
se reconocid la competencia de mecanismos internacionales en la tutela de los
derechos humanos en el pais, lo cual contempla la competencia del Comité de los
derechos de las Personas con Discapacidad. En diciembre de 2007, México ratificé la
Convencion y su Protocolo Facultativo he inicié6 el camino para incorporar las
obligaciones contenidas en ella, como Estado Parte, en la politica nacional de
derechos del colectivo.

El tratado vinculante establece altos estandares de inclusién en materia de
discapacidad para los Miembros, ubicando al individuo con discapacidad como
sujeto pleno del derecho internacional. El articulo 1° de la Constitucién de los
Estados Unidos Mexicanos, confirma el goce de los Derechos Humanos reconocidos
en la Carta Magna y en los Tratados Internacionales, y prohibe toda discriminacion.
De igual forma, conforme al articulo 133 de la Carta Magna, desde el momento de su
ratificacion y promulgacién por parte del Ejecutivo Federal, la Convencién
representa nuevas obligaciones para el Estado (Congreso de la Unidn, 1917).

Desde que se ratifico la Convencion el gobierno tuvo algunas iniciativas que el
propio Comité de Expertos ha reconocido: la Ley Federal para la Inclusién de las
Personas con Discapacidad (2011); el Programa Nacional de Derechos Humanos
(2014-2018); el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad (2014-2018); el Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las
Personas con Discapacidad (2014-2018); el Programa Nacional para la Igualdad y la
No-discriminacién (2014-2018); el Programa Integral para Prevenir, Atender,
Sancionar y Erradicar la Violencia contra las Mujeres (2013-2018); el Programa de
Prevencion, Rehabilitacion e Inclusion Social de las Personas con Discapacidad; el
Programa especial de Migracién de 2014; y el Protocolo para la Imparticion de
justicia en casos que involucren Personas con Discapacidad.

Por mandato de la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad, se creé el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las
Personas con Discapacidad (CONADIS), que hasta 2013, dejé de ser parte de la
Secretaria de Salud para formar parte de la Secretaria de Desarrollo Social. Asi se
intent6 dejar la visién asistencialista para abordar el tema en el marco de la politica
social conforme al Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las
Personas con Discapacidad (PNDIPD) 2014-2018. Las reformas a la Ley Federal
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para Prevenir y Eliminar la Discriminaciéon de marzo de 2014, reflejan también un
esfuerzo para armonizar la definicion de discriminacion con las de los tratados
internacionales y avanzar hacia una sociedad incluyente.

Sin embargo, una enorme limitante para la aplicacion de la CDPD es el binomio
discapacidad y pobreza, dadas las condiciones en que viven el 80% del colectivo en
el mundo y México no es una excepciéon. Con la crisis econémica, la asignacién de
recursos financieros disminuye, y se desdibujan instituciones y politicas publicas
para la aplicacién efectiva del instrumento. Las personas con discapacidad estan
marginadas de la dinamica de desarrollo y lejos de acceder a un marco normativo
uniforme en materia de discapacidad por mandato de la Convencidn.

En este contexto, y con esta secuencia de acciones, México presentd ante el
Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad, su primer informe sobre
el cumplimiento de la Convencién en septiembre de 2014, en Ginebra, Suiza. Fuimos
el segundo Estado examinado durante el 12° periodo de sesiones del Comité y la
Relatora para México, Ana Peldez (Espafia), elaboré el proyecto de observaciones
finales.

El Comité tradicionalmente da especial atencion a los temas de cambio de
paradigma del modelo médico al modelo social, a la armonizacién del marco
normativo, a la aplicacién de los principios, la participacién y el ordenamiento de
politicas publicas, estadisticas, monitoreo, medidas para implementar la convencion
a nivel federal y estatal, y al estado de grupos étnicos y de quienes viven en zonas
rurales de alta marginacién. Los expertos complementan su perspectiva con los
informes sombra que reciben por parte de organizaciones de la sociedad civil.

El 6rgano recomendd, entre otras cuestiones, establecer mecanismos de
consulta a organizaciones de la sociedad civil de y para personas con discapacidad;
la armonizaciéon de la legislacién como tema central; la necesidad de un plan
nacional de accesibilidad y de un plan nacional de atencién en situaciones de riesgo
y emergencias humanitarias que incluya a las personas con discapacidad; la revisién
de las leyes a todos los niveles para eliminar restricciones de derechos relacionados
con el estado de interdiccion con motivo de la discapacidad; establecer lineas
presupuestarias especificas y que la CNDH se fortalezca en tanto mecanismo
independiente de seguimiento de la Convencién.

Entre los casos especificos de preocupacion del Comité destacan: una
persistente violacion de derechos de las personas que se encuentren
institucionalizadas, de mujeres y niflas con discapacidad victimas de violencia; de
migrantes con discapacidad; de indigenas con discapacidad y casos de esterilizaciéon
forzada; falta de accesibilidad educativa; asi como sobre actividades de empresas
privadas en materia de rehabilitacion con enfoques asistencialistas y manejo de
estereotipos. En suma, el 6rgano emitio alrededor de 70 recomendaciones, con
aspectos puntuales sobre cada uno de los articulos de la Convencidn.

Con animo de atender las recomendaciones, México ratifico ya el Tratado de
Marrakech para facilitar el acceso a las obras publicadas a las personas con
discapacidad visual administrado por la Organizacion Mundial de la Propiedad
Intelectual (OMPI). Entre otras acciones sectoriales la Secretaria del Trabajo y
Prevision Social, establecid el Distintivo Empresa Incluyente “Gilberto Rincén
Gallardo”, para incentivar centros de trabajo por buenas practicas de inclusion
laboral hacia grupos en situacion de vulnerabilidad. Sin embargo, es un programa
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disperso y no responde a una politica integral de empleo para el sector. Otro
ejemplo de que seguimos en dos velocidades y de escasa coordinacion entre los
Poderes del Estado para la aplicacién de la Convencion, es la proclamacion de la Ley
General para la Atencion y Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro
Autista (CEA), en mayo de 2015, que particulariza una situaciéon de discapacidad y
de alguna manera, mas que un avance, es un retroceso en el tema.

Como Estado Promotor y a 10 afios de ratificar la CDPD y su Protocolo
Facultativo, las recomendaciones del Comité proyectan una falta de voluntad
politica para cumplir con nuestros compromisos internacionales como Estado Parte
del tratado mas joven de Derecho Internacional de los Derechos Humanos. Entre
2006 y 2016 en México, se debilito el impulso de coordinacidn, inclusién y
liderazgos en el tema. Persiste una pobre cultura juridica, y queda mucho por hacer
en materia de adecuacién del derecho interno y de armonizacion legislativa.

En este contexto, se estima pertinente ampliar lineas de investigacién para
valorar las Politicas de Estado para personas con discapacidad, realizar un balance
de los recursos asignados y de la movilizacion institucional, trabajar en el disefio,
ajuste, fortalecimiento y seguimiento de mandatos y programas, construir
indicadores e instrumentos de medicién de resultados y rendicién de cuentas. Se
requiere en el ejercicio involucrar a la academia, e identificar aliados del sector
privado. El desarrollo de herramientas metodolégicas especificas para realizar y
validar estadisticas, establecer prioridades y regionalizar criterios entre otras
cuestiones, permitird avanzar en la direccién correcta para cumplir de manera
realista y coordinada con las obligaciones de una implementacién integral.

Se trata de un compromiso de Estado y no de Gobierno, para velar por el
respeto de los derechos de las personas con discapacidad. Es apremiante fortalecer
un trabajo incluyente y transparente, para presentar resultados en el préximo
examen que sera bajo la modalidad del procedimiento simplificado, en virtud del
cual el Comité prepara una lista de preguntas, con un afio de antelacidn, a las que el
Estado mexicano debera dar respuesta en 2018.

Recordemos que en 2006, la apertura del Gobierno hacia la participacién de la
sociedad civil, fue un motor de la Convenciéon. Entonces ya existian 166
organizaciones para personas con discapacidad, y varias acompafiaron el proceso
negociador, aunque las menos eran experimentadas en temas de agenda
internacional, o contaban con los recursos para ser sustentables. (Fleischmann,
2008) Hoy se requiere visibilizar e integrar al colectivo, fomentar nuevos liderazgos
y generar capacidades ciudadanas para dar seguimiento y complementar el proceso
con la presentacién al Comité de informes sombra. Se esperaria avanzar con una
sociedad civil participativa que construya puentes y aporte sus valiosas
experiencias adquiridas en el &mbito local. Una ciudadania que trabaje de manera
articulada en el logro de sus propios objetivos, genere opciones de sustentabilidad,
y no compita por los escasos recursos. De conformidad con cifras del Instituto
Nacional de Desarrollo Social (INDESOL), el nimero de organizaciones registradas
que realizan la actividad VII del Articulo 5° de la Ley Federal de Fomento a las
Actividades Realizadas por organizaciones de la sociedad civil, sobre “Aportacion de
servicios para la atencidn a grupos sociales con discapacidad” es de 4,976.4 Aunque
faltaria efectuar un analisis sobre su vocacidn, experiencia y sustentabilidad, es una
cifra significativa de actores civiles que posibilitan sinergias complementarias a los

4 Instituto Nacional de Desarrollo Social. Disponible en https://www.gob.mx/indesol
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limitados empenos gubernamentales.

El Gobierno, en un esfuerzo de cumplimiento del tratado, podria ampliar los
espacios a las contribuciones de la sociedad civil en la toma de decisiones mediante
esquemas representativos, transparentes, participativos y de apoyo vy
corresponsabilidad para atender las recomendaciones del Comité. Se requiere que
alguna instancia gubernamental promueva y fomente esta participacion ciudadana,
sin oportunismo politico y con proyeccion a largo plazo, como una aportacion a la
plataforma politica del préoximo gobierno, en tanto que reiteramos que se trata de
un compromiso del Estado mexicano.

Se espera que el seguimiento continde, independientemente de la situacion
econdmica del pais, y ante la perspectiva de los tiempos politicos que se anticipan
para el 2018. Se insiste en la necesidad de esquemas de coordinacion estrecha entre
los Poderes del Estado, y de una campafa de sensibilizacion y difusion para
servidores publicos en los escenarios de transicién, y para la sociedad en su
conjunto, a fin de avanzar en una estrategia integral. El colectivo de personas con
discapacidad no puede ser rehén de intereses politicos ni partidistas en la fragil
coyuntura politica del préximo afo electoral.

Por otra parte es pertinente reflexionar sobre el trabajo del Comité de
Expertos, que se compone de 18 miembros, y observar por su conducto
experiencias de éxito de otros paises en la implementacion. El experto mexicano
Carlos Rios Espinoza fue parte del Comité en el periodo 2011 -2014. Se propone la
candidatura de otro(a) experto(a) mexicano(a) para un siguiente periodo, que debe
fungir como independiente y estar avalado(a) por la sociedad civil para sumar en
los trabajos de este importante érgano de tratados. Se recomendaria ademas
ampliar el 6rgano y mantener un equilibrio de género en su integracion

A 10 afios de adoptada la Convenciéon y de su Protocolo Facultativo, el nuevo
marco global de desarrollo contenido en la "La agenda 2030 para el desarrollo
sostenible”, esta nuevamente en linea con los derechos de las personas con
discapacidad, y las menciona especificamente en relaciéon con la reduccion de la
inequidad, la educacion inclusiva y la construccion de datos. Hoy la instrumentacion
de la Agenda de Desarrollo 2030 bajo la guia de la propia Convencidn, es un eje de
discusion central para la Conferencia de Estados Parte, con el animo de que no
quede nadie rezagado.

El décimo aniversario es una oportunidad histérica para redoblar esfuerzos y
posicionar el tema en la agenda nacional e internacional. Para México el gran
desafio es continuar moviéndonos como sociedad hacia los estandares fijados por la
Convencidén, con enfoques multidimensionales y de derechos humanos, y con el
impulso del marco global de desarrollo de la Agenda 2030. Se aspira a una cultura
de la discapacidad que facilite el transito de pais promotor, a Estado Parte
coherente, comprometido y responsable con el tema para la siguiente década, en
donde el impacto del nuevo paradigma acordado hace ya dos lustros, se refleje
finalmente en la vida cotidiana del colectivo de personas con discapacidad.

16



** Mtra. Matilde Garcia Verastegui Socidloga y diplomatica. Ministro del
Servicio Exterior Mexicano, integrante de la delegacién por parte de la Secretaria de
Relaciones Exteriores, durante las negociaciones estratégicas de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU.

CONTACTO: matiga512@gmail.com

Referencias Bibliograficas

Ballestero, J. (2007). Una jornada de esperanza. En ]. Gutiérrez (Coord.) Memoria del
Seminario Internacional Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Por una cultura de la implementacion (pp. 47-52). Meéxico:
Programa de Cooperacion sobre los Derechos Humanos México-Comision
Europea, Secretaria de Relaciones Exteriores.

Bustelo, M. (2007). Actores de la Convencidn sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad. En ]. Gutiérrez (Coord.) Memoria del Seminario Internacional
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Por una cultura
de la implementacién (pp. 39-45). México: Programa de Cooperacion sobre los
Derechos Humanos México-Comision Europea, Secretaria de Relaciones
Exteriores.

Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (1917, 05 de febrero). Diario
Oficial de la Federacion. México. Recuperado de
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/1 150917.pdf

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y Protocolo
Facultativo (2006, 13 de diciembre). Organizacion de las Naciones Unidas.
Recuperado de
http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf

Courtis, C. (2007). La Convencion sobre los derechos de las personas con
Discapacidad ;Ante un nuevo paradigma de proteccion? En ]. Gutiérrez
(Coord.) Memoria del Seminario Internacional Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Por una cultura de la implementacién (pp. 71-
86). México: Programa de Cooperacion sobre los Derechos Humanos México-
Comision Europea, Secretaria de Relaciones Exteriores.

Declaracion interpretativa a favor de las personas con discapacidad (2008, 02 de
mayo). Diario Oficial de la Federacion. México. Recuperado de
http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5033826&fecha=02/05/2008

Fleischmann, F. (2008). El papel de las Organizaciones de la Sociedad Civil en el
Monitoreo de los Derechos Humanos de las personas con Discapacidad. En A.
Asatashivili (Coord.) Mecanismos Nacionales de Monitoreo de la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (pp. 47-58). México:
Comisiéon Nacional de Derechos Humanos.

Garcia, M., y Gispert, 0. (2007). Acerca de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. En J. Gutiérrez (Coord.) Memoria del Seminario
Internacional Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

17


http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/1_150917.pdf

Por una cultura de la implementacion (pp. 25-31). México: Programa de
Cooperacion sobre los Derechos Humanos México-Comision Europea,
Secretaria de Relaciones Exteriores.

Gomez, J. (2007). La Vigilancia en la aplicacion de Convencion sobre los Derechos de
las personas con Discapacidad. En |. Gutiérrez, (Coord.) Memoria del Seminario
Internacional Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Por una cultura de la implementacion (pp. 71-86). México: Programa de
Cooperacion sobre los Derechos Humanos México-Comision Europea,
Secretaria de Relaciones Exteriores.

Gonzalez, A. (2010). Capacidad Juridica de las Personas con Discapacidad. México:
Comision Nacional de los Derechos Humanos. Recuperado de
http://200.33.14.34:1033/archivos/pdfs/Var_32.pdf

Molina, P. (2007). El papel de la Sociedad Civil en la Convencion sobre los Derechos
de las personas con Discapacidad. En J. Gutiérrez (Coord.) Memoria del
Seminario Internacional Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Por una cultura de la implementacion (pp. 53-67). México:
Programa de Cooperacion sobre los Derechos Humanos México-Comision
Europea, Secretaria de Relaciones Exteriores.

Bibliografia

CONAPRED. Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacién (2012). Encuesta
sobre discriminaciéon en México. Enadis 2010. México: autor. Recuperado de
http://www.conapred.org.mx/userfiles/files/Enadis-PCD-Accss.pdf

Enriquez, R., y Villareal, M. (Coord.) (2014). Los retos de la politica ptiblica ante el
envejecimiento en México. Guadalajara: INDESOL, CIESAS, ITESO.

IDRM. International Disability Rights Monitor (2004). Regional Report of the
Americas. Chicago: International Disability Network.

ONU. Organizacion de las Naciones Unidas (2014). Observaciones finales sobre el
informe inicial de México. CRPD/C/MEX/CO/1. Recuperado de
http://www.hchr.org.mx/images/doc_pub/G1419180.pdf

Stein, M., y Lord, ]. (2008). La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, como un medio para la transformacién
social. En A. Asatashivili (Coord.) Mecanismos Nacionales de Monitoreo de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (pp. 11-26).
México: Comisién Nacional de Derechos Humanos.

Paginas de Internet

CONADIS. Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusiéon de las Personas con
Discapacidad. Disponible en: https://www.gob.mx/conadis

STPS. Secretaria del Trabajo y Prevision Social. Disponible en:
https://www.gob.mx/stps/

13



Art. 13 de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad: Programas de
Asistencia para las Personas con
Discapacidad en sus Relaciones con la
Administracion de Justicia. Casos en

América Latina y el Caribe

Mabel Aurora Remon

Directora del Programa Nacional Acceso a la justicia para personas con discapacidad.
Ministerio de Justicia y DDHH de la Nacion en Argentina

Ponencia presentada el 18 de noviembre de 2016,
Casa de las Humanidades- UNAM

Mabel Aurora Remoén

19



Mas alld de la debilidad de los datos estadisticos podemos inferir que las
desigualdades que afectan a diversos ambitos sociales vulnerables repiten o
agravan esas diferencias cuando hablamos de personas con discapacidad.

Conocemos la complejidad del mundo humano; los contextos, las prioridades y
las miradas de lo que acontece en diferentes regiones es diversa; especialmente son
dolorosas las situaciones de las personas en situaciones de vulnerabilidad, pobreza,
discapacidad y falta de institucionalidad que se viven en muchos paises. Entre los
puntos coincidentes se refleja el acceso a la Justicia y la importancia de hacer
visible la relevancia de este campo para la transformacion y el desarrollo de todos
los pueblos, reconociendo que este concepto recobra diferentes significados y hay
que dotarlo del propio en caso de personas con discapacidad a través de mayor
compromiso de los gobiernos y la profesionalizacion de los operadores judiciales.
Son necesarias las acciones afirmativas para la inclusion e igualdad.

La exigencia de informacién por parte de las personas con discapacidad, ahora
mas visibles a través de las redes sociales, evidencia la necesidad de disefios,
implementacion y articulacion de politicas que emanen de la Convencion sobre
Derechos de Personas con Discapacidad (CDPC) para asegurar el ejercicio de sus
derechos. Sin embargo en esta materia, en el mundo occidental se constatan algunos
aspectos ausentes o carentes de investigacion aun, en el tema de los
procedimientos en acceso a la Justicia para personas con discapacidad. Esta
carencia es un elemento no menor en cuanto a las acciones de politicas publicas que
se requieren tomar para dar respuestas a esta problematica, desde la perspectiva de
los derechos humanos y de la inclusién social debemos tomar en cuenta que la
Justicia es uno de los pilares de la sociedad. El reconocimiento ante la ley, la
igualdad juridica, no son suficientes para equiparar el acceso a la justicia si no se
instrumentan las herramientas y recursos materiales para lograr una efectiva
participacion de estas personas y lograr asi modificar las practicas propias de los
rituales de los actos judiciales. Para un mejor acuerdo debemos comenzar por
definir Acceso a la Justicia.

El acceso a la justicia es un principio basico del estado de derecho. Sin acceso a
la justicia, las personas no pueden hacer oir su voz, ejercer sus derechos, hacer
frente a la discriminacion o hacer que rindan cuentas los encargados de la adopcién
de decisiones. La Declaracién de la Reuniéon de Alto Nivel sobre el Estado de
Derecho> hizo hincapié en el derecho a la igualdad de acceso a la justicia para todos,
incluidos los miembros de grupos vulnerables, y reafirmé el compromiso de los
Estados Miembros de adoptar todas las medidas necesarias para prestar servicios
justos, transparentes, eficaces, no discriminatorios y responsables que promovieran
el acceso a la justicia para todos, entre ellos la asistencia juridica (parrs. 14 y 15).
(Naciones Unidas, 2017, parr. 1).

Tenemos entonces que el derecho de acceso a justicia constituye uno de los
pilares fundamentales de un estado de derecho democraticoy como tal, el derecho
a acceso a la justicia debe poner a disposicion de las personas los mecanismos para
un acceso efectivo de sus derechos y la resolucién de sus conflictos de relevancia

5 Acuerdo CEPAL-UNFPA 2010 (Proyecto RLA/6P31 A, Actividad 41) Santiago CEPAL 2014-04
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juridica, a través de recursos judiciales accesibles y adecuados. Estos instrumentos
de indole técnicos en materia de ajustes para personas con discapacidad en muchos
Estados se hallan dispersos en los diferentes profesionales que ofician de auxiliares
para la justicia, dando, muchas veces, como resultado un vacio procedimental
efectivo.

Dada esta perspectiva en Argentina se crea un programa dependiente del
Ministerio de Justicia y Derechos Humanos de la Nacion Argentina: Asistencia a las
Personas con Discapacidad en sus relaciones con la Administraciéon de Justicia
(ADAJUS) destinado a brindar asistencia técnica a las Personas con Discapacidad y
a los operadores judiciales en cuanto al procedimiento judicial, elaborando el ajuste
razonable acorde a la deficiencia, segin cada persona lo requiera.

Este Programa, si bien da cumplimiento al articulo 13 de la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, basa su existencia también el
articulo 12 de la misma Convencién que, como siempre destacaba nuestro querido
Pablo Rosales, también relator de la Organizacion de Estados Americanos (OEA), al
hacer hincapié en el reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad, reafirma el derecho de dichas personas a actuar de por si en todas las
etapas judiciales en que puedan estar involucradas, con los apoyos y asistencias
técnicas y ajustes razonables, que puedan requerir en ciertos casos y sin que sus
voluntades se vean sustituidas.

A lo largo de varias de estas disertaciones se mencion6 en distintas
oportunidades la responsabilidad de las personas con discapacidad.

En el caso de la responsabilidad penal esta es parte, para las personas con
discapacidad, del acceso a la Justicia. En caso de cometer un delito, y es penalmente
responsable -como no podria ser de otra manera, en caso de juzgarselo culpable-;
en virtud del antiguo Codigo Civil Argentino, en determinadas situaciones, las
personas con discapacidad -fundamentalmente con discapacidad intelectual y
psico-social- podian verse privadas de su capacidad juridica y ver su voluntad
tutelada o directamente reemplazada por la de quien haya sido designado por el
Juez. Con la incorporacién de la CDPC y su articulo 12 al corpus normativo supremo
de la Republica Argentina, se ha contribuido a eliminar este doble estandar
mediante el progresivo fortalecimiento de la capacidad juridica de todas las
personas, incluidas a las personas con discapacidad. La erradicaciéon de estos
procedimientos requiere de una intervencién por parte de las autoridades para la
difusién de la normativa vigente y el de brindar las herramientas necesarias para la
adecuacion de los procedimientos judiciales.

El Programa ADAJUS consiste en un area técnica, con un equipo
interdisciplinario de profesionales, entre los que trabajan tanto personas con
discapacidad como personas muy cercanamente relacionadas a la discapacidad, por
sus experiencias de vida como profesional. De esta manera, por ser personas con
discapacidad y por estar cerca de las mismas, comprendemos las tribulaciones que
cotidianamente nos aquejan en la busqueda de ésa micro-justicia que, a veces, no se
llega a encontrar, pero que nos posibilitan plasmar nuestras vivencias en el trabajo
en el ambito de la justicia. Debo aclarar que no ha sido sencillo, en un principio, que
los operadores judiciales incorporen esta instancia de adecuaciones del proceso
judicial. Ante la efectividad, en cuanto a las propuestas y posibles soluciones para
los juzgados sobre aportes adecuados a cada tipo de discapacidad, con el tiempo
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ADAJUS se fue instalando como un equipo de referencia ineludible a la hora de
asegurar y fortalecer los derechos de las personas con discapacidad en sus
relaciones con la administracion de justicia.

Hoy a diez afios de la Convencién, podemos ver plasmada en acciones
concretas aquella inquietud sobre la no aplicacién efectiva de la CDPD.
Observabamos que a pesar de que la Constitucion marcaba la plena vigencia de la
misma, se continuaba con las viejas practicas juridicas en materia de discapacidad.
Inmediatamente, tuvimos la satisfaccion de saber que el Comité de la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU) (septiembre de 2012) reconocié a ADAJUS como un
programa ejemplo para desarrollar o imitar e incluso superar.

En el volumen de la Convencidén sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad Comentada, dirigido por Pablo Rosales (2012), he participado con el
comentario al articulo 2, tratando entre otras cosas sobre la interpretacién en el
sentido amplio, la interpretaciéon del discurso, asi como la interpretacién de la
lengua de sefias y en comunicacién no verbal orientada a aquellas personas que
tienen dificultades comunicativas —en nuestro pais contamos con una carrera de
licenciatura en Formas de Comunicacién No Verbal-, incorporando ademas aportes
antropoldgicos. Conocemos la ambigiiedad del lenguaje humano, la propia realidad
es ambigua, los intentos de precisarla solo puede ser motivada por un intento de
fijar y de establecer dominio sobre esa realidad, como lo es el lenguaje, rigido,
juridico. Por otro lado esta misma ambigiiedad nos evidencia la inevitabilidad de las
interpretaciones sostenidas tanto en la comunicaciéon oral como en la lectura.

Es por ello que las leyes se interpretan segin quien las lee, esto se transforma
en un problema para nosotros. Como ejemplo la siguiente interpretacion:

Articulo 3.- Deber de resolver.

El juez debe resolver los asuntos que sean sometidos a sus jurisdicciones
mediante una decisién razonablemente fundada. Son todos postulados subjetivos y
cada quien lo resuelve en forma personal cuando esta tras el estrado, y no es tan
simple unificar estos postulados y decir hay una ley, hay una norma para esto: cada
quien lo interpreta como guste; a tal punto que hace poco en Argentina se le negé a
una joven con sindrome de Down su Certificado de Discapacidad alegando que ya
estaban adecuadas sus condiciones, interpretando que dicho certificado otorga
"beneficios" a su poseedores, cuando en realidad se trata de reconocer el acceso a
los derechos inherentes de las personas con discapacidad a partir del certificado.

Pasando por este principio de quién interpreta qué, la intervencion del
programa ADAJUS permitié una segunda interpretaciéon de la misma no creamos la
ley, la interpretamos y la adecuamos a la persona con discapacidad, la funcién
técnica del programa nos permite funcionar como auxiliares de la justicia siguiendo
el interés de fortalecer y asegurar los derechos de las personas con discapacidad.

La Ley que es una fuente considerada, segura y moderna para todos los
estados, en Argentina desde la Organizaciéon Nacional Social, se le considera como el
unico medio para interpretar la voluntad del pueblo a través de sus representantes,
ahora la pregunta nuestra: estos representantes ;como representan la voluntad de
sus representados?, las necesidades de las personas con discapacidad y la de sus
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familiares, de las adecuaciones como bien lo dijo antes Claudio Espdsito, cuando
legislan sobre un colectivo nacional, si es un legislador federal estad obligado a
ampliar esa mirada, y responder a todo el territorio. Por ejemplo si es sobre
accesibilidad edilicia debera tener en cuenta la diversidad territorial y proponer un
marco de ley que abarque a todos los habitantes.

Los convencionalismos

Conocemos en nuestras sociedades normas juridicas, morales y religiosas, algunas
son obligatorias y otras no, uno de los problemas que se presenta en la puesta en
practica de los ajustes, que muchas de las personas con discapacidad dependiendo
del tipo de inclusién vivida, desconocen las normas sociales, incluida la moral, este
desconocimiento, al menos en Argentina y en otros paises en los que hemos podido
trabajar en conjunto, hace que en su vida adulta cometa determinadas “fallas” de
comportamiento social. Este comportamiento refuerza los prejuicios que se tiene
hacia €], sin ver que ha sido la sociedad misma la promotora de esa conducta. A la
persona con discapacidad participante de un proceso judicial generalmente se la
observa mas que a otras, comentarios como: vela cémo se comporta, mira que mal se
sienta, que mal educado es no comprende, no saluda... estas actitudes nos condenan
tanto o mas que una norma juridica, estas condenas las aplicadas también por los
operadores judiciales que estan ajenos a analizar las diferencias y el origen de las
mismas, actian en consecuencia. Pero tampoco se puede obviar que el Derecho es
un fendmeno social y un elemento de la realidad de ésta y no es sélo normatividad
posterior, sino que constituye también una parte contextual donde se aplica, que a
la vez que nace de la sociedad la condiciona, la moldea. Entonces... ;Cual es el
hombre razonable en materia de discapacidad? ;Podremos introducir el concepto
de las normas sociales en los tribunales, en las audiencias?

La palabra, fuente en el derecho, nos remite al conjunto de esas normas
sociales, a factores culturales, éticos, histéricos, sociales, econdmicos o religiosos
que influyen en la creacion de la norma. Las causales generalmente aparecen antes
que la norma, en el caso de las condiciones de las personas con discapacidad
surgieron mucho antes que las normas que regulan el trato y procedimiento
adecuado, tenemos como ejemplo Argentina y Chile ambos paises incorporan la
CDPD sin la difusién suficiente en el ambito juridico. En Chile se llevo a cabo, por un
convenio bilateral, un encuentro con operadores judiciales al cual asistieron sesenta
y dos abogados defensores del ministerio publico y tres jueces, de todo el grupo,
s6lo 3 conocian la CDPD, este hecho reciente nos muestra la resistencia a incorporar
este nuevo paradigma sobre la discapacidad. La intensa labor de la Dra. Soledad
Cisternas, destacada profesional de nacionalidad chilena, presidenta del Comité
sobre los derechos de las personas con discapacidad de Naciones Unidas y premio
Nacional de Derechos Humanos, parece ser insuficiente para el establecimiento y
conocimiento de los derechos para las personas con discapacidad, se evidencia
claramente la necesidad de su incorporacion desde politicas publicas que deben ser
implementadas desde el propio Estado.

En un pais cuyas dimensiones permite una mejor difusiéon, como lo es la
Republica Oriental del Uruguay, se trabajo, siempre en materia de Justicia y
Discapacidad, un Plan Nacional de Acceso a la justicia y proteccion juridica de las
personas en situacion de discapacidad basados expresamente en los articulos 2, 12
y 13 de la CDPD. Este plan de acceso directo a la justicia incluye las adecuaciones en
los procedimientos y establece las pautas para el debido proceso.
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Este plan, esta Direccién es parte del organigrama en el que esta ubicada
Politicas Sociales, a través de la Unidad de Politicas Publicas de Discapacidad, este
disefio estratégico permite la interaccion con los tres poderes del estado y de la
sociedad civil.

Poseen un protocolo que desde Acceso a la Justicia debe ser trabajado con los
tres poderes, siguiendo la recorrida latinoamericana tenemos en Ecuador al ex
vicepresidente Lenin Moreno, persona con discapacidad motriz, comisionado en la
ONU, que vive en si mismo la falta de accesibilidad en gran parte del territorio
ecuatoriano, la geografia dificulta las tareas de adecuacién. En materia de justicia a
Directora Nacional de Acceso a los Servicios de Justicia elabor6 los parametros a
utilizarse en todas las dependencias judiciales y trabaja en un Manual que pueda
aplicar normas definidas que sirvan de base para el tratamiento de personas con
discapacidad que se encuentran inmersas en los diferentes juicios.

En el caso de Costa Rica podemos observar la particularidad que a través de la
Unidad de Acceso a la Justicia, creada por la Corte de este pais quien canaliza a
través de la Subcomisién de Discapacidad las causas en las que participan personas
con discapacidad. Se puede ver una accion positiva al respecto, el punto aqui es, ;es
posible trabajar en forma independiente a los criterios y subjetividades propias del
Poder Judicial?

El caso de la Republica del Paraguay la Corte Suprema de Justicia conforme lo
establecido por las convenciones internacionales adoptadas por ese pais, trabajé en
conjunto con el Ejecutivo para la realizaciéon y aplicacion de un protocolo de
atencion para acceso a la justicia de personas con discapacidad psicosocial. Esto fue
reciente, logrando el reconocimiento y premiacion del Comité Internacional, ONU.
La tarea de la Corte ademas de la aplicacion del protocolo es la de hacer circular el
protocolo para una mejor distribucion del conocimiento en esa materia.

En abril del 2016 ha ocurrido un evento doloroso en Haiti, tres mujeres sordas,
debido a los prejuicios culturales y un débil sistema de justicia, fueron asesinadas,
las mujeres y nifias con discapacidad son especialmente vulnerables. “En Haiti,
como en buena parte de los paises de la region, existe legislacidon especifica que
define los derechos de las personas con discapacidad en multiples aspectos de la
vida; sin embargo existen pocos sistemas eficientes de seguimiento, para asegurar
el cumplimiento de la Ley y el goce de estos derechos; menos desarrollado esta el
sistema sancionatorio en caso de incumplimiento en materia de discapacidades”.
(Valencia, 2015, p. 37)

Poblacidn carcelaria de personas con discapacidad

La Convencidn sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, incorpora un articulo especifico sobre "Libertad y seguridad de la persona”,
en el que se afirma el derecho de las personas con discapacidad a disfrutar de
libertad y seguridad, prohibiéndose la privaciéon de libertad de las personas con
discapacidad por motivos arbitrarios, asi como que la situacion de discapacidad sea
un motivo para privar a las personas de su libertad. El mismo articulo establece,
también, que las personas con discapacidad que sean privadas de su libertad en
virtud de un proceso legitimo, tengan aseguradas y adecuadas sus condiciones de
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detencion segtn sea el tipo de discapacidad. Es decir, aplica los conceptos y de
ajustes razonables y adecuaciones a las condiciones de detencidn carcelaria de las
personas con discapacidad motriz, auditiva, intelectual o visual. Por lo que,
entendemos, que la discapacidad no puede ni debe ser un agravante de la pena ya
impuesta.

Cuando se habla de personas con discapacidad en situacién de encierro la
mayoria de los informes de la regién hablan de las personas con discapacidad
psicosocial. No se encuentran datos fehacientes, en la mayoria de los paises de
Latinoamérica, sobre las personas con discapacidad en situacién de encierro,
personas que hayan adquirido discapacidad durante el cumplimiento de su
condena, ni la cantidad de personas con discapacidad ingresantes, como asi mismo
se desconoce con cuales herramientas cuentan al egreso para una insercion social y
si se les brinda la asistencia necesaria para ello.

Por todo lo expresado, el Programa ADAJUS incorpora a sus funciones el
relevamiento de las personas con discapacidad en situacidn carcelaria y monitoreo
de las condiciones de detencion de las mismas, a fin de dar cumplimiento a la
mencionada Convencion en lo concerniente a impedir que la discapacidad sea un
motivo arbitrario de detenciéon o un agravante ilegitimo de la pena. Siendo, por lo
tanto, acciones fundamentales posibilitar que los Servicios Penitenciarios capaciten
a su personal en la asistencia a las personas con discapacidad y adecden las
condiciones de encierro para que sean similares a la de los demas.

A lo largo de todos estos afios de intensa labor en la promocion y
fortalecimiento de los derechos de las personas con discapacidad en los diversos
ambitos judiciales, de la administracién publica y penitenciaria, quienes
componemos el equipo interdisciplinario de ADAJUS hemos ido enriqueciendo
nuestras experiencias y conocimientos de base, lo que nos ha permitido compartir
con varios paises, tales como, las Republicas del Uruguay, Paraguay, Haiti, Espafia y
ahora con México, asi como las personas que trabajan en tematicas semejantes en
estos paises nos han enriquecido, a su vez, con sus importantes conocimientos y
experiencias en el contexto de sus realidades sociales.

Finalmente, entendemos que la Ley es un herramienta insoslayable para
asegurar y fortalecer los derechos de todos los ciudadanos y habitantes de un
Estado, también en lo que integracion en la vida social de las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones se refiere. Pero tampoco debemos olvidar
que lo expresado en la Ley se realiza s6lo mediante el trabajo intenso y continuado,
guiado por un compromiso irrenunciable con dicha labor. Y no quiero dejar de
destacar, que en estos dias en México tuve la oportunidad de observar que hay
muchisimas personas con ese compromiso y tesdn, que se expresa en la practica
cotidiana de lo que necesitan y de lo que necesitamos todas y todos para poder
entender qué nos pasa como sociedad, y asi poder actuar en consecuencia para
mejorar progresivamente la vida de todas las personas. Un especial agradecimiento
ala Dra. Patricia Brogna.
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Maria Soledad Cisternas Reyes presidenta del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas. Es abogada, cientista politica y ha
estado dedicada a la investigacion, a la labor de docencia académica y extension
universitaria.

(Cudl fue tu participacion tan importante en el proceso inicial de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas?

Participé en el proceso que culmind en el afio 2006, donde tuve posibilidad de
hacer contribuciones y tomar parte en el debate que llev6 a concretar la Convencion
Internacional. Fue el primer tratado de derechos humanos del siglo XXI y que nos
llena de mucho orgullo y satisfacciéon al ver como se pudieron consagrar tantos
temas innovadores en el escenario internacional, y desde el punto de vista de los
derechos humanos. Tan solo pensar que hay mas de mil millones de personas en el
mundo que presentan discapacidad.

Fue un proceso revolucionario, en realidad el texto de la Convencion es
un texto muy avanzado para los paises, debido a que les va a costar mucho
trabajo y decision politica alcanzar los estandares de la Convencion. ;Cual ha
sido tu experiencia como presidenta del Comité, en cuanto a los avances y las
principales dificultades en los paises donde has estado o de los cuales ya han
evaluado informes?

En una mirada general lo que siempre manifiesto es que todos los paises sin
excepcion tienen tareas por hacer, con esto quiero decir que, tanto el mundo
desarrollado como el mundo en vias de desarrollo tienen una agenda que transitar
para lograr una implementacidn cabal de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Ahora, si ti me preguntas qué areas, también en términos generales podemos
resaltar claramente el ambito de los derechos civiles, en el cual tenemos toda la
tematica de igual reconocimiento como personas ante la ley, el tema del ejercicio y
la capacidad juridica con apoyo de salvaguardias, todo lo que significa el acceso a la
justicia de las personas con discapacidad, el derecho a la libertad y seguridad
personal, el derecho a la integridad personal, a no ser sometidos a tratos crueles,
inhumanos o degradantes como también a situaciones de explotacidén, violencia o
abuso, que se respete la libertad de expresion, el derecho a ser informado y a
comunicarse en los medios, modos y formatos que sean mas adecuados para las
personas. Sobre los derechos politicos, evidentemente todavia se registran graves
deficiencias de lo que significa el derecho masivo al voto para todas las personas
con discapacidad, hay muchas legislaciones que permiten limitar ese derecho para
quienes presentan algun tipo de discapacidad particularmente del tipo intelectual o
psicosocial. En el plano de los derechos econémicos, sociales y culturales todavia hay
que dar pasos para lograr una educacion inclusiva de calidad, para el empleo
abierto en todos los mercados inclusivos y accesibles, el acceso a todas las
prestaciones de salud, teniendo en cuenta la perspectiva de género, la
rehabilitacion, el derecho también a la proteccion social, el acceso a la cultura, a la
recreaciéon y al deporte.

Se presentan desafios operativos como son los temas de accesibilidad, desde
luego, la toma de conciencia hacia las personas con discapacidad como titulares de
derechos. En definitiva, todos los derechos van y apuntan a la linea de consolidar lo
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que establece el modelo de derechos humanos de las personas con discapacidad, en
donde se observa que ya no solamente se mira a una persona que presenta alguna
deficiencia desde una perspectiva caritativa, benéfica o médico-asistencialista sino
que observar cudles son las barreras que tiene y qué pone la sociedad para el
ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad y cémo la sociedad puede
contribuir a la eliminacion de esos obstaculos para crear las mejores condiciones
donde las personas con discapacidad puedan tener una participaciéon plena y
efectiva en la sociedad. Por lo tanto, los desafios son una larga lista en la que
tenemos que trabajar todos unidos.

Si, es muy importante lo que dices y seialas claramente, como hay un
nucleo duro de cuestiones en la sociedad, en las formas de pensar que cuesta
cambiar y eso obviamente permea en las decisiones, programas y en las
propuestas que se hacen desde las politicas, pero, ;cuales fueron los avances
que vieron como parte del Comité?, ;cual ha sido la disposicion de los Estados
Partes?,;cual ha sido el empoderamiento de muchas organizaciones de
sociedad civil, en los distintos paises que quiza no estaban ni concientizadas
ni involucradas en el proceso de la Convencion y que se han ido involucrando
luego de la aprobacion de la Convencién?, ;como fue el proceso de mejoras
que ustedes pudieron identificar?

Es muy importante subrayar en primer lugar a los 167 estados que han
ratificado la Convencion, y los 89 estados que han ratificado el protocolo facultativo,
eso ya es un logro enorme. Esto refleja una voluntad, al menos, la voluntad
decorativa de que esos estados se comprometieron con la Convenciéon y dan una
sefial politica de adoptar todas las medidas que estén a su alcance para que esta
Convencion se haga una realidad.

Ahora, en el plano de monitoreo pensemos que son ocho afios desde que se
estableci6 el mecanismo de monitoreo internacional. Realmente es un logro que ya
47 Estados cuenten con las observaciones finales, recomendaciones especificas.
Vale la pena observar como se han ido relevando tematicas que de alguna manera
parecieran antes invisibles, por ejemplo, las mujeres y nifias, indigenas y personas
mayores con discapacidad, quienes estdn en condiciones de emergencias
humanitarias, de conflictos armados en situacién de ser refugiados. Todas esas
situaciones son realidades que se van poniendo sobre la mesa y en las cuales los
paises, que hemos observado en nuestro trabajo, tienen una buena disposicion, de
decir: “bien, estas recomendaciones son valiosas para nosotros, para poder
implementarlas en nuestro pais, para poder lograr un mejor presupuesto de
implementacién”.

También ha sido un logro importantisimo, conectar la esfera de los derechos
humanos con el desarrollo social y con la Agenda 2030. Sumariamente decir que,
cuando llegan los paises al dialogo con el Comité de Monitoreo llegan diciendo los
logros que han tenido hacia el establecimiento del modelo de los derechos humanos
y al ejercicio de los distintos derechos, eso es innegable.

Hay esfuerzos de los paises en torno a la recopilacién de datos estadisticos que
es un elemento fundamental para la elaboracion de politicas publicas, incluir la
variable de personas con discapacidad. También podemos apreciar los esfuerzos de
cooperaciéon internacional por un lado de los paises donantes y por otro de los
paises receptores, en cuanto a utilizar parte de esos fondos en implementacién de
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las acciones que especifica la Convencion. Creo que es un avance importante si lo
miramos desde la perspectiva de un 6rgano de monitoreo el hecho de haber
establecido un Comité de Derechos Humanos en ocho afios y que se encuentre
plenamente funcional, es un logro.

También es un logro, el que se mantenga el espiritu de la Convencién, que es la
plena participacion de la sociedad civil en todos los procesos de examen de revision,
de casos individuales, donde hay una efectiva participacion de la sociedad civil, no
es solamente un discurso, es algo real, eso ha producido un empoderamiento
importante de las organizaciones de personas con discapacidad. Y también, el
posicionamiento que han tomado las instituciones nacionales de derechos humanos
en torno al tema de los derechos de las personas con discapacidad, eso lo aprecio
como un logro importantisimo para el trabajo del Comité y para las futuras
generaciones, también en cuanto a la toma de conciencia.

(Como describirias el proceso de posicionamiento referente a la tematica
de la discapacidad dentro de Naciones Unidas y cual es el rol que ha tomado el
Comité en la interlocucion con otros Comités y con grupos que trabajan otros
temas?

Es precisamente uno de los aspectos clave en la gestion de mi periodo como
presidenta, el tema de la transversalizaciéon. Creo que el Comité fue un factor
importante para la transversalizacion de la perspectiva de discapacidad desde los
distintos ambitos de las Naciones Unidas. La relacion con otros Comités ha ido cada
vez intensificAndose mas y esto se refleja claramente hoy en dia en las
observaciones finales de otros Comités, en donde se va incluyendo a las personas
con discapacidad.

Hemos tenido cercania con el Comité de los Derechos del Nifio, el Comité para
la Eliminaciéon de la Discriminaciéon contra la Mujer, el Comité de Derechos
Econdémicos, Sociales y Culturales, el Comité para la proteccion de los Derechos de
todos los Trabajadores Migratorios y de sus Familiares, el Comité de los Derechos
Humanos y el Comité contra la Tortura, donde ha habido toda esa sinergia a través
de la planeacion de eventos de interseccionalidad tomando en cuenta los distintos
tratados internacionales, hemos mantenido reuniones conjuntas, hemos estado en
un didlogo permanente, ademas de las reuniones de presidentes de 6rganos de
tratados donde también hacemos un vinculo bastante intenso y como es evidente,
en la resolucion del fortalecimiento de 6rganos de tratados hay varias menciones
tanto de participacion de expertos con discapacidad en distintos Comités de
Naciones Unidas, como también la tematica ya genérica para Naciones Unidas de
accesibilidad y ajustes razonables.

Por otro lado, si miramos desde el punto de vista del Consejo de Derechos
Humanos hay un panel anual sobre Personas con Discapacidad, ese drgano tienen
un grupo de tareas sobre accesibilidad, en el cual ellos han designado a la Relatora
Especial de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad®y
ahora fueron los anfitriones del Foro Social” que se realiz6 una semana atras y cuya

6 Catalina Devandas Aguilar, es la primera Relatora Especial de Naciones Unidas sobre los derechos de
las personas con discapacidad.

7 El tema del Foro Social 2016 se centr6 en “la promocion y el disfrute pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad,
en el contexto del décimo aniversario de la aprobacion de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
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materia fue los Derechos de las Personas con Discapacidad y el Desarrollo sin dejar
a nadie atras, fueron tres dias de arduo debate en la materia.

Desde otro angulo vemos como la Asamblea General de las Naciones Unidas
también ha estado ocupada en el tema al emitir resoluciones especificas sobre las
tematicas de accesibilidad. Por su parte, el Secretario General tiene un enviado
especial sobre discapacidad® y la Conferencia de los Estados Partes de la
Convencién también es una pieza fundamental para el debate entre los Estados y la
sociedad civil. Es por eso, que puedo afirmar que existe una consonancia entre el
logro juridico normativo que implica la Convencién, el empoderamiento de la
sociedad civil de personas con discapacidad, la toma de conciencia que han ido
teniendo los Estados Partes en la materia y el sistema de Naciones Unidas como tal,
aceptando e incorporando la transversalizacion desde la perspectiva de
discapacidad y derechos humanos y ahora vinculado al desarrollo social. Puedo
decir que, este afio lo terminamos felices.

con Discapacidad”, celebrado en Ginebra del 3 al 5 de octubre organizado por el Consejo de Derechos
Humanos de la ONU.

8 El Secretario General de la Organizacién de las Naciones Unidas Ban Ki-moon nombra a Lenin Voltaire
Moreno enviado especial sobre discapacidad.
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Silvia Judith Quan-Chang nacida en Guatemala, tiene aproximadamente 20 afios de
trabajar en la defensa y la promocion de los derechos de las personas con
discapacidad, nivel nacional, regional e internacional.

BROGNA -Silvia, ;Como fue tu experiencia y participacion en el proceso de
debate que represent6 la adopcion de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, es decir, como fue el embarazo y el parto de la
Convencion?

SILVIA- La concepcion de la Convencidén sucedié en un momento en que yo
todavia no participaba a nivel internacional pero supe que fue una propuesta que
hizo el representante de México en la Conferencia Mundial contra el Racismo, la
Discriminaciéon Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia que
coordiné la Organizacion de las Naciones Unidas en Durban, Sudafrica en el afio
2001. El representante en ese pais era el Sr. Gilberto Rincon Gallardo y Meltis, que
en paz descanse, quien fue un defensor de los derechos de las personas con
discapacidad. En esa reunion él propuso no solo la defensa de los derechos de esas
personas que estaban siendo violentadas por razones de raza, etnia o cuestiones
relacionadas a las diferencias fisicas-culturales, sino que también a otras diferencias
como lo eran tener o no una discapacidad. Esta propuesta fue recibida con
aprobacion en esa conferencia y a partir de ahi se inici6 un esfuerzo desde las
Naciones Unidas por generar este texto que fuera posteriormente anotado como un
tratado internacional de derechos humanos novedoso y el primer instrumento
internacional que defendiera y promoviera especificamente los derechos de las
personas con discapacidad que habian sido relegadas en la historia hasta épocas
muy recientes.

Asi que una vez que se crea el Comité ad hoc dentro del seno de las Naciones
Unidas que tiene como mandato especifico, preparar este documento, me incorporo
a las discusiones como parte de la sociedad civil proveniente de la regiéon de
América Latina.

Fue un momento muy dificil porque habia muy pocas personas participando en
esta region, principalmente debido a la escasez de recursos econdmicos. Cabe
sefialar que varias de esas reuniones implicaban viajar a New York y hospedarse en
un hotel durante varias semanas. Este proceso culmind con la adopciéon de la
Convencidén y con el paso del tiempo el niimero de participantes de América Latina
fue incrementandose. Muchos de estos participantes, representaban a las
organizaciones de las personas con discapacidad y en ese sentido me llena de
satisfaccion decir que estuve en dicho proceso. Desde el inicio fue un proceso
dificil, con tematicas complejas las cuales no solo retomaban los derechos de las
personas con discapacidad sino también las problematicas de los paises en vias de
desarrollo, es decir, las preocupaciones de los mas pobres se escuchaban de la
misma manera como se estaban escuchando las preocupaciones de las personas
con discapacidad que provenian de los paises desarrollados, Ese fue el origen de mi
participacion y un poco de manera global visualizando el proceso completo de las
luchas mas dificiles en esos cinco o seis afios que dur6 la gestacion de la
Convencidn.

BROGNA-Mirando en retrospectiva ese proceso de 5 o 6 afos como
mencionas, ;cOmo fue el proceso siguiente, qué analisis y qué interpretacion
haces en cuanto a la participacion y representacion de la demanda de una
agenda de América Latina que pudieras mencionar al dia de hoy?
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SILVIA-En un principio el texto de la Convencion, es un texto realmente
progresista, revolucionario en el sentido de que se esta reconociendo plenamente a
las personas con discapacidad como sujetas de derechos. Si uno revisa la forma, en
cémo las personas con discapacidad han sido pensadas y han sido tratadas a lo
largo de la historia, pues evidentemente podriamos redundar en decir que
basicamente son objetos, y la parte revolucionaria es justamente comenzar a
pensarlas como sujetos. Sin embargo, y hablando especificamente de la regién de
América Latina, dirfa que a pesar de que contamos desde el afilo 2006 con la
Convencion en donde se reconocen tales derechos en la regidn, es una region
todavia muy conservadora, con paradigmas muy tradicionales hacia las personas
con discapacidad.

La lucha mas dificil que se ha librado en esos ultimos 10 afios ha sido el
reconocimiento en la practica de los derechos que se establecen en la Convencidn,
porque podemos decir que en la region latinoamericana, a saber, los paises de esta
region fueron quizas de los primeros paises que ratificaron la Convencion, porque
creo que en términos generales los gobernantes de esos paises son politicamente
correctos y ratifican la mayoria de los tratados de los derechos humanos, sin
embargo, ponerlos en practica no ha sido tan facil hay grandes brechas e
incumplimientos de este tratado tan importante en la mayoria de los paises de
América Latina y sin ir muy lejos voy a hablar del caso de Guatemala porque es el
que mejor conozco y puedo decir que todavia persisten dificultades, como es el
caso de la negacion de la capacidad juridica el cual es uno de los derechos mas
importantes que se reconocen en esa Convencidn, y que hasta el momento en todos
los paises de América Latina existen restricciones para el ejercicio pleno de este
derecho. Asi que veo todavia ese gran rezago.

Por otro lado, otros derechos tan importantes como la proteccion de la
integridad personal, que vemos constantemente violados cuando se practica todavia
en muchos paises la esterilizacidon forzada de personas con discapacidad intelectual
y psicosocial principalmente. Es una practica socialmente aceptada en la mayoria
de los paises de nuestra regidn y representa una de esas luchas tan dificiles que
falta librar en el marco la legislacidon pero sobre todo en las practicas y aunque si se
han dado avances en algunas cuestiones que son mas evidentes, como la educacidn,
la rehabilitacion y la salud, yo diria que estos derechos que entran dentro del
ambito de los derechos civiles y politicos son los mas liados para las personas con
discapacidad debido a que todavia existen brechas enormes para realmente
cumplir con ellos.

BROGNA-Esas fueron unas de las ilusiones, quiza fuimos un poco ilusos en
pensar que la Convencion iba a traer cambios profundos en estos aspectos
que mencionas y la pregunta justamente es, ;cual es el nicleo duro de lo que
todavia permanece, tu mencionas el tema de reconocimiento a la capacidad
juridica, el permitir el ejercicio de esa capacidad, el permitir los derechos de
la paternidad? y por el otro lado ;cuales han sido las sorpresas buenas que en
tu rol dentro del Comité han descubierto o has conocido en distintos paises
sobre todo América Latina?

SILVIA-Las sorpresas buenas son que ha habido un acogimiento positivo de
parte de las personas de la comunidad de derechos humanos en general, los avances
han sido muy importantes, porque aunque pareciera que han sido muy lentos o no
han habido, si ha habido una mayor visibilizacién y también concientizacién de
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parte de la comunidad internacional de derechos humanos en relacién a los
derechos de las personas con discapacidad y creo que en ese sentido, también ha
habido una mejor incorporacion. Anteriormente se encontraban mas escondidas e
invisibilizadas, estamos hablando de personas con discapacidades multiples,
intelectual o psicosocial que con anterioridad no participaban tanto, porque
hablabamos antes de movilizaciones de personas con discapacidad y veias
principalmente a personas ciegas, con discapacidades fisicas o sordas que eran las
personas con discapacidades mas visibles y las otras discapacidades que
presentaban mayores retos o discapacidades que no son tan visibles a ciertas
personas, no lograban causar un impacto en el mejoramiento y cumplimiento de
sus derechos. Creo que ese ha sido un avance significativo.

Por otro lado, la Convencién ha sido un punto de partida para implementar
esfuerzos de otros entes que antes no habian puesto sus ojos sobre los derechos de
las personas con discapacidad, por ejemplo, el sector académico, el cual ha
incrementado el nimero de publicaciones e investigaciones que se han ido
produciendo en los ultimos afios, asi que podria mencionar eso como una sorpresa
agradable, positivas en este sentido.

Dirfa que también la incorporacion mas presente de las cuestiones de
discapacidad en todo lo que se refiere a los esfuerzos para mejorar el desarrollo de
la humanidad. Lo anterior se refleja concretamente en la Agenda 2030, y los
objetivos de desarrollo sustentables donde las personas con discapacidad ya son
incorporadas explicitamente, cosa que antes no sucedia.

BROGNA-Seiialas puntos importantes y es como a partir de la Convencion,
la agenda de la discapacidad ha subido a la mesa de organismos
internacionales, ademas mencionas muy acertadamente como la academia se
ha acercado al tema y ha abierto las puertas incluso a las necesidades de los
alumnos con discapacidad en las mismas universidades que era algo
dificilmente pensado hace unos pocos afios atras y como la agenda de
organismos internacionales también ha tomado el tema de las personas con
discapacidad como un grupo por un lado con ciertas necesidades y por el otro
lado un grupo que aporta al desarrollo de la sociedad. En este sentido, ;cual
ha sido tu papel en el Comité, tu experiencia y con qué expectativas te quedas
respecto a los avances en los proximos diez afos?

SILVIA-Creo que el trabajo que desarrolla el Comité de Naciones Unidas sobre
los derechos de las personas con discapacidad ha sido muy importante y ha
contribuido también a una mayor visibilizacién a nivel internacional En ese
sentido he tenido el privilegio de poder ser parte de esos avances, he estado en el
Comité los ultimos seis afios, donde se ha multiplicado el trabajo que se origin6 en
un inicio, y siendo el Comité uno de los mas jévenes, porque todavia hay uno mas
reciente que es el Comité contra las Desapariciones Forzadas, con apenas ocho afios
de vida ya cuenta con una amplia produccién de materiales, documentos, pero
también de trabajo avanzado como es el caso de la examinacién de 47 Estados
Partes, recomendaciones elaboradas a un numero bastante alto de comunicaciones
individuales que han sido, presentadas al Comité que cumple con el protocolo
opcional y han desarrollado cuatro observaciones generales, sobre capacidad
juridica, accesibilidad, mujeres con discapacidad y el derecho a la educacion
inclusiva Ha sido un trabajo intenso de mucha investigacion cientifica y se han
desarrollado procesos importantes dentro del sistema mismo de Naciones Unidas,
En relacion al fortalecimiento a los o6rganos de tratados hemos sido parte
importantisima como miembro de ese Comité integrandonos plenamente. Al inicio
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de esos ocho afios nos miraban todavia con cierta actitud desvalorativa, porque no
se nos consideraba a las personas con discapacidad como personas verdaderamente
aportativas hacia un mundo de alto nivel cientifico, académico, investigativo, y de
derechos humanos por supuesto, asi que creo que como a modo de ejemplo en
palabras de los propios miembros, nosotros antes en el Comité buscabamos a otros
Comités, como el Comité de Derechos Humanos, el Comité contra la Tortura para
hacer alianzas y ver como podiamos hacer sinergia en el trabajo, pero hoy en dia,
ocho afios después esos Comités nos buscan a nosotros y creemos que ha sido por
fruto del arduo trabajo, de la producciéon tan importante hemos tenido, o y de las
contribuciones en el derecho internacional desde el punto de vista académico
cientifico, pero también en esa practica, dentro del sistema del tratado de derechos
humanos del sistema de Naciones Unidas.
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Teatro de Sordos
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Facultad de Filosofia y Letras, UNAM. Director de Teatro

Ponencia presentada el 12 de mayo de 2016,
Casa de las Humanidades-UNAM

Alberto Lomnitz
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Existe una relacién entre el arte y la discapacidad creo que mas alla de
obviamente un derecho, hay una relacién y en la actualidad es un campo
de vanguardia artistica muy importante, hoy en dia, hay personas que
estan involucradas en busquedas artisticas muy apasionantes y que
estdn gozando de gran reconocimiento, creo que siempre ha habido
desde hace muchisimo una relacion entre arte y discapacidad. Que yo
creo, sobre lo cual pues he pensado bastante y quisiera arrancar con
algunas reflexiones de a qué se debe esta relacion importante.

Creo que la relacién importante antes de hablar del porqué, si
aclarando se centraria en dos lados, primero que nada han habido una
gran cantidad de artistas con discapacidad muy importantes en la
historia del arte y segundo el arte ha jugado un papel muy importante en
el reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad, es
decir, el arte siempre ha sido, histéricamente un lugar de vanguardia
donde se van abriendo los derechos y muchas veces el primer campo
antes de muchos otros, donde las personas con discapacidad son
reconocidas o donde los temas relacionados a esto se exponen y
finalmente pues hablaré un poquitito sobre el teatro de sordos en
particular como ejemplo de esto que lo es clarisimo.

Creo que esta relacion intensa y estrecha entre arte y discapacidad,
realmente tiene que ver con una relacién del arte con las diferencias en
general, es decir, el arte se nutre de las diferencias es el lugar donde
generalmente buscamos esa expresion, el arte es el campo finalmente de
la subjetividad y es el lugar donde cuando nosotros buscamos a un
artista, nos enganchamos con una obra de arte, de cualquier naturaleza,
ya sea un cuadro, una obra de teatro, una pieza de musica es porque esta
obra nos revela una parte del universo de una manera que nos resulta
original, es decir, el artista permite que su publico vea el universo a
través de sus ojos. Entonces cuando vemos un cuadro de Van Gogh y
vemos un cielo estrellado, lo que vemos es la manera en que Van Gogh
veia el cielo, y este poder ver el cielo a través de los ojos de otra persona
es lo que nos emociona finalmente y es por lo que buscamos el arte.

Estamos buscando esa mirada, y por eso se busca en general, en el
arte se aprecia mucho la originalidad, el papel del arte es que a través de
la subjetividad de una persona con una mirada especial finalmente,
podamos todos acceder a esa mirada, entonces el artista en general,
siempre ha tendido a ser las personas con miradas diferentes, es esa
mirada diferente la que justamente produce un arte, el gran arte, y es lo
que buscamos en un artista, que nos permita ver el mundo de manera
diferente a través de su mirada.

El arte y la diferencia estan estrechamente ligadas, en la funcién
misma del arte, y las personas diferentes, que han tendido mucho por
eso al arte y han sobresalido en el arte, y sea diferente de la forma que
sea, por su credo, por su forma de pensar, por su preferencia sexual, esa
manera diferente de ver el mundo que produce el ser diferente es lo que
permite al artista crear ideas, por eso es que de repente las personas con
discapacidad, a mi modo de ver, gravitan hacia el arte de manera natural,
porque por supuesto crecer con una discapacidad, produce una visién
diferente del mundo por una experiencia personal diferente.
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Esta es la esencia un poco de porque es un tema tan apasionante, y
porque tantos de nosotros hemos llegado a este campo también explica
porque el arte ha sido un lugar donde y esto pues lo he visto en gran
cantidad de cosas que he leido a partir de gran cantidad de personas, de
activistas con discapacidad, que escriben siempre en reconocimiento de
como es en el arte donde muchas veces primero se muestran estas cosas,
donde mas apertura tiende a haber, porque el arte, los entornos
artisticos, pues son entornos generalmente muy abiertos a las
diferencias, digamos, el mundo del teatro que es en el que yo habito, hay
de chile, de manteca y de todo, el concepto de normalidad es un concepto
que generalmente por ejemplo en el mundo del teatro, ;qué es eso? es un
concepto que generalmente desde hace muchisimo, desde que empez6 el
teatro, es el lugar donde encontramos de todo.

Y uno por ejemplo en actores, uno no busca actores que parezcan
sacados de un molde, a menos de que sea uno Televisa pero, aparte de
eso en general pues lo que buscamos es un actor, oye, pues esta gordo,
chico, guapo, feo, lo que queremos es diferencias, lo mismo en textos, lo
mismo en todo, en el teatro de sordos en particular, cualquier historia de
la sordera contemporanea hoy en dia, si ustedes leen por ejemplo sobre
cualquier libro de historia de la sordera contemporanea, en Estados
Unidos un articulo algo, va a ser muy raro que no se mencione el
“National Theatre of The Deaf” de los Estados Unidos como una fuerza
de cambio hacia el reconocimiento que se dio, en Estados Unidos hacia la
cultura de los sordos, y la gran apertura que empez6 hacia finales de los
sesentas y que realmente culmina con la gran huelga de los ochenta, en
ese periodo que fue realmente donde explota el concepto de “Deaf
Power” ,del reconocimiento de los sordos, la compaiiia de teatro del
“National Theatre of The Deaf” jugd un papel fundamental en cambiar
las mentalidades de las personas, en dar visibilidad a la lengua de sefias
americana sobre todo y a los sordos.

Un papel muy similar lo ha jugado “Sefia y Verbo” en México, cuando
empez06, hace 24 anos casi, la lengua de seflas mexicana no era una
lengua reconocida oficialmente en México como una lengua nacional, las
personas involucradas en educacién se reusaban a considerarla una
lengua la calificaban como una pantomima, incapaz de expresar
pensamientos abstractos, se decia cualquier cantidad de barbaridades
desde el poder, es decir, desde la educacién, y por supuesto, desde los
establecimientos médicos y al carecer de una verdadera lengua era una
comunidad marginal que requeria de terapias de rehabilitacién para
poderlos acercar al verdadero lenguaje del espaiiol, ese, es el entorno en
el que empez6 “Sefia y Verbo” hace 24 anos.

Mucho ha cambiado en este tiempo y la compaiiia indudablemente, y
lo digo porque me lo dicen personas involucradas en la compaiiia de
sordos, porque es algo que hemos visto, la compafiia jugé un papel muy
importante en esto, haciendo teatro, simplemente por el hecho de
pararnos, sobre un escenario y tener actores sordos, y hacer teatro en
lengua de sefias, me acuerdo tener discusiones con maestros de
educacion especial, que insistian que la legua de sefias no era una lengua,
no era un idioma, y yo les decia, entonces cO6mo es que yo trabajo, o sea
es tan facil como eso, como es que yo estoy montando a Cervantes, u
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obras originales en escena, si es que no soy capaz de representar
pensamientos abstractos, cOmo es que estamos haciendo esto, ven a ver
la obra y tu dime que eso no es un idioma, es decir, el hecho de estar
haciendo teatro, de estar creando literatura en lengua de sefas, en ese
momento, es mas que evidente y no tenemos que sostener una gran
discusién tedrica al respecto.

De las primeras personas con las que yo empecé a trabajar, y que
gravitd, y que gravitamos el uno hacia el otro fue con el lingiiista Boris
Fridman porque él dijo que maravilla, llevaba un montén de tiempo
demostrando en términos lingiiisticos a los escépticos en México de que,
esto es una lengua, como ya habia sido demostrado en tantas otras
lenguas de sefias, pero en lengua de sefias mexicana pues todavia no
habia habido un lingtiista que confirmara y él, siempre llegaba y decia si
no entienden mis términos lingliisticos pues simplemente vayan a ver la
obra de teatro.

Este papel se ha repetido en casi todos los paises, donde ha habido
teatro de sordos, es decir, en casi todos los paises si pregunta, ;el teatro
ha sido un papel fundamental especificamente en cuanto a la comunidad
de sordos? porque finalmente, el reconocimiento en cuanto a la cultura
de los sordos gira primordialmente en el reconocimiento del leguaje,
cuando no hay un reconocimiento sobre la lengua de sefias, entonces, no
hay un reconocimiento sobre la cultura de los sordos.

Aqui hay una comunidad que tiene una lengua propia, entonces en el
teatro, que ademas la gente, cuando iban originalmente a ver “Sefia y
Verbo” pues se esperaban que iban a ver un teatro de pantomima, que
nosotros ahora ya lo estamos haciendo un poco mas 20 afios después,
pero al principio evitAbamos por lo mismo, completamente trabajo de
pantomima, nuestras obras siempre han sido muy verbales, porque un
poco ese es el sentido, mostrar la lengua de sefias en escena, en términos
politicos, para tener una demostracién palpable, en términos artisticos,
porque ese es el chiste, ;por qué hacer teatro de sordos?, me lo
preguntan mucho, ;por qué “Sefia y Verbo”?, ;por qué estamos haciendo
esto?, bueno, en términos estéticos, en términos del arte, primero que
nada porque tenemos una lengua visual y el teatro es un arte que tiende
a lo visual, finalmente decimos “vemos una obra de teatro” “escuchamos
un concierto”.

Entonces tener una lengua que es visual, permite un teatro
visualmente diferente, y exploraciones muy grandes, “Sefia y Verbo” ha
atraido muchisimo a la comunidad teatral de México, es una compaiia
muy reconocida en el ambito teatral, nunca nos han faltado, buenisimos
actores que vengan a trabajar con la compafiia, grandes disefiadores que
quieran disefiar para la compaiia, es decir, es una compaifnia que
inmediatamente capto la atencién de la comunidad teatral en México,
porque justamente ofrecia un teatro innovador, y una vision diferente,
que es el otro gran punto, que son los actores sordos.

Nunca he oido hablar a alguien de “Sefia y Verbo” y que lo primero
que no diga es, qué tremendos actores tiene esa compafiia, que son los
actores sordos, y son muy reconocidos en la comunidad teatral en

42



México como actores que tienen algo muy especial que aportar, son muy
solicitados como maestros actualmente, por sordos, por actores oyentes,
directores oyentes, con gente de teatro oyente, que dice por favor vengan
y denos un taller porque queremos aprender un poquitito de eso que
ustedes hacen, y lo que hacen, tiene que ver cien por ciento con el hecho
de que son por tres razones, primero porque hablan lengua de seiias, y es
una lengua tan diferente de las lenguas orales, todas las lenguas de sefas
que se prestan tanto a la expresion teatral, dos, por su capacidad visual,
porque al no escuchar tienen extraordinariamente desarrollada la vista,
y entonces tienen una capacidad de observacién muy superior a la de los
oyentes, captan el movimiento, de una manera muy sutil, y eso los hace,
increibles en la caracterizacién, es decir, un actor sordo, le pides
muéstrame cOmo me muevo, y te mueres de la risa, viéndote retratado
en la manera en qué te mueves, porque captan el movimiento muy
claramente, que es lo que luego llamamos caracterizacién en teatro, es
decir, poder convertirme en otra persona fisicamente, eso es lo mas
importante para eso no es necesario contar con alguna habilidad fisica
sino habilidad de observacién, para poder caracterizar, lo que uno
necesita es poder observar, y eso lo tienen de gane, y tres, por la cultura
propia de los sordos que tiene que ver mucho, por ejemplo, con un
sentido del humor muy particular, es fundamental en la cultura de
sordos el humor, en general en una reunion de sordos, el humor es muy
de sordos, tiene sus cosas como en cualquier cultura, el humor es de las
cosas mas arraigadas en todas las culturas, por eso luego al ver un
cémico inglés, no nos da risa tanto como cuando vemos a un cémico
mexicano, o un chiste que nos cuenta un chino y de repente decimos, y
donde esta el chiste, porque el humor esta profundamente arraigado en
la cultura y los sordos lo tienen, por ejemplo en las obras de “Sefna y
Verbo” se ve muy bien.

Por tal razén esta es la gran aportaciéon que “Sena y Verbo” ha hecho
al teatro en México a nivel estético, y es absolutamente gracias a esto,
que tenemos en el centro de la compania, a un grupo de artistas sordos
trabajando, el camino ha sido largo y parte de la caminada no fue formar
a estos actores sordos y por eso es que todavia sigo siendo uno de los
directores de “Sefia y Verbo”, desde enero, ya somos dos directores, el
otro director es Eduardo Dominguez, estamos en un periodo de
transicion en el que vaya retirandome de la direccién cada vez mas de la
compainia y vaya quedandose realmente a cargo, como debe ser creo, en
una compaifiia de esta naturaleza ya un director sordo.

Eso no ha sucedido en 24 afios, ya vamos hacia alla, porque
realmente esto ha sido un proceso grande y en un principio pues yo era
el maestro, cuando empezamos “Sefia y Verbo” todos los sordos que
vinieron a audicionar, para entrar a la compaiiia, la verdad es que
ninguno habia ido a una obra de teatro, ya que no habia ningun teatro
accesible para sordos, lo cual ciertamente sigue siendo una carencia
muy grande, empiezan a haber ya proyecciones de cine con
interpretacién simultanea y presentaciones de teatro con interpretacion,
es decir, que es algo ya bastante estandar en otros paises, en Europa, en
Estados Unidos sobre todo, que ciertamente, esto es parte, hablando de
derechos de las personas con discapacidad un campo muy importante de
crecimiento, que es muy diferente de “Sefia y Verbo” ya que somos una
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compaiia de teatro de sordos.

“Sena y Verbo” es teatro de sordos, eso es algo que siempre en todas
nuestras conferencias de prensa desde el principio ha sido lo primero
que siempre decimos, “nosotros somos de sordos, no somos teatro para
sordos”, y es importante hacer la distincién, cuando hablamos por
ejemplo de que necesitamos funciones interpretadas, estamos hablando
de que necesitamos teatro para sordos, es decir, necesitamos que el
teatro sea accesible a los sordos por lo que se anuncia a la comunidad
sorda, a los medios en general, que tal dia va a ser la funcién interpretada
para sordos, y ese dia van los sordos, no necesitas interpretar todas las
funciones de una temporada, nada mas con una funcién que se anuncie
bien, claro en términos de interpretacion es un reto muy grande,
interpretar obras de teatro, interpretar peliculas es una especialidad
dentro de la interpretacion.

En un pais donde todavia se esta luchando por los derechos de
interpretacion a nivel de lo mas basico, hablar de interpretacién artistica
de teatro y cine es algo que se ira construyendo, realmente “Sena y
Verbo” es un teatro de y para sordos, es decir, en el sentido de que, todas
las obras, obviamente y desde el principio siempre se ha cuidado que sea
100 por ciento accesible para sordos, es decir, seria el colmo que "Sefia y
Verbo” presentara obras que un sordo no va a entender, son
absolutamente comprensibles, pero la realidad es que “Sefia y Verbo” es
mucho mdas un teatro creado por sordos, nuestras obras tienen mucho
mas que ver con lo que los sordos le quieren decir a los no sordos, a los
oyentes, es decir, debido a que es un medio de expresion, a partir de los
sordos.

Finalmente la compafiia esta gravitando hacia un teatro de sordos
como un medio de expresiéon propia, ya que no sélo contamos con un
codirector artistico sordo sino también el texto es desarrollado por
sordos, nuestra primer obra escrita por sordos se estreno6 el afio pasado
titulada “Un gato vagabundo”, ademas estamos teniendo varias obras
dirigidas por Eduardo Dominguez® y Roberto de Loeral® que son sordos,
por lo que se esta volviendo una compaiiia de sordos.

9 Eduardo Dominguez, director artistico.
10 Roberto de Loera, actor con experiencia en la compafifa “Sefia y Verbo”.
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“Evocando recientemente la historia del ciego al que Jesus devuelve la vista, me
dijo [Evgen Bavcar]| que habria sido preferible (...) que el ciego siguiera sin ver, a
cambio de obtener la aceptacion, como tal, del resto de la humanidad.”

Michael Francis Gibson
Introduccion

La intencion del articulo es hablar sobre las experiencias de gestion cultural desde
la discapacidad que ha tenido Artesano Burd Cultural AC (Bur6 Cultural, para los
amigos), desde febrero de 2012 hasta noviembre de 2017. Con base a lo que se
presentd en Mayo de 2016 en el Seminario Permanente sobre Derechos Humanos y
Discapacidad, en la mesa sobre Arte y Discapacidad, junto a una complementaciéon
de lo que hemos estado trabajando hasta el dia de hoy, para garantizar el derecho al
arte y la cultura y trabajar en una concientizacion y sensibilizaciéon sobre la
discapacidad mediante actividades culturales y artisticas.

({Qué es Buré Cultural?

Buré Cultural es un equipo de trabajo interdisciplinario, que planifica, disefa y
gestiona iniciativas culturales desde la discapacidad, desde el afio 2012 en la Ciudad
de Querétaro. Una organizacion que propone y fortalece iniciativas culturales,
ademas de tejer una red local de arte, cultura y discapacidad; tema que dificilmente
estaba siendo atendida por el ambito institucional.

Se maneja de manera cuidadosa el término discapacidad, al ser Convencidn y
un término institucional y socialmente conocido en México y a nivel internacional.
No obstante, la organizacion y la comunidad de Bur6 parte de un enfoque social-
cultural-critico: el problema no esta en un cuerpo con un diagndstico, sino en el
imaginario y en el contexto socio-cultural que estigmatiza, pone barreras y
discapacita a ciertas personas. No pedimos “curar” a la persona con ceguera,
trabajamos por una empatia de la sociedad al tema, trabajamos bajo un modelo
social (Brogna, 2009).

Al reconocer que “La discapacidad esta en todos” (Herrera y Viniza, 2015), no
manejamos ideas polarizadas. No idealizamos la discapacidad, ni tenemos una
perspectiva asistencialista o de compasién. Buscamos construir espacios para
mostrar potenciales diversos, lo que nos hemos perdido de la denominada
discapacidad en el arte (la llamada discapacidad siempre estuvo cerca del arte) y
que, en nuestro contexto organizacional, se constituye como un gran “capital
creativo”.

El enfoque social del proyecto obliga trabajar en base a la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (UNESCO, 2006). La Convencidn tiene
distintos ejes de acciéon para hacer valer los derechos de las personas con
discapacidad, nosotros trabajamos bajo el eje de accion cultural, hacer valer los
derechos artistico-culturales. La idea inicial para darle impulso al proyecto fue
asegurar los derechos artistico-culturales de las personas con discapacidad, ademas
de darle un peso importante a la cultura, y la gestién como agentes de cambio. El
poder del arte y lo cultural para establecer vinculos y relaciones, que las personas
se vinculen y se relacionen entre ellas, como los artistas con los publicos, o
instancias financieras con proyectos culturales. No obstante que este primer
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impulso e ideas contintian en nuestra organizacion, con el paso del tiempo ha ido
tomando mayor presencia un interés a la inversa: no es que se le haga “favor” a la
discapacidad al ser incluida al arte, sino que es el mundo del arte el que resulta
enriquecido por la participacién de la discapacidad, y es que el arte se nutre desde
los bordes, se le cuestiona, se le lleva mas alla.

(Como empieza Bur6 Cultural?

La organizacidn arranca la gestion con estudios Criticos 17 para traer a la Ciudad la
exposicion La mirada invisible. Colectiva Internacional de Fotdgrafos Ciegos, que se
lleva a cabo en noviembre del mismo afio en la Ciudad de Querétaro. Ademas de las
planeaciones pedagogicas para un taller de fotografia enfocado a personas con baja
vision o ceguera. Dicho programa de formacién comienza en agosto de 2012 como
un taller libre de acercamiento a la fotografia, el interés de los participantes nos dio
pie a darle continuidad de manera ininterrumpida por tres afios y medio. La
respuesta de los participantes fue diversa, algunos estuvieron en formacion sélo
seis meses, otros incluso los tres afios y medio; algunos permanecen hasta la
actualidad como colaboradores activos, como Miguel Angel Le6én Alvarado,
Guadalupe Campos Cabrera y Gerardo Moran Cardon, artistas, amigos e integrantes
fundamentales de la organizacién, quienes han colaborado desde la imparticién de
talleres de fotografia desde la ceguera en una docena de entidades del pais; el
analisis de herramientas pedagogicas, creacion e innovacién de contenidos y
fortalecimiento del proyecto.

De los distintos proyectos emprendidos, actualmente tomaron forma en dos
programas permanentes de trabajo: Imagen y Ceguera y el Festival Oximoron;
programas que conjuntan una gama de gestion cultural en el trabajo de la
formacion, investigacion, produccion y difusion del arte.

Imagen y Ceguera

El programa de Imagen y Ceguera ha sido la pieza inicial y fundamental de toda la
organizacion y ha abarcado cursos de fotografia para personas con baja visién o
ceguera; talleres y cursos de fotografia impartidos por artistas con o sin ceguera a
publicos con y sin ceguera; practicas de campo; produccion editorial; invitacion e
iniciativas de exposiciones nacionales e internacionales; espacios de convivencia
como El club de la mirada amorosa, entre otras iniciativas.

Talleres y cursos de fotografia de ciegos

El taller inicia en 2012 en la Escuela para Ciegos, sin embargo la transicién del
tiempo ha hecho que el proyecto mude su piel, demandando cambios en las sedes
de los talleres, la participacién de distintos artistas y especialistas, ciegos o no
ciegos, innovaciéon en herramientas pedagdégicas, herramientas que han sido
sistematizadas por la organizaciéon con motivo de ser replicadas en otros espacios y
momentos; incluso la construccién de un lenguaje comun para la descripcion de
fotografias. Por lo tanto, los talleres han sido espacios de experimentacion, de
aprendizaje y de innovacién con motivo de generar contenidos.
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Practicas de campo fotograficas

El taller de fotografia, no sélo se ha llevado a cabo en el aula, sino también en otras
geografias. Como han sido distintas practicas de campo, ejercicios que buscan
trabajar fuera del aula, en ambientes menos controlados. Un reto para la fotografia
desde la ceguera, en el que se exploran herramientas y metodologias como el
paisaje sonoro.

La visita a la sierra Gorda de Querétaro, es una de las mas significativas, por sus
dimensiones y duracidn, en esta contamos con el acompafiamiento de Marcela
Taboada, reconocida fotégrafa documentalista mexicana, maestra y Consejera del
proyecto. El recorrido se realiz6 en junio de 2015 con 21 personas en total, desde
fotégrafos ciegos y no ciegos, asistentes, voluntarios y documentalistas
provenientes de Querétaro, Oaxaca, Guadalajara y Puebla. La experiencia cohesion6
el colectivo y enriqueci6 la produccion artistica, ademas de hacer visible el proyecto
en otros contextos. Ademas de esta practica de campo, hemos realizado visitas a
Mineral de Pozos (Guanajuato), Vizarron de Montes y Amealco (Querétaro) y
Tecozauta (Hidalgo), entre otros lugares.

(Fotografo ciego?

Trabajar en la fotografia desde la ceguera no ha sido facil, en la gestion de espacios y
recursos, también en el mismo contexto social. La fotografia de ciegos hace una
irrupcion, hace que las personas se detengan y nos pregunten ;codmo un ciego toma
fotografias?

Buré Cultural ha trabajado con la ceguera y la baja vision con un enfoque
critico en el que nos contextualizamos en una sociedad oculocentrista, una sociedad
que emite y recibe mensajes en su mayoria o visuales-oculares, uno de los retos que
tenemos para dejar en claro la respuesta de tal incognita. Nos enfrentamos a la idea
de la vision ocular como el medio para acceder a la “verdad”: Ver para creer; Ojos
que no ven, corazon que no siente; Una imagen vale mds que mil palabras, etc.

Para nosotros, la imagen es hermana del verbo imaginar, entendemos que la
imagen no es la realidad en si, o no en su totalidad, y que podemos acceder a ella
gracias al resto de los sentidos como es el tacto, el olfato, el gusto y el oido. Dice
Evgen Bavcar “Cuando un ciego dice imagino, significa que él también tiene una
representacion interna de la realidad externa, que su cuerpo también media en el
mundo”.

Crear imagenes o tomar fotografias es con base en todos los sentidos presentes.
Para algunos la respuesta es digerida sin dificultad, algunos otros la rechazan
totalmente y a otros les gana la curiosidad por conocer mads, curiosidad que ha
motivado a nuevos interesados en tomar talleres con nosotros e incluso formar
parte de Bur6. Agradecemos a la curiosidad la vida que le ha dado a Bur6 Cultural.

La fotografia de ciegos es un acto politico y colectivo, (Herrera y Viniza, 2015)
una actividad que rompe paradigmas y construye nuevos puentes de comunicacion
e inclusion. La fotografia desde la ceguera en un primer momento es individual, la
persona decide en base a sus afinidades qué retratara con su camara, en esta fase
hablamos de un momento narrativo, en el que el fotégrafo crea una imagen mental,
una representacion simbolica de la fotografia en base a la experiencia que se tuvo al
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darle clic a la cdmara. En un segundo momento se encuentra el asistente del
fotégrafo quien prestara la vista para narrar o describir la fotografia y ordenar el
espacio en el que se realizo la foto.

La narracidon, es un medio importante para el fotografo. Debido a esto
describimos este acto como algo colectivo, pues el autor no sélo pedira una sola
descripcion sino varias a distintos espectadores o personas que estén dispuestas a
prestar atencidn, es una actividad que genera lazos de inclusion. Guadalupe Campos
explica en su articulo Un paseo fantdstico por la luz, en nuestro libro El hilo negro, el
cémo desde su ceguera crea fotografias:

Hay tres cosas que me resultan muy importantes cuando hago fotografia y son:
primero elegir qué quiero fotografiar; lo segundo es crear el escenario, los
contrastes, el encuadre [...] y finalmente, la descripcion. Esto es muy importante
pues me permite ver si lo que he plasmado al darle clic a la cAmara es en verdad
lo que quiero mostrar; escuchar una o mas descripciones enriquece mis
imagenes pues es una forma de mirar mi ceguera, es una relacion vinculada y
fundamental la de la camara, el fotdgrafo ciego y la descripcion.

Para Walter Benjamin la narracién tiene un poder justiciero con las cosas
nimias, se pone atencion a éstas para comunicarlas, sin juzgarlas. Los narradores no
son jueces ni las descripciones sentencias, es el medio para que la imagen sea
percibida y tenga un sentido tanto al fotégrafo como a aquellos que somos
narradores, hay toda una construccion simbdlica para nosotros sobre la fotografia
de ciegos.

La poca o mucha trayectoria con la ceguera y la fotografia nos ha ayudado a
establecer codigos de comunicacion y descripcion mas ordenada y sistematica, con
el motivo de facilitar la comunicacion fotégrafo-narrador. Se inicia con la
orientacion de la fotografia: horizontal o vertical, después mencionando si esta es a
color, blanco y negro o sepia. Posteriormente, se describe a rasgos generales el
contexto de la foto para continuar una descripcion a detalle de la fotografia
dividiéndola en nueve cuadrantes, semejantes a los de un teléfono. Terminamos la
descripcion diciendo las sensaciones que nos causa la imagen. Por lo tanto la
descripcion va mas alla de lo 6ptico, la imagen se crea a partir de una narracién que
“para existir echa mano de la comunidad, la oralidad, la memoria y la imaginacion”
(Viniza, 2015), ademas de la empatia a la historia de vida del autor, no es igual
describir una foto a una persona ciega de nacimiento a una que perdio
gradualmente su vista o de otra forma.

El club de la mirada amorosa

En 2016 después de varias reuniones del equipo, se consensu6 abrir un espacio de
convivencia, analisis y reflexion de las artes visuales para personas con y sin
ceguera o baja vision. El espacio fue nombrado por Miguel Angel Ledn, fotégrafo
ciego, y en un inicio se buscaba que las sesiones retroalimentaran el conocimiento
de los integrantes de Buré Cultural, sobre todo de los fotégrafos ciegos. El Club de la
mirada amorosa consté de seis sesiones, cada una el Ultimo jueves de mes , en los
que la poblacion “normovidente” prestaba sus ojos y la descripcion de obras
artisticas; trabajando la fotografia de ciegos y demostrando que mil palabras valen
mas que una imagen, ademas de llegar amigos y/ personas con ceguera con el
objetivo de convivir.
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El laberinto del cuarto oscuro

Algunos de los alumnos y alumnas de los primeros talleres de fotografia se han
especializado y son ya colaboradores del proyecto. Su compromiso y pasion nos ha
ayudado a que encabecen talleres para la ensefianza de fotografia a personas
normovidentes o sin ceguera. Estos talleres se han llevado a cabo en distintos
puntos de la Republica Mexicana y constan de un programa de trabajo en la
produccion de imagenes desde la ceguera para fotografos sin ceguera. El laberinto
del cuarto oscuro ha tenido distintas respuestas, desde la reflexion de artistas
visuales, fotégrafos y poblaciéon en general sobre la construccién de la imagen, la
necesidad de explorar, la apertura a nuevas formar de imaginar para hacer arte,
ademas de seguir tejiendo la red de arte, cultura y discapacidad.

El hilo negro

La organizacion ha logrado publicar contenidos, El hilo negro. Taller de Fotografia
de Ciegos 2012-201511 es la publicacién simbodlica del proyecto, resultado de
distintos esfuerzos, experiencias y buenos momentos. Alli se muestran las obras
fotograficas de mas de 31 personas de tres ciudades distintas del pais que del afio
2012 hasta 2015 participaron en nuestros talleres. Ademas de la primera etapa de
investigacion, analisis y producciéon de Bur6 Cultural junto con artistas con y sin
discapacidad, criticos y académicos mexicanos y de otros paises, es aqui donde se
palpa la red que buscabamos en un comienzo. El nombre de este ejemplar se inspira
en un ejercicio fotografico en el que se utiliza un hilo para guiar la orientacion de la
camara.

Exposiciones

La produccion fotografica de los participantes se ha mostrado en distintas
exposiciones en la Ciudad de Querétaro como jMirada a la vista! , en la Galeria
Municipal Rosario Sanchez; La migracién de la Mirada en el Museo de Arte de
Querétaro; Rayos de un Sol Negro; entre otras, y la participaciéon de Gerardo Moran
Cardon en la Exposicion Colectiva Plastica Contemporanea Queretana.

Festival Oximoron (Festival internacional de arte y cultura desde la
discapacidad)

Festival Oximoron es una iniciativa de Burd Cultural para abrir un espacio pionero
en Latinoamérica para mostrar y nutrir el trabajo artistico creado desde-con-para la
discapacidad, con iniciativas provenientes del ambito local, nacional e internacional.
Un afio después de echar andar el proyecto y de comenzar la red de arte, cultura y
discapacidad, nos dimos cuenta de la falta de plataformas en el pais para la
exposicién de contenidos artistico-culturales realizado con y por personas con
discapacidad encaminadas a demostrar la profesionalizacion artistica de esta
poblacién, mas alla del arte terapia o la terapia ocupacional. Se propone organizar
un festival que incite a la reflexién y muestra de producciones mexicanas y de otros
paises, con motivo de seguir agrandando la red.

El Festival Oximoron comienza en el afio 2013, evento que por nombre
traspone dos conceptos aparentemente imposibles y contradictorios. Un Oximoron

11 E] Hilo Negro puede consultarse en: http://www.burocultural.org/utils/Catalgo Artesano 19.pdf
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es la dulce - amargura, un musico - sordo, un silencio atronador, es la fotografia de
ciegos. El Festival busca poner en juego y mostrar estos aparentes imposibles en la
cultura desde la discapacidad.

Este evento es un pilar fundamental de Buré Cultural. Busca ser sede de
encuentros entre artistas y amplios sectores de la sociedad al tema de la
discapacidad, mediante talleres, didlogos, presentaciones escénicas, exposiciones,
proyeccion de documentales y conferencias sobre arte, cultura y discapacidad.

La primera edicidon del Festival Oximoron en el 2013, participaron disciplinas
artisticas que trabajan con diversos tipos de “discapacidad” en Oaxaca (con Pedro
Miranda), Ciudad de México (Compafiia teatral Sefia y Verbo, ademas de La
Pirinola), Puebla (Cine para imaginar), Querétaro (Exposicion de Fotografia de
Ciegos) y Venezuela (con la participacion de Wanadi Siso). Entre otras destacadas
participaciones, como la conferencia de Benjamin Mayer Foulkes (sicoanalista,
critico y fundador del tema de fotografia de ciegos en México) La fotografia de
ciegos, ;una cuarta via para la discapacidad? Al final de un taller de arte sonoro para
chicos con sindrome de Down facilitado por La Pirinola!? se produjeron estas
postales sonoras.

En 2014, con la segunda edicién, el festival se enfoc6 en el “Encuentro de
Imagen y Ceguera”, con conferencias, dialogos, proyeccion de documentales en
alianza con DocumentaQro, exposiciones y recorridos de sensibilizacidon. Las
distintas actividades fueron encabezadas por invitados curadores, artistas y
fotografos de Querétaro, Oaxaca, Ciudad de México y Estados Unidos con la
participacion de Sonia Soberats, gran fotégrafa ciega de nacionalidad venezolana e
integrante del Seeing With Photography Collective.

La tercera edicion en 2016, tuvo la tematica “Silencio Atronador”, en el que se
presentaron propuestas artisticas desde la cultura sorda. Los estados participantes
fueron Ciudad de México (Colectivo de teatro Sena y Verbo), Puebla (Cine para
Imaginar), Guanajuato, Querétaro (Organizaciones que trabajan el tema de
discapacidad), Hidalgo, Morelos, Espafia, Chile (Colectivo Otras Maneras de Ver).
Sena y Verbo dio apertura a nuestro ultimo Oximoron. Las personas sordas junto a
sus familiares y amigos agitaban las manos (aplausos silentes), al momento que los
asistentes viviamos el sentido de comunidad. También se llevo a cabo “El imposible
aparente”. Coloquio Internacional sobre arte, cultura y discapacidad; Proyeccion de
documentales como Yes We Fuck! (Espafa) y proyecciones del Colectivo Otras
Maneras de Ver (Chile); la exposicion “Rayos de un sol negro”. Colectiva de
fotégrafos ciegos mexicanos; un taller de poesia para jévenes con y sin Discapacidad
por gran poeta y performer Ekiwah Adler, entre otras actividades, concluidas con
una lectura de poemas y presentacion de danza por Ekiwah Adler?3.

La cuarta edicion del Festival Oximoron, a punto de realizarse (25 de
noviembre al 3 de diciembre), tiene como uno de los principales campos de trabajo
a la danza. Con la participacion especial de Reino Unido se realizara un taller de
danza para personas con discapacidad intelectual y para bailarines sin discapacidad
(personas provenientes de 5 entidades distintas del pais). También se proyectaran
documentales como el estreno de Potentiae, documental mexicano recién

12 Los audios pueden ser escuchados en la cuenta de Soundcloud de Buré Cultural:
https://soundcloud.com/burocultural/queretarosonidosdeladiscapacid

13 I Festival Oximoron puede verse en nuestro canal de Youtube:
https://www.youtube.com/watch?v=YWObkcGkJiw
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presentado en el Festival Internacional de Cine de Morelia, o el Documental sobre
La colifata, en donde participa el famoso musico Manu Chao e internos del
siquiatrico La Borda donde producen un programa de radio.

Conclusiones

Este ensayo es una narrativa de lo que hemos ido construyendo y las pequeias o
grandes luchas que hemos ganado gracias a la cultura y al arte. A pesar de las
victorias, ser artista o gestor cultural desde el tema de la discapacidad no es tema
sencillo y el camino apenas inicia. Debemos sumar esfuerzos para ganar mas
espacios, financiamientos y publicos.
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Mi nombre es Pedro Miranda, soy originario de la ciudad de Salina Cruz
Oaxaca, México y desde hace 18 afios me dedico a las artes plasticas en la
ciudad de Oaxaca.

Contaré brevemente mi paso por las artes plasticas y mi experiencia
como ciego dedicado al arte dentro de la capital de Oaxaca. Inicié
primero como bibliotecario de la Biblioteca para ciegos Jorge Luis
Borges, perteneciente a las bibliotecas del Instituto de Artes Graficas de
Oaxaca, fundadas por el pintor Francisco Toledo. En este lugar convivi
intensamente con artistas plasticos locales, nacionales y de otras partes
del mundo, teniendo asi un contacto directo con escultores, pintores,
teatreros, cineastas, fotografos, entre otros, muchos personajes
dedicados al arte.

En el tema de la fotografia, tuve un acercamiento desde mi ingreso a
la biblioteca, pues la biblioteca de ciegos compartia espacio con el Centro
Fotografico Manuel Alvarez Bravo, asi, inicié en la fotografia como
modelo de varios talleres internacionales, por lo que éste, fue el primer
contacto con el arte.

Después de varias sesiones fotograficas en distintos escenarios, tuve
la curiosidad de saber por qué razén la fotografia atraia a tantas
personas de todas partes del mundo y asi nacié mi inquietud por estar
detras de la lente y no frente a ella. Inquietud que me llevé al estudio de
la fotégrafa Marcela Taboada, una artista que ha estado inmiscuida en el
tema de la fotografia de ciegos desde finales de los 90 y quién en ese
tiempo me brindé la posibilidad de estudiar dentro de su escuela, siendo
yo su primer alumno ciego, discapacidad que Marcela Taboada no tomé
en cuenta.

Debo decir que en 1998 mi idea de la fotografia y del arte en mi
mismo era algo tonta o estupida, pues en mi primera entrevista con
Marcela le dije que yo queria hacer una exposicion fotografica sélo
porque si, porque era ciego, porque queria, justificando todo con mi
ceguera, algo que Marcela desech6é desde el principio, mostrandose
bastante razonable, haciéndome comprender que yo podia hacer
cualquier cosa sin necesidad de ocupar mi discapacidad o cualquier otra
condicidn fisica a modo de justificante.

Mi primer recuerdo sobre el arte, la discapacidad y la realidad es
dentro de la escuela de fotografia de Marcela Taboada. Sentada frente a
su computadora, Marcela me decia que para ser fotégrafo no bastaba
s6lo con hacer clic, sino que habia que hacer todo un estudio sobre la
técnica, conocer el comportamiento de la luz, el comportamiento de la
pelicula y otro tipo de cosas bastante especificas sobre el tema de la
imagen.

“Yo no te voy a ayudar a hacer una exposicion fotografica, pero si
puedo ayudarte a estudiar fotografia y después, si te sigue interesando el
tema de la imagen, podemos comenzar un proyecto fotografico”. Estas
son las palabras que recuerdo de Marcela en mi primer dia dentro de su
escuela. Después, comencé a asistir regularmente a las clases durante las
tardes donde yo era la Gnica persona ciega en medio de un mundo visual
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Esta primera conversaciéon dentro de la escuela de fotografia me
ayud6 a dejar guardada en casa mi ceguera, pues comprendi que mi
discapacidad no era suficiente motivo para merecer algo a cambio
practicamente de nada. Después de muchos anos en los que estudié
fotografia, escultura con materiales reciclables, ceramica prehispanica,
ceramica japonesa, disefio del textil, etc., he ido desarrollando una
trayectoria artistica basada en mi talento, mi soporte técnico, la
disciplina y la constancia, en mi experiencia como ser humano y como
artista creador, todo esto me ha ayudado a conseguir diversas
exposiciones individuales y colectivas dentro y fuera de México.

Mi primer proyecto fotografico se llama “San Raymundo Jalpan a
través de los ojos de una reina”, es una serie fotografica que realicé
basandome en una debilidad visual que sélo permite ver a quienes la
padecen, un conjunto de luz, sombra y color. Para esta serie fotografica
utilicé las herramientas para escribir braille con la finalidad de agregarle
textura a las imagenes fuera de foco que conformaban la serie, con ayuda
del punzén y la regleta comencé a hacer puntos, rayas, zigzag, secuencias
de puntos y rayas y otras texturas que dieran un poco de forma a la
imagen que soOlo eran manchones de luz, sombra y color.

Dentro de este ejercicio que me llevé a exponer por primera vez en
la Ciudad de Oaxaca en un par de galerias, existe una leyenda de fondo
que habla sobre una novia que aparece por las noches buscando al amor
de su vida con quién no pudo casarse pues estando dentro de la iglesia
para celebrar las nupcias, un sismo derrib6é el edificio matando a los
novios. Esta leyenda oaxaquefna poco conocida ha ido formando parte de
la mayoria de mis proyectos artisticos.

Figura 1. San Raymundo Jalpan a través de los ojos de una Reyna
Nota. Fotografia a color con impresién braille 2001-2002.
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Figura 2. San Raymundo Jalpan a través de los ojos de una Reyna

Nota. Fotografia a color con impresién braille 2001-2002

En un primer momento abordé el tema de la novia fantasma
haciendo un ejercicio fotografico dentro y en los alrededores de la iglesia
abandonada y después de varios afos en los que conoci de cerca el
proceso de fabricacién de los textiles tradicionales del estado de Oaxaca,
el fantasma de la novia regres6 a mi trabajo artistico, esta vez
transformada en foto-textiles de gran formato.

Para llegar a este punto tuve que aprender a tejer de la forma
tradicional, ocupando telares de cintura, telares de pedales y
posteriormente bastidores en los que encontré la comodidad y
versatilidad que necesitaba para dar rienda suelta a mi creatividad.
Dentro de esta exploracion del textil, visité y convivi con comunidades
afrodescendientes de la costa oaxaquefia, donde movido por la
curiosidad comencé a realizar algunos trabajos de artesania ocupando
los telares de cintura y las fibras textiles que se sembraban en la region.

Posteriormente me trasladé a los Valles Centrales de Oaxaca donde
conoci de cerca los telares de pedal con los que aprendi a tejer lanas y al
final conoci los telares de bastidor, telares en los que aprendi a tejer todo
tipo de fibras naturales y sintéticas y con el cual he realizado varios
tejidos con materiales no convencionales como plastico, alambre, cabello,
cintas de casetes, trozos de ropa vieja y cualquier otro material que
pudiera encontrar en casa y que no me representara ningun tipo de gasto
pues mi economia a veces no es tan buena como quisiera.

En un momento comencé a tejer papel, papel de bafo, trozos de hilo,
entre otros, y poco a poco fui dominando la técnica de tejer materiales no
convencionales y comencé mi exploracion de la fotografia y el tejido. En
este punto debo afiadir que, como muchas cosas en mi vida, mi trabajo
artistico va hacia adelante y luego regresa sobre si mismo.



A principios del 2000 realicé una sesién fotografica en los
alrededores de la iglesia abandonada, intentando recrear la leyenda de la
novia fantasma que busca a su prometido por las noches. Si he de ser
sincero debo reconocer que en un primer momento tuve una terrible
decepcion pues después de realizar la toma fotografica en la que utilicé
un vestido de novia confeccionado con bolsas de plastico de
supermercado, corri al laboratorio para poder revelar mis negativos
blanco y negro y descubrir que el fantasma que intentaba capturar en
imagenes era simplemente una loca vestida de novia en medio de la
nada, con un edificio en ruinas como fondo. Decepcionado de mi trabajo,
lo guardé dentro de un morral de lana donde permanecié muchos afos
hasta que ya con el conocimiento del tejido en telar de bastidor, tuve la
idea de ocupar una de mis fotos como trama de uno de mis tejidos y asi
consegui resolver el problema de aquella sesion de fotos que
permaneciera guardada en un morral de lana por una década.

Tomando la imagen recortada en renglones, comencé a desfasar la
imagen centimetro a centimetro, consiguiendo hacer una especie de
pixeleado o fotoshop de las imagenes de la mujer vestida de novia y al
final consegui darle a mis fotografias esa sensacién fantasmal o etérea.

El proyecto “La Novia Loca” esta conformado por estas imagenes que
teji dentro del telar de bastidor, ocupando la técnica de tejido llamada
tafetano, que es una de las técnicas mas difundidas en todo el mundo y
que podria considerarse milenaria.

Figura 3. La Novia Loca
Nota. Foto textil 2010
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Figura 1. La Novia Loca
Nota. Foto textil 2010

Cada foto-textil esta realizada con urdimbre de algodén y papel
fotografico como trama que en su conjunto forman cuadros minusculos
de un centimetro por 5 milimetros. Un trabajo minucioso que requiere
de mucho tiempo pero que al final me dio la oportunidad de resolver el
problema técnico de mis fotografias.

Tejer fotografias fue realmente un golpe de suerte, algo no planeado
que naci6é de la ociosidad, la falta de recursos para realizar otros
proyectos fotograficos que estaban en el tintero. En esos dias tejia, ya con
amor al trabajo, pues en un principio, el tejido llegé a mi vida de forma
abrupta e invasiva.

En 2004, después de una cirugia de columna que me mantuvo
muchos meses en cama sin poder hacer escultura que era a lo que me
dedicaba por aquél entonces, mi madre llegé una tarde a la casa donde
vivia solo desde mis 16 afos. Iba cargada de estambres, telares de
diferentes tipos, agujas para tejer, ganchos, horquillas y todo tipo de
implementos para que yo aprendiera a tejer, pues mi madre consideraba
que no era bueno que yo permaneciera en cama tomando cantidades
industriales de pastillas y dedicandome todo el dia a ver television. En un
primer momento me negué rotundamente pero terminé siendo
arrastrado a una tienda de estambres que se encontraba cerca de mi casa
y ahi pasé los primeros dias rodeado de mujeres mayores que tejian
ropas para sus nietos y sus santos mientras me veian odiando todo lo
que fuera hilos y materiales relacionados al tejido, enfurecido por ser
abandonado dentro de una tienda a la que no queria ir, escuchando la
conversacion de mujeres de la tercera edad que se preguntaban la razén
por la que estaba ahi y por qué es que odiaba tanto el tejido. Después,
cuando supe que podia vender lo que tejia, comencé a tomarle un poco
de amor a la actividad que obligadamente tenia que hacer durante las
tardes.
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“No puedes hacer escultura por tu lesién en la columna, pero si
puedes mover tus manos”. Estas fueron las palabras que me dijo mi
madre antes de dejarme el primer dia dentro de la tienda de tejido.

Al finalizar el proyecto “La Novia Loca”, ya dominando la técnica de
tejer fotos con urdimbre de algodén, comencé mi siguiente etapa de
exploracion que consistia en sacar el tejido de los bastidores y comenzar
a tejer sobre cualquier superficie, ocupando 2 fotografias cortadas para
entretejerlas y formar una sola imagen desfasada, hecha con una
urdimbre y una trama de papel fotografico. Esta técnica me llevd a
exponer en el Museo Nacional de las Artes en Ciudad de México y en
Chile.
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Figura 5. Mi Gatoy Yo
Nota. Foto Textil 2009
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Figura 6. Tuy Yo
Nota. Foto Textil 2009

Vivo en la Ciudad de Oaxaca practicamente desde que me quedé
ciego, alejado de mis padres y mis hermanas, siempre intentando
aprender algo nuevo y trabajando desde mi casa, en solitario, ideando,
pensando y construyendo mis proyectos que nacen con una idea que
puede surgir en cualquier momento del dia, idea que si me gusta termina
desarrollada en un proyecto escrito que luego se vuelve una serie de
bocetos o maquetas que si me satisfacen se transforman en el inicio de la
busqueda de recursos econémicos para desarrollar por completo esa
idea inicial que al final se transformara en un proyecto artistico.

Una constante dentro de mi trabajo son los formatos excesivamente
grandes, piezas de un metro por un metro veinte o un metro cincuenta,
no sé por qué razon, pero siempre tiendo a realizar piezas de gran
formato. Otra caracteristica de mi obra es que todos los proyectos que
ahora estoy exhibiendo, son proyectos que han madurado entre 10y 16
anos, pues las ideas originales nacieron a principios del 2000.



Teatro Ciego MX
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Figura 1. “De sueifios rotos”

Nota. Montaje de Francisco Reyes. Direccion Juan Carlos Saavedra. Fuente: Fotografia: Blenda, Teatro Julio Prieto,
marzo 2012.

Hablar de derechos de las personas con discapacidad me hace pensar que son gente
aparte, un sector de la poblacidon que no ha logrado integrarse del todo a la sociedad
o que no hemos sido capaces de integrarlos o de integrarnos todos. Pero ;por qué
no ha sido posible?, ;De quién es esa responsabilidad?, ;Existe en nosotros una
cultura sobre discapacidad? Creo que tenemos todavia un tabu con esa palabra, no
sabemos bien a bien cémo mencionarla, dénde ubicarla, qué hacer con ella. No
podemos hablar de derecho a la cultura para las personas con discapacidad si atin
hay un escaso reconocimiento de la igualdad de derechos entre hombres y mujeres,
nifias y niflos. Hay palabras que deberian perder su carga convencional para
permitirnos acercarnos a otros desde la parte sensible de seres humanos.

Hace nueve afios tuve mi primer encuentro con esta palabra y no es que antes
no la conociera, pero no era algo que tuviera cerca o que me involucrara
directamente o que me identificara. Simplemente, decidi montar una obra de teatro
en la obscuridad con actores ciegos y, como en cualquier otro proyecto, me dispuse
a convocar al elenco pero ;a qué actores ciegos llamaria?

Investigué si habia alguna escuela que formara actores ciegos, la respuesta fue:
No. Entonces decidi buscar al elenco en escuelas, fundaciones e institutos de ciegos,
cai en cuenta que la gran mayoria de estos espacios son de rehabilitacion e
integracion de las personas con discapacidad a la sociedad y aunque utilizan
diferentes disciplinas artisticas, sélo queda ahi, en la rehabilitacion, las prioridades
y objetivos son completamente distintos al de fomentar el aprecio a la cultura o a
desarrollar aptitudes artisticas; ni siquiera es cuestionamiento el formar creadores
escénicos o pintores, escultores o fotografos profesionales. Sin embargo, en ese
momento no me cuestioné mas y segui con mi busqueda de actores.

Después de algunos meses llegué a la Federacion Mexicana del Deporte para
Ciegos y Débiles Visuales y me topé con alguien que me dio el mejor consejo para mi
futuro trabajo con actores con discapacidad visual, era una nifia de 12 afios que me
dijo “No nos tengas miedo. Eso es lo primero que debes hacer. Si vas a trabajar con
ciegos, no nos tengas miedo. Somos ciegos, eso ya lo sabemos, lo vivimos todos los dias.
No vemos con los ojos pero vemos de otra manera. Trdtanos normal, como a cualquier
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otra persona”. Y ese consejo lo tomé muy en cuenta; cuando reuno al elenco de esta
compafiia en 2007, les dije: “es la primera vez que me acerco a trabajar con personas
con discapacidad visual, necesito que ustedes me ensefien a como ensefiarles, no es que
yo les vaya a enseriar a actuar sino aprendamos juntos”. Y en estos nueve afnos asi ha
sido hemos aprendido, caminado y creado juntos. A partir de ese consejo nombré a
la discapacidad visual por su nombre. Entendi que el no poder ver te da otras
posibilidades de percibir el mundo y otras maneras de crear. Después de esa
experiencia, claro que entendi que es el miedo y el desconocimiento, y hablo de
desconocimiento como falta de informacién y comprension, lo que hace que exista
esa division, esa forma extrafa de rechazo involuntario que se convierte incluso en
discriminacion.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la discapacidad es un
término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacién. Se les dice deficiencias a aquellos problemas que
afectan a una estructura o funciéon corporal; las limitaciones de la actividad se
refieren a las dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacion son los obstaculos para colaborar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una
interaccién entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de
la sociedad en la que vive.

En Teatro Ciego hemos aprendido a conocer nuestras limitaciones, aceptar
nuestras deficiencias y restricciones de participacion, para transformarlas en
nuestras herramientas de trabajo, nuestras fortalezas y lo que nos hace creadores
escénicos con algo nuevo que ofrecer. Una discapacidad no te impide desarrollarte
plenamente. Dirilamos en Teatro Ciego, a través de nuestro espectaculo de Stand Up
Comedy Avisame si te vas, “no necesariamente alguien que no tiene piernas no puede
nadar, o alguien que no escucha no puede bailar o alguien que no ve no pueda ser
standopero”. Y ahiradica la resiliencia en nuestro trabajo.

Figura 2. “Avisame si te vas”

Nota. Especticulo de Stand Up Comedy. Direccién Blanca Salces. Fuente: Fotografia: Gabriela Heredia.
Sala Novo del Teatro La Capilla, marzo 2016.
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A lo largo de nueve afios de trabajo, hemos encontrado qué nos define y
distingue como compafiia. Hemos creado nuestro propio lenguaje. En cada proyecto
que realizamos nos preocupamos por los contenidos. Arbitrariamente decidimos
que la discapacidad no es necesariamente nuestra bandera ni el tema de nuestros
espectaculos, es evidente que esta implicita; somos hacedores de arte, nuestro
trabajo es mas artistico que politico sin embargo estos términos van unidos aun
cuando solo queremos crear un hecho escénico, sin alarde alguno.

El arte, la cultura y el deporte son una parte clave en cuanto al sentimiento de
pertenencia, de ahi que nos reunimos para hacer trabajo en equipo, para hacer
comunidad, lograr identificacion y pertenencia y entretejer un discurso que
compartir entre nosotros y con el publico.

Los derechos culturales abarcan el arte y la cultura en su mas amplia
dimension. Son derechos promovidos para garantizar que las personas y las
comunidades tengan acceso a todas las areas artisticas y puedan participar en
aquella que sea de su eleccion. Son derechos humanos que buscan asegurar el
disfrute de la cultura en condiciones de igualdad, dignidad humana y no
discriminacion.

Es necesario velar por el respeto de los derechos culturales y desarrollar
modos de concertacion y participacion, con el fin de garantizar su puesta en
practica, en particular para las personas que, por su situaciéon social o de
pertenencia a una minoria, se encuentran en desventaja, como sucede a las
personas con discapacidad.

Ya la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad, a través
de la Secretaria de Cultura, ha planteado acciones que promueven el derecho de las
personas con discapacidad a la cultura y el desarrollo de sus capacidades artisticas.
Sin embargo, es preciso que estas acciones y programas no queden en el papel. Es
responsabilidad de quienes nos dedicamos al arte y la cultura lograr que funcionen,
que tengan utilidad y accesibilidad. No basta con sélo mencionar que existen;
tenemos que ser capaces de concretarlos.

Para ello, es importante no aislarnos sino unirnos, compartir experiencias,
conocimientos, maneras de percibir el mundo. Hacer participes a las personas con
discapacidad de la creacion de estrategias de inclusion para lograr una equidad de
oportunidades asi como una adecuacidon de infraestructuras arquitecténicas que
permitan el acceso a espacios donde se desarrollen actividades artisticas.

Hay que establecer objetivos claros para lograr la participacion de las personas
con discapacidad tanto en la calidad de espectadores como de participes de la
creacion artistica y ;por qué no?, de la gestoria de proyectos culturales. Hay mucho
por hacer: Necesitamos fomentar la inclusion laboral de personas con discapacidad
en el ambito de las artes y la cultura; desarrollar una profesionalizacion que les
permita también ser formadores y fomentadores en el gusto por las artes, no sélo
escénicas sino también de la escultura, la pintura, la fotografia, el video, y demas
disciplinas.
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Figura 3. “Unplugged en la obscuridad”

Nota. Montaje de Francisco Reyes. Direccién Juan Carlos Saavedra. Fuente: Fotografia: Zaba Zantcher. Teatro El Galeén
del Centro Cultural del Bosque del INBA.

En Teatro Ciego, el trabajo se basa en el respeto y el entendimiento de la
persona con quien estas trabajando y colaborando. Entre todos buscamos la mejor
manera de resolver el funcionamiento de dispositivos escenograficos, estéticos, de
acceso de publico con y sin discapacidad, asi como el discurso y contenidos de cada
montaje.

El ser una compafiia integrada por actores ciegos, no significa que s6lo nos
enfocamos en montajes que hablan de ceguera o que sélo deseamos dirigirnos al
publico con discapacidad visual, todo lo contrario, nos preocupamos porque
nuestro trabajo pueda ser disfrutado por todo tipo de publico con y sin
discapacidad. Aunque siendo sinceros, terminamos siendo excluyentes, esto porque
hay trabajos que no necesariamente son para todo tipo de publico.

Por ejemplo: una persona sorda no podra disfrutar nuestros montajes en la
obscuridad, ya que se basan en la sonorizacién. Lo mismo ocurre con un montaje en
el que solo se use Lengua de Sefias Mexicana: una persona ciega no lograra entender
que esta sucediendo. Asi, también los espectaculos tienen limitaciones que es
preciso aceptar.

Hablar del derecho de las personas con discapacidad al arte y la cultura,
representa diversos retos, de principio, cambiar el precepto de que las disciplinas
artisticas sirven solo para la rehabilitacion sin buscar ir mas alla. En ese sentido, nos
toca a los profesionales de las distintas artes, hacernos de nuevas herramientas
para nuestro trabajo y alimentar la participacion de todos los miembros de la
sociedad en actividades artisticas y culturales.

Corresponde a toda la sociedad promover una cultura incluyente. Se trata de
un desafio basico, universal y urgente. Un primer punto es desmitificar la palabra
discapacidad durante la formacién de nuestras nifias y nifios, invitarlos a reconocer
en ellos mismos como en el otro, las capacidades y aptitudes que tiene cada uno,
ensefiarles a no tener miedo de la palabra discapacidad ni de su significado.

66



Todo mundo tendria que tener presente que cada uno es parte de una sociedad
diversa y que toca al conjunto de seres humanos mantener abierta la atencion hacia
las necesidades y propuestas creativas de las personas en general.

Una sociedad avanza si todos gozamos de los mismos derechos en igualdad de
condiciones.

Figura 4. “La mirada del inventor ciego”

Nota. Montaje de Berta Hiriart. Direcciéon Juan Carlos Saavedra. Fuente: Fotografia: Héctor Ortega. Teatro El
Galeo6n del Centro Cultural del Bosque del INBA.

67



Discapacidad
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El presente texto tiene como objetivo dar a conocer algunas reflexiones que
surgieron a partir de la realizacion de mi tesis de maestria titulada
“Representaciones de discapacidad en el cine mexicano: 1972-2012" para lo cual
mencionaré cinco producciones cinematograficas que ejemplifican tres maneras
distintas en las que aparece o puede ser observada la discapacidad en el cine
mexicano de este periodo: representaciones leidas desde la discapacidad,
representaciones de discapacidad y deficiencia, y representaciones de discapacidad
en las cuales la obra misma reflexiona acerca de esta identidad. Se mostrara que una
visién critica desde y sobre la discapacidad comprendida a partir del modelo social,
es necesaria para realizar un andlisis de este tema en el cine, ya que permite
comprender y enriquecer los distintos significados que son posibilitados por los
filmes.

Mi investigacion nace de una inquietud mas general acerca de las posibilidades
de observar la incorporaciéon del modelo social de la discapacidad en nuestra
cultura, es decir, la manera en la que el significado de discapacidad se ha
transformado en nuestros imaginarios sociales, debido al impulso que este modelo
ha tenido en las ultimas décadas en distintos &mbitos de la sociedad. De este modo,
es interesante saber si de los esfuerzos por la incorporacion del paradigma social en
la sociedad mexicana reciente ha resultado un cambio en la manera en que se
comprende la discapacidad en las producciones culturales.

Sin embargo, abordar el fendmeno cultural no es tarea sencilla. Parto de la idea
de que la cultura es una dimension clave para comprender la vida social, a la par de
la economia o la politica, y no se trata solamente de un mero reflejo de otros
procesos derivados de estos ambitos. (Du Gay, 1997) En este sentido, el cine resulta
un sitio ideal, un terreno fértil para analizar los significados relacionados con la
discapacidad. Las obras cinematograficas, son creaciones complejas en las que se
crean significados a partir de una forma particular de expresién que incluye los
elementos del montaje, la toma, el sonido, la puesta en escena, la narrativa, etc. Por
lo tanto, lejos de considerarse simples imitaciones de la realidad, es importante
considerar a los filmes como composiciones que establecen una jerarquia en el
momento en el cual se representan ciertas ideas, cuerpos u objetos. Es en este
sentido por el cual se abre la posibilidad para pensar las representaciones de
discapacidad en el cine desde su dimension politica. (Hall, 1997)Por otra parte, la
discapacidad no es una entidad estatica, sino que depende de contextos especificos:

Al tratarse de un fendmeno discursivo, es posible ubicar algunos
elementos que expliquen su surgimiento y prevalencia en una sociedad,
asi como su modificaciébn y la forma en que se va constituyendo
dependiendo de los diversos contextos. [...] entiendo la discapacidad como
un discurso especifico de una época en el cual convergen las instituciones
médica y juridica. (Paez, 2015)

En mi tesis encontré que desde las ultimas décadas del siglo XX existen filmes
en los que se pueden encontrar representaciones interesantes sobre discapacidad
en diversos géneros y tipos de cine como documentales, ficcién, cine comercial,
cortometrajes, cine de autor, etc. Estas maneras de representar permiten pensar
como es que la discapacidad ha sido asumida y pensada en los contextos especificos
de cada pelicula. Sin embargo, el obstaculo mas importante que encontré fue el
cémo observar la discapacidad en los filmes. Aunque pudiese parecer obvio en el
caso de las discapacidades fisicas, en algunas peliculas no resultaba evidente saber
si se trataba de una representacidon de discapacidad, ya que no se mencionaba de
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manera explicita, de modo que corria el peligro de diagnosticar personajes con
discapacidades suponiendo sintomas o patologias con base en elementos de una
ficcion. Un diagnostico de este tipo tendria que ver mas con ciertos prejuicios con
los que el observador clausura la obra cinematografica y menos con la obra misma,
dejando veladas otras posibilidades de interpretacibn mucho mas fieles,
interesantes y enriquecedoras. Por ello, para la observacion de la discapacidad en el
corpus, se hizo una separacion en el objeto de estudio: hay representaciones de
discapacidad en las peliculas cuando en ellas se hace una referencia explicita a las
barreras sociales; y hay representaciones de deficiencia, cuando se hace referencia a
una patologia del individuo en relacion con el ambito médico. En este texto me
centraré en las relaciones que encontré especificamente respecto a la discapacidad,
ya que éstas no siempre se presentan de manera evidente, explicita o desprovista de
otros elementos, por ejemplo, relacionados con la deficiencia.

Representaciones desde la discapacidad

A través de esta distincion en el objeto de estudio, encontré que se pueden realizar
analisis de peliculas desde la discapacidad, es decir, que, aunque en el filme no haya
representaciones de ésta en un sentido estricto, o se pudiera objetar la
representacion de las barreras sociales por encontrarse veladas o tenues, exista un
margen para la interpretacion desde la discapacidad. Tal es el caso del filme La
inocente (Gonzalez, 1972) y El corazon de la noche (Hermosillo, 1984). La primera,
es un drama que aborda la vida de una familia conformada por una madre y su hija
(Constancia) con deficiencia intelectual (ya que se menciona como una patologia en
la pelicula), y esta centrada en la idea de que la joven tiene cuerpo de mujer y mente
de nifial4. La hija es violada por su vecino y amigo de la infancia tras lo cual ella
queda embarazada y da a luz a su hija Juanita. El final de esta pelicula es tragico
pues Constancia, al provocar accidentalmente un incendio, muere quemada al tratar
de salvar a su hija, aunque en verdad salva a un muifieco. El papel de la joven es
interpretado por la actriz Meche Carrefio, quien en aquella década protagonizo
otros papeles de mujeres sensuales, y en la pelicula varias tomas hacen énfasis en
este aspecto, poniendo en evidencia el tabu de la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual. En la cinta también se evidencia la infantilizacion de este
personaje, que se exagera para mostrar la deficiencia, asi como la idea de la
incapacidad para cuidar de si mismos y de hacerse cargo de un hijo.

14 En el cartel promocional de la pelicula se menciona: “Su espléndido cuerpo de mujer y su mente de
nifia fueron una tentacion

irresistible”. Disponible en:
http://i.ebayimg.com/00/s/0DgxWDY10Q==/z/7mYAAOxycmBS1HfA/$_1.JP
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Figura 1. “La inocente”
Nota. Fuente: Rogelio A. Gonzalez (1972), México.

Sin embargo, el filme permite un debate acerca del lugar que ocupan las
personas con esta deficiencia en la sociedad y problematiza la idea del
confinamiento en instituciones especializadas. La relaciéon que se establece con el
espectador el cual observa como un voyeur distintas partes del cuerpo de
Constancia, como sus piernas o su lengua, sexualizadas en las tomas, se rompe en el
momento en el que ella voltea directamente a la camara después de ser violada,
mientras intenta arreglar su vestido roto. Esta interpelacion al espectador, permite
que éste se sitie de manera diferente ante la obra, permitiendo que vuelva sobre su
propia mirada haciéndose complice del crimen perpetrado. Por otro lado, en un
dialogo de la pelicula, el médico que atiende a Constancia reflexiona en torno a la
sociedad, la cual “no esta preparada para gente como ella”, lo cual se acerca a una
critica desde las barreras sociales.

La pelicula permite que el espectador se pregunte ;es una buena madre
Alicia quien cree que hace lo mejor para su hija al no internarla, aunque
eso signifique exponerla a los peligros de la sociedad? ;Es una buena
madre Constancia quien se sacrifica por salvar a su hija Juanita, aunque
en realidad haya salvado a un mufieco (y es su abuela quien en verdad
salvd a Juanita)? Al dramatizar estos riesgos, la narrativa brinda
argumentos para subrayar la necesidad de la institucionalizacion; al final
la Sra. Alicia hara lo que le aconsejé el médico: ella criara a su nieta como
si fuera su hija y tendra que olvidar a Constancia. Sin embargo, este
proceso es tragico y doloroso y es este dolor lo que permite, al mismo
tiempo, cuestionar la institucionalizacion. (Paez Michel, 2015, p.118)

Otro ejemplo de un analisis desde la discapacidad es El corazén de la noche,
pelicula de Jaime Humberto Hermosillo de 1984. En esta obra, un instructor de
manejo se enamora de una mujer sorda quien es pareja de un hombre ciego
interpretado por Pedro Armendariz. El suspenso y estética de cine noir que se
enfatiza en este filme, es clave para realizar una interpretacion desde la
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discapacidad, ya que el misterio que rodea a una sociedad secreta de personas con
deficiencias que lidera el personaje de Armendariz y quienes comienzan a perseguir
a la mujer sorda y al instructor la mayor parte de la pelicula, les confiere a las
personas con deficiencias un control de la situacion, y un poder sobre el espectador
que, de algin modo, compensa su vulnerabilidad. En este sentido, es posible pensar
que este grupo de invalidos (término utilizado en la pelicula) esta siendo fortalecido
ante el espectador y parte importante para ello es la unidad de este grupo, la
comunidad que ya existe y que no es anticipada a los espectadores.

Figura 2. “El corazén de la noche”
Nota. Fuente: Jaime Humberto Hermosillo (1984), México.

La vulnerabilidad y fragilidad de aquellos que viven “alguna desdicha del
cuerpo” (enfatizada por la desnudez en algunas secuencias) es
compensada, por un lado, con la sabiduria del ciego y su gran capacidad
para percibir lo que pasa a su alrededor con sus otros sentidos, y por el
otro, con la omnipresencia de personas con deficiencias fisicas y la
interrogante de lo que son capaces de hacer en castigo ante el aparente
homicidio de uno de sus miembros. Resulta inquietante para el
espectador la presencia de personas con deficiencias, por lo que el
empoderamiento de éstos es resultado de su unidad. (Paez Michel, 2015,
p.122)

Por otra parte, algunos dialogos del hombre ciego como “la gente entiende
poco a los invalidos” u otros comentarios que denuncian una sociedad opresiva
hacia estas personas hacen pensar en las barreras sociales.

Representaciones de discapacidad y deficiencia

Por otra parte, existen otras peliculas en las cuales se hace una representacion de
discapacidad, pero que, a su vez, se encuentran inmersas en el paradigma de la
deficiencia. Un ejemplo de éstas es la pelicula Amar te duele (Sarifiana ,2002), la cual
trata del amor entre dos adolescentes de clases sociales diferentes obstaculizado
por sus amigos y familia. En la cinta aparece el personaje de Borrego, hermano del
personaje principal de clase baja (Ulises). Borrego es un joven con Sindrome de

72



Down que interpreta el actor Pablo Velasco. En la cinta, su discapacidad es
equiparada a un prejuicio, y por este motivo la discapacidad del personaje no
permite una discusion sobre complejidades o cambios que tendrian que hacerse en
la sociedad para que una persona con este tipo de discapacidad realmente pueda
desarrollarse. En este filme se incorpora la discapacidad, pero solamente para
reforzar la nocidn de prejuicio social:

Hacia el final del filme existe un momento clave que ejemplifica esta
forma de observar discapacidad: en la escena, el padre le pide a Ulises
que le ayude a cargar unos bultos de la cajuela del carro al interior de la
casa, a lo que el joven le contesta “pues digale al pinche Borrego que le
ayude”, luego el padre responde “él no puede”. Enseguida, el movimiento
de camara sigue a Ulises quien va hacia Borrego y le pide que lleve un
bulto de ropa y lo ponga en su lugar, sin embargo, el padre lo detiene
insistiendo que él no puede y pone el bulto de ropa en las manos de
Ulises. Lo interesante al observar el movimiento de camara que va
siguiendo a Ulises, Borrego y su padre, y nuevamente a Ulises mientras se
hacen cargo del bulto de ropa, es que se puede apreciar esta accién de
forma detallada. [...] Lo que ocurre en la secuencia tiene que ver con el
hecho de que Ulises actua en reaccién a un contexto de discriminacién y
prejuicio, por ello puede ver que su padre subestima las capacidades de
su hermano y termina reaccionando para hacer frente a un prejuicio.
(Paez Michel, 2015, p.87)

Figura 3. “Amar te duele”
Nota. Fuente: Fernando Sarifiana (2002), México

A su vez, en esta cinta, Borrego aparece en casi todas las situaciones en las que
participan los jovenes de la pelicula: en el centro comercial, jugando basquetbol, en
una fiesta, etcétera, pero en todas ellas siempre es protegido o guiado por su
hermano o sus amigos, e inclusive, la secuencia mencionada concluye con el didlogo
que Ulises le dice a Borrego: “sigue jugando” y le da un juguete. Esto permite
observar una ambivalencia respecto a la discapacidad: por un lado, se reconoce el
derecho de estas personas y se acepta que la discapacidad no proviene de una base
bioldgica (por ello se equipara al prejuicio social); por otro, se sigue asumiendo una
postura paternalista, anclada en una visién de deficiencia.
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En el filme de Gaby, a true story (Mandoki, 1987), se plasma la vida de Gaby
Brimmer, una mujer con paralisis cerebral. En este caso se aborda la discapacidad
de una manera muy explicita ya que se hace una critica al modelo médico, al sistema
educativo y se refuerza el derecho del personaje principal de decidir sobre su vida.
En las primeras secuencias de la pelicula se muestra todo un proceso de
rehabilitacion a la que es sujeta Gaby en sus primeros afios, acompafiadas de la voz
en off de su madre, quien habla desde un momento posterior y quien cuestiona
estos procedimientos. Esta ruptura también se puede notar en un didlogo entre los
padres de Gaby:

Padre: -No hay nada que decidir, ella se queda con nosotros, ya vio
suficientes médicos en su vida. Suiza, Houston... siempre habra un mejor
meédico.

Madre: - ;y qué tal si aprendiera a hablar?

Padre: - ;crees en los cuentos de hadas?

Madre: -Prefiero creer.

Padre: Tenemos que aceptar a Gaby por como es. No sabemos c6mo es.
;Lo descubriremos aqui o yendo y viniendo de Baltimore? Debemos ser
sinceros. Gaby volviéo nuestras vidas tan complicadas. No soporto ni
pensar en ella. No tenemos una hija. Tenemos un problema. Si queremos
una hija, por Dios, tratémosla como tal.

Figura 4. “Gaby, a true story”
Nota. Fuente: Luis Mandoki (1987), México

Sin embargo, en esta cinta también se encuentra un elemento de deficiencia ya
que en ocasiones se apoya en la idea de que la verdadera deficiencia es la
intelectual. En un didlogo entre Gaby y su padre, éste destaca la capacidad
intelectual sobre la fisica:

[...] Fisicamente no somos diferentes de los monos. La verdadera
diferencia esta aqui adentro (le toma la cabeza). En la musica de
Beethoven, en los textos de Kafka y en los colores de Van Gogh. Todo es
posible, aqui dentro. Asi que no eres handicap. Tienes todo lo necesario
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para crear en el mundo. Tu pie puede escribir las mismas palabras que
cualquier fildsofo. Me niego a sentir pena por ti. Inventamos limitaciones
que no existen. Lo dificil es distinguir entre las limitaciones reales y
nuestros propios miedos.

A su vez, en un momento de la pelicula en el cual los padres de Gaby insisten a
una autoridad educativa a aceptar a Gaby en una escuela, la madre insiste en que
ella no tiene retraso mental, implicando que seria justificable que personas con
aquel tipo de discapacidad no accedieran a la escuela. Por lo tanto, si bien es un
filme de discapacidad también contiene elementos situados en el horizonte de la
deficiencia.

Representaciones de discapacidad

Por ultimo, esta el caso de Musica Ocular (Cordero, 2012). Esta pelicula pertenece a
otro tipo de filmes, en los que considero que ya se ha incorporado de manera mas
plena el modelo social de la discapacidad. Esta obra, aborda la vida de un grupo de
jovenes sordos de la costa de Oaxaca y tiene elementos de documental y de ficcidn.
En un principio resulta evidente cuales son los aspectos documentales y ficcionales,
pero conforme avanza la pelicula, a la par de los personajes, el espectador termina
preguntandose “;es una pelicula o un suefio?”. Respecto al tratamiento de la
discapacidad destaco tres aspectos importantes para el andlisis de esta cinta. Un
primer aspecto es que el significado impugnado es el de deficiencia. En la pelicula,
se coquetea con la nocidn de cine silente. Existe un debate entre quienes denominan
a una etapa del cine de las primeras décadas como cine silente o cine mudo. La
diferencia es que con la denominacion de cine silente se rescata toda la riqueza
expresiva de esta etapa del cine, que no se trata de un cine deficiente, al que le haga
falta el sonido, sino que contiene una serie de recursos que son valiosos por si
mismos (acompafiamiento musical, intertitulos, tipo de actuacién y narracién etc.).

Figura 5. “Musica Ocular”
Nota. Fuente: José Antonio Cordero (2012), México

Un segundo aspecto, es que en Musica Ocular hay una riqueza de medios
cinematograficos por los cuales se logran producir ideas en esta pelicula.
Retomando el marco tedrico de los Estudios sobre Cine de Gilles Deleuze, en esta
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obra se logran situaciones dpticas y sonoras puras, imagenes cristal, una dualidad.
Esto se refiere a que se logra romper o aflojar los nexos sensoriomotrices en
relacion a la deficiencia. Es decir, en este filme, valiéndose de recursos propiamente
cinematograficos, se logra encauzar la percepcion (reconocimiento) del espectador
y lo dirige hacia otra manera de pensar mucho mas relacionada con la discapacidad
y no tanto con la deficiencia. La sordera no queda definida, ni estatica, ni atada a
ciertos movimientos y acciones;

Deleuze menciona que estas situaciones épticas y sonoras puras se
originan debido a la evoluciéon propia del arte cinematografico y en
especifico en los “trastornos de la memoria y el fracaso del
reconocimiento” (Deleuze, 1983, p.79). Esto es porque en estos
trastornos y fracasos se muestra la dualidad de los objetos, su
consistencia que se debate entre lo actual y lo virtual, es lo que
reconfigura al objeto en un proceso entre estos dos polos que puede
mostrarse como la relacion entre lo real y lo imaginario, objetivo y
subjetivo, fisico y mental, presente y pasado. Deleuze le llama imagen-
cristal a aquella en la cual se manifiestan estas imagenes Odpticas y
sonoras puras, y que consisten en momentos de indiscernibilidad (no de
confusién) entre estos dos polos. [..] Sin embargo, ;qué ocurre en
aquellos momentos en los que no se trata de un recuerdo o un suefio (las
interacciones con la pantalla: cuando la quinceafiera abraza la pantalla,
Elizabeth entra en el pastel de cumpleafios/pantalla, los personajes de los
suefios de cada participante despidiéndose desde la pantalla, o cuando
Dalila le pregunta a Eric “;es una pelicula o un suefio?”)? Estos son
momentos en los cuales hay un punto de indiscernibilidad y constituyen
imagenes-cristal que manifiestan un nuevo tipo de subjetividad. En este
sentido, la sordera no deja de remitirse entre dos polos: el de la vida de
unos jovenes sordos tal como lo imaginaria un documental que intente
capturar su vida cotidiana, sus suefos y expectativas, y lo que ocurre en el
momento en el que se intenta capturar en una pantalla, reacciones
inesperadas en las que lo real hace surgir lo imaginario y viceversa. La
sordera no queda definida, estatica, atada a ciertos movimientos y
acciones, sino que justo cuando el espectador empieza a acomodarla
dentro del orden de pensamientos acumulados en la memoria, salta y se
sitia en otra parte. Por ello, la discapacidad es pensada en el filme.
(Deleuze, 1983, p. 135)

Un tercer aspecto es que hay una preocupacion por que las personas sordas
participen en todos los procesos de la cultura incluyendo la identidad, produccién,
representacion y el consumo. Por ello es fundamental que en la pelicula los
personajes sean participes de la cinta al representarse a si mismos en diferentes
historias, asi como al ser entrevistados acerca de algunas peliculas que vieron,
cuales son algunas experiencias que han tenido en relacion a su sordera, etc. A su
vez, la interseccionalidad de las identidades de los personajes enriquecen la cinta al
presentarlos situados entre su edad, género, preferencia sexual, geografia y clase
social en conjuncion con su discapacidad. En suma, la dimension politica de esta
obra tiene que ver menos con un mensaje sobre la discapacidad y mas con el
despliegue de elementos cinematograficos que comparten y experimentan a partir
de la sordera.

Como lo pone de manifiesto la cronologia de las obras mencionadas, y otras
que fueron estudiadas en mi tesis, conclui que se puede observar un cambio
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respecto a las representaciones de discapacidad ya que cada vez hay mas presencia
de representaciones de ésta en el sentido de las barreras sociales, aunque no
desaparezcan algunos rasgos provenientes de otros paradigmas. Sin embargo, tanto
las representaciones desde la discapacidad, como aquellas en las que confluyen la
discapacidad y la deficiencia, asi como las de discapacidad, permiten comprender
como es que este paradigma ofrece nuevas perspectivas en el analisis
cinematografico. Parte importante del rescate de la experiencia de la discapacidad y
la deficiencia como vivencias enriquecedoras de la condicién humana, implica una
comprension de la manera en la que nuestra cultura ha lidiado con ésta, y por ello,
conlleva una tarea de conciliar la visién actual de la discapacidad con sus indicios en
el pasado. La incidencia politica de las producciones artisticas y culturales es el reto
de nuestra sociedad actual e incluye nuevas maneras de analizar estas obras.
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Voy a compartir brevemente y tratando de resumir lo mas importante de mi
investigacion de maestria haciendo énfasis en los derechos culturales de la
poblacién con discapacidad y fundamentalmente les vengo hablar hoy sobre el
panorama en México del teatro y la discapacidad, de como se hace este cruce y
desde mi perspectiva y desde los resultados de mi investigacién como esto es a su
vez una apuesta para resignificar imaginarios y reivindicar derechos culturales
hacia la poblacién con discapacidad, mas adelante voy abonar por qué.

Dentro de los antecedentes el tema de la discapacidad sigue siendo parte
importante de la agenda de nuestros paises en Latinoamérica dada la brecha que
todavia existe en garantizar el pleno ejercicio y goce de los derechos, de todos los
derechos humanos de la poblacién con discapacidad, incluyendo los derechos
culturales, por supuesto. Entonces es muy importante para mi decir que, aunque en
los dltimos afos se ha visto un avance en estos derechos, todavia hay pendientes
muy grandes para trabajar y parte de esas brechas es sobre las que estan
trabajando las compafieras y compafieros que expondran el dia de hoy.

Mis intereses se centraron en indagar y tener acercamiento con la poblacién
con discapacidad en el teatro para visibilizarla desde ese escenario dado que habia
muy pocos trabajos que en Latinoamérica y en México hablaran sobre como y qué
estaba ocurriendo en relacién al teatro y discapacidad, como se estaba diciendo y
como estabamos entendiendo esas practicas. Y algo que ya también comentaron
quienes me antecedieron era que me interesaba mucho problematizar esta
perspectiva rehabilitadora terapéutica que todavia habia, que todavia hay (porque
esa es la realidad) en gran parte de los espacios incluso académicos, en donde el
arte en relacion con la poblacion con discapacidad, siempre se iba hacia lo
terapéutico, siempre se iba hacia el arte terapia y que es algo que yo no lo niego,
por supuesto que no, yo a lo largo de mi carrera profesional y en mis intereses
personales también he hecho cosas con teatro aplicado, por ejemplo juegos
teatrales para abordar ciertas tematicas, ciertas areas, pues también soy maestra de
educacion especial, en mis origenes como Patricia Brogna, como Fernando Andrade
que va exponer mas adelante y otros compafieros. Entonces no lo niego sin
embargo, mi investigacion y este planteamiento que yo queria hacer, queria que
fuera mas alla de eso, mas alla de la terapia y decir efectivamente cudles eran las
caracteristicas de este arte teatral y no sélo cuales son sus caracteristicas sino las
aportaciones a la escena teatral contemporanea, a las artes escénicas
contemporaneas, eso es uno de los ejes que marcaron la investigacion, pues es
problematizar esta perspectiva terapéutica hacia el arte y condescendiente que
existe y que también Alberto Lomnitz me lo ha dicho varias veces de esos primeros
afios de “Sefia y Verbo” en donde todavia la gente se acerca a decir “que valioso
trabajo, que bonitos los sordos haciendo teatro” ;no? Esta perspectiva que todavia
hay, que subyace todo el tiempo en ver estas producciones artisticas como un arte
menor, como un “loable” trabajo que no trasciende mas de eso ;verdad? Entonces es
algo que yo queria enfatizar.

Y una cosa importante es que nuestro pais y en Latinoamérica, pero yo me
centre mas en México, estan habiendo mas experiencias, cada vez mas proyectos en
todas las artes, en donde la poblacién con discapacidad esta siendo protagonista y
eje central de esas artes, entonces y desde sus propias maneras de ser y estar en el
mundo aportan, ya sea en artes escénicas, ya sea en artes visuales, etc. Y varios de
los compafieros y compafieras con las que me fui encontrando en el camino son
quienes también estuvieron aca. Entonces este encuentro es un logro creo yo en el
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sentido de que es muy necesario hablar del tema, abriendo mas espacios para que
vaya teniendo mas auge y mas necesidad de hablar, de hablar sobre este tema.

Muy a proposito el fondo que estoy utilizando son fotos de Gerardo Nigenda
también paisano mio, soy de Oaxaca y que también fue uno de los artistas con los
que primeramente tuve acercamiento a su quehacer en este caso con la fotografia
de ciegos y que ademas me impacto precisamente, me movié en su peculiaridad
forma de ver el mundo y en su peculiar forma de relacionarse con el arte.

Mi tema de investigacion se centra en estas cuatro dimensiones. Una es en
cuanto a los derechos econdmicos, sociales y culturales, puesto que se ubica
directamente en ese ambito; por otro lado, de las artes escénicas tome solo el
teatro, en danza por ejemplo, hay un gran auge también con danzability, con otros
proyectos importantes que en México estan teniendo cada vez mas difusion y muy
interesantes también, pero yo tome el teatro. Del tema de la inclusiéon social
sabemos que la inclusién social es un tema amplisimo, del cual la discapacidad sélo
forma parte de ese engrane, solo es un area especifica y pues tome el tema de la
inclusion social relacionada con la discapacidad especificamente. Y de la poblacion
con discapacidad, que también es vastisima tome discapacidad visual y comunidad
sorda. Aqui les quiero aclarar porque hago una distincién y no digo discapacidad
visual y discapacidad auditiva, que al inicio de la tesis si lo manejaba asi. La
experiencia teatral con la que yo trabaje fue nuestra compafiia emblematica de
teatro de Sordos “Sefia y Verbo” y ellos precisamente hacian esta diferenciacion,
ellos estdan mucho en una linea, en un movimiento que ademas esta siendo y ha
tomado fuerza dentro de la comunidad sorda en donde ellos al asumirse como parte
de una cultura y por lo tanto de una minoria étnica o mas bien de una minoria
lingliistica mas que nada en el propio pais, no se asumen como una discapacidad, no
se ven como pertenecientes al grupo de la discapacidad sino mas bien a una
minoria lingiiistica de México, con una lengua en concreto que es la Lengua de Sefias
Mexicana. Los actores de Sefia y Verbo son agentes politicos importantes dentro de
la comunidad sorda en el pais, entonces me parecieron relevantes sus posturas y en
respeto a ellos, porque les honro mucho el trabajo y les aprecio decidi
efectivamente darles esa linea, entonces en la investigacién llamo discapacidad
visual y comunidad sorda o comunidad de sordos.

Tomé estas dos poblaciones porque primeramente tuve acercamiento con el
movimiento teatral de la Organizacion Nacional de Ciegos de Espafa que es un
referente pionero importante en Iberoamérica, que tiene un movimiento teatral,
una serie de agrupaciones teatrales ya desde hace tres décadas mas o menos. Y
cuando yo encontré resefias y el trabajo del movimiento teatral de la ONCE. Me
empecé a interesar primeramente por las técnicas de teatro con poblacién con
discapacidad visual: cudles serian esas metodologias teatrales para poder incluir a
la poblacion con discapacidad visual como actores como actrices, como creadores
escénicos. Sin embargo, encontré que habia muy poco, al menos en nuestro pais hay
que empezar a escribir, precisamente a partir de las propuestas como de nuestro
compafiero Juan Carlos Saavedra con su compafia Teatro Ciego MX y otras que me
fui encontrando a lo largo de la investigacion; pero habia muy poco, aparte yo lo
queria centrar en poblacidn infantil, encontrandome con posibilidades ain mas
reducidas. Entonces, por eso lo abri y luego me di cuenta que estudiar este cruce
teatro y discapacidad y no hablar de Sefia y Verbo era imprescindible ;cierto? Fue
por eso que decidi trabajar con comunidad sorda que es un mundo, es un mundo
que ademas todo el tiempo se esta reconstruyendo en lenguaje, en términos, en
planteamientos, en demandas politicas, etc. Esa fue la razdén por la que elegi sobre
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todo trabajar con estas dos poblaciones y ademas porque tenian referentes mas
consolidados en el pais; con las otras discapacidades hay experiencias, pero no se
han consolidado, son experiencias que van surgiendo y desaparecen y son como
muy especificas que no logran ir mas alla.

En el marco contextual ya algunos también compaifieros que me antecedieron
han hablado un poco sobre la Convencién de los derechos de las personas con
discapacidad la cual marca un hito hablando en tematica de derechos humanos y
poblacién con discapacidad, especificamente el articulo 30, como bien decia Jorge
Lanzagorta, en donde senala que el derecho de la poblacién con discapacidad no es
solo a disfrutar de los bienes simbodlicos de una sociedad, sino también a formar
parte de ellas y aportar a la vida cultural del pais, entonces esto es un referente
importante.

Por otro lado, el surgimiento importante de cada vez mas grupos, cada vez mas
experiencias y politicas publicas en torno a las artes escénicas y la discapacidad y
esta transicion paradigmatica que también ya la hemos mencionado, de cémo
hemos estado avanzando, transitando y nos encontramos en ese devenir entre el
modelo médico-rehabilitatorio al modelo social y sobre todo a la perspectiva de
derechos humanos y de ciudadania de la poblaciéon con discapacidad. Entonces es
relevante identificar cdmo vamos haciendo ese transitar y como se vuelven cada vez
mas sutiles los resquicios de esta vision médica hacia la poblacién con discapacidad
es importante seguir problematizandola y en el teatro por supuesto.

La primera compafiia que estudio fue Sefa y Verbo, que nace en la Ciudad de
México en 1993, ya lleva 24 afios, este afno cumplen 24 afnos de trabajo
ininterrumpido. Se caracterizan por hacer un teatro bilingiie-bicultural, tanto
publico oyente como publico sordo pueden disfrutar de las obras sin necesidad de
un intérprete extra porque hacen todo un trabajo escénico de hacer un didlogo
artistico-poético que lo que logra es que tanto la Lengua de Sefias Mexicana como el
espafiol hablado vayan cruzdndose y haciendo este didlogo, para que las obras de
Sefla y Verbo tengan la calidad artistica que tienen y que les caracteriza. Un teatro
pues muy gestual, un teatro de cuerpo, tienen una poética especifica y que cada vez
se va definiendo mas con los movimientos fuertes de teatro de sordos que en
Iberoamérica y en el mundo estan surgiendo; entonces es un movimiento grande,
del cual Sefia y Verbo forma parte emblematica de nuestro pais y en la region
latinoamericana e iberoamericana practicamente.

Existe exclusion en acceso al arte por parte de la comunidad sorda, de lo mas
evidente es su acceso a Escuelas Superiores por ejemplo, ya no digamos a Escuelas
Superiores de arte, en muchas de las facultades de teatro con las que yo he tenido
contacto, no ha habido una experiencia de un sordo que pudiera acceder a las
convocatorias, porque incluso desde las convocatorias en muchas facultades de arte
y de artes escénicas tienden a poner variados obstaculos, exdmenes y mediciones
que no hace que la poblacién con discapacidad sea candidata. Esta es una
problematica también latente en el pais y es importante seguir haciendo
investigacion, seguir denunciando para que se vayan abriendo cada vez mas
espacios y que se garantice su derecho a la educacion y a la profesionalizacion de su
arte y para hacer validas y reales sus elecciones de vida también.

Por otro lado, una de las experiencias que de la misma forma investigué es la
obra de La Casa de los Deseos de la compaiiia de Carlos Ancira con sede en Puebla.
Ellos utilizan la técnica de teatro ciego, de teatro en la oscuridad. También ellos
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surgieron en el 99, solo tienen esa obra y solo con esa obra han hecho
presentaciones en muchos lugares. Y esta experiencia forma parte de otras que
existen también en Latinoamérica como el Centro Argentino de Teatro Ciego, por
cierto si tienen posibilidad ingresen a la pagina de Sensorama porque organizaron y
justo hoy empieza el primer festival de Teatro Sensorial por la Inclusiéon y el Centro
Argentino de Teatro Ciego esta de visita en la Ciudad de México, entonces seria
importante conocer su trabajo, mas o menos es en la légica de hacer arte teatral con
total oscuridad ya sea ojos vendados o a oscuridad total en los recintos que también
es en la linea que trabaja Teatro Ciego MX con Juan Carlos Saavedra y que va
ganando espacios dentro del teatro. Uno de los cuestionamientos principales que se
le hacia al inicio, pues es precisamente que el teatro es para espectar y entonces si la
misma palabra etimoldgicamente teatro viene de expectacion, si no se puede ver no
es teatro se diria desde la definicion tipica. Cuando surgen todos esos movimientos,
también se empiezan a cambiar los paradigmas teatrales, los paradigmas de lo que
estamos entendiendo por teatro y entonces en esta redefinicion preguntarnos qué
definiria lo que es teatro o no. Esto es algo importante dentro de los estudios de las
artes escénicas y que se sigue construyendo y cuestionando justo ahora.

La casa de los deseos es una obra que tiene una temadtica de circo como
podemos observarlo actores y actrices tienen indumentaria caracteristica de un
circo en blanco y negro. Cuando terminan las presentaciones da la posibilidad a que
el publico pueda dar retroalimentaciones.

Dentro de las otras experiencias que les decia fui encontrando en el camino y
que van surgiendo en México se encuentran las siguientes: La obra teatral Mira lo
que veo en Querétaro de Andrea Ornelas que después se constituydo en una
compaifiia; en San Luis Potosi el Encuentro de Teatro de Discapacidad ya va para su
quinta edicion; compaiiias de teatro de sordos que en los estados del norte y el bajio
van surgiendo y muchos de ellos acompafnados por el proyecto Manos a los estados
de Sefia y Verbo y por el trabajo que ellos también hacen empoderando y
colaborando en el surgimiento o en la consolidacion de estas compaiiias de teatro y
que seria muy bueno que se extendieran al sur del pais y Teatro Ciego MX de Juan
Carlos Saavedra que me antecedi6 con sede aqui en la Ciudad de México y que han
permanecido cada afio produciendo nuevas obras teatrales, sobre todo con esta
técnica de teatro ciego o teatro en total oscuridad y la creacion de atmosferas.

Dentro de este didlogo de inclusion/exclusion pude identificar en las
compaifiias o las experiencias teatrales que investigué como se van ubicando en cada
una de estas, podemos decir estadios de la relacion inclusiéon/exclusion que siempre
estd en tension, siempre esta en constante rompimiento-enlace.

Entonces por ejemplo podemos decir el primero es inclusién por eliminacion
que es como la mas evidente, exclusion por abandono también es muy claro.
Exclusion por segregacion a través de espacios segregados esta ya empieza a ser un
poco... una exclusién un poco estilizada vamos a decirlo, de ahi en adelante es un
poco mas dificil identificar en que momento estamos trabajando en estos estadios
de relaciéon inclusion-exclusion, exclusion por asistencia o inclusiéon condicional
como cuando por ejemplo se plantea una obra, una obra teatral o un proyecto
escénico, entonces trabajamos pensando en un publico y en actores sin
discapacidad, pero en algin momento y en algin caso incluimos a uno o incluimos
la tematica en un montaje; digamos solo por esos casos. Exclusién por
marginalizacién o inclusién por normalizacién que precisamente es uno de los
cuestionamientos que hacia Dean Lermen que es un académico, comunicador y
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activista colombiano que también en su juventud hizo teatro en organizaciones de
ciegos en Colombia. Entonces él considera que mas o menos en este estadio estaria
la mayor parte del teatro hecho por la poblacion con discapacidad visual: son ciegos
representando a personajes de ciegos en escena y de esta manera no estan
transformando ninguna representacion social hacia la poblacién ciega y se
promueve una perspectiva normalizadora porque la forma de trabajar de la
mayoria de obras de ciegos es de invisibilizar la ceguera en escena, entre menos
ciego te veas es mejor, entre menos se note tu ceguera en la disposicion del espacio,
tus movimientos en el trazo escénico sea mas “natural o normal” es mejor, es mas
“admirable” la obra. Entonces él era eso lo que cuestionaba que por un lado podia
tener puntos positivos, pero también habia que tener mucho cuidado con eso que
sigue de fondo, de esta normalizacion de entre todos mas iguales, todos mas
bonitos. Por ultimo, tenemos a la exclusiéon por discriminacién cultural o juridica o
inclusién progresiva.

En las dimensiones de impacto del teatro en la vida de los actores sordos de
Sena y Verbo, identifiqué sobre todo la reafirmacion identitaria a la cultura sorda,
para ellos pertenecer a Sefia y Verbo les hace sentirse orgullosos como parte de esta
cultura, abanderar y considerar como centro de su cultura la Lengua de Sefias
Mexicana y orgullosamente trabajarla en el escenario. Por otro lado, la inclusion
laboral y estabilidad econdémica fue otro impacto que ellas y ellos identificaron
porque esta compaiiia vive de hacer teatro profesional, de hacer giras por el pais y
en el extranjero, ademas de ser una compafiia-escuela pues ha formado a los nuevos
integrantes de la compaiia.

Les voy a leer uno de los testimonios para que les pueda poner tres minutos del
video, es uno de los testimonios de Lucila que es una de las actrices fundadoras de
la compafiia, ella me comparti6é el impacto en su vida de formar parte de Sefia y
Verbo, dice:

“En muchos aspectos ha servido en mi vida...en si todo lo que hago en la
compafiia, en el teatro me sirve, me permite a mi seguir desarrollando mis
cualidades profesionales para poderlas compartir con otras personas y bueno ya
después de este recorrido de 20 afios en Sefia y Verbo mi vida ha girado en torno a
la compafiia y ha cambiado muchisimo, a mi me gusta mucho, me ha dado orgullo
poder ser actriz, en este caso Sefia y Verbo” Ella aparte es tallerista, maestra de
sordos y demas.

Eduardo Santana que es el primer director escénico sordo del pais, ahora
director artistico de Sefa y Verbo: “Es un orgullo ser sordo, el teatro nos dio la
posibilidad de saberlo. Estar en el escenario puede ser divertido, estar en el
escenario se parece a nuestra realidad al salir de la ficcibn de una vida
predominantemente oyente para que nuestra forma de comunicarnos exista y tenga
muchos espectadores”.

Y por ultimo, antes de pasar al video, la distinciéon entre teatro integrado y
teatro inclusivo. Esta diferencia viene sobre todo del ambito educativo, donde hay
una diferencia importante en lo que implica y significa integrar y lo que implica y
significa incluir. Entonces yo retomo la distinciéon que hace otra compafiera que hizo
una investigacién con perspectivas similares, Maria José Castelazo, hace esta
distincion:
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“Teatro Integrado es un grupo minoritario que trabaja en un grupo
mayoritario, en este caso un grupo minoritario con discapacidad que
trabaja en un grupo mayoritario sin discapacidad, es decir, las compafiias
que trabajan con discapacidades en el mundo del teatro. El grupo esta bien
definido. Solo hay actores con discapacidad que hacen algunas
representaciones. Son parte de un grupo con necesidades especiales para
las que hemos tenido que preparar un entrenamiento especial. Y, por otro
lado, entonces teatro inclusivo seria: Una practica profesional realizada
por las personas con discapacidad y las personas “normales”, con el
objetivo de tener un espacio comun para crear juntos a partir de nuestras
caracteristicas. Para hablar de teatro inclusivo no es suficiente decir que
las personas con discapacidad y las personas que no la tienen se
encuentran en la misma habitacién, como lo haria la integraciéon Es la
forma en la que interactian que indica si la actividad es inclusiva. La
forma en que interactian”.

En las conclusiones, se destaca que desde el teatro se estan cambiando no solo
las representaciones sociales hacia la discapacidad, sino que también funda un
espacio también politico en si mismo porque transforma esta vision de
conmiseracién hacia la poblacién con discapacidad para efectivamente poder
apreciar la estética y las propuestas teatrales que nos ofrece.
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iPrecaucion!... jCuidado!... es mi deber informarle que el texto que esta por revisar
tiene con un alto contenido de rebeldia y puede resultar perjudicial a la salud de
quienes creen que saben escuchar, y saben ver. Si bajo su propio riesgo decide
continuar con la lectura, se expone a dudar sobre las maneras como hasta ahora ha
escuchado la musica, dudara de la forma en la que lo hace y tal vez, solo tal vez,
pueda resultar siendo parte activa de la rebeldia propuesta.

Si tras lo leido desea seguir, reciba la mas cordial de las bienvenidas a un
escenario de pensamiento a contra corriente, que para este caso alude a un
fendmeno siempre presente en la humanidad, la musica, las miradas, las manos y
los silencios que la hacen posible de forma apartada de lo convencional y distante a
las concepciones tradicionales y socialmente difundidas de este arte.

Para iniciar habria que detenerse un momento para reconocer que la manera
como vemos, oimos, hablamos y olemos pareciera ya estar determinada hace
tiempo atras, en algiin punto de la vida las experiencias sensoriales pasaron de ser
novedosas y unicas, a actos sensitivos teorizables y predecibles. La habilidad
humana para buscar explicaciones nos ha llevado a pensar que al parecer sabemos
como se sienten las cosas, cobmo se ve el cine y cobmo se escucha la musica. Sin
embargo un posible punto de inflexion ante ese corpus de saberes sensoriales,
emerge si nos preguntamos sobre la posibilidad de sentir de otras formas, de gozar
los sentidos de maneras que no son las cotidianas, asi pues pareciera que pensar en
lo ilégico se convierte en una de las Unicas posibilidades para repensar la
experiencia sensorial, logrando desprenderse de las predicciones y del saber cdmo
se siente el mundo.

Las reflexiones aca presentes son parte de los resultados de la tesis de maestria
en Discapacidad e Inclusiéon Social, realizada en la Universidad Nacional de
Colombia, que lleva el mismo nombre de esta ponencia. En este ejercicio
investigativo se dio origen a “-una sinfonia sin-fonia alguna- un gran canto
musicalmente afénico” (Andrade-Sanchez, 2017, p.15) es decir, un espacio de
pensamiento para hacer una obra sinfénica mente Sorda, que no necesite sonidos
para lograr su musicalidad, sino que desde las epistemologias propias de las
personas Sordas, la sin-fonia, sea el escenario en donde la creacion de la musica que
resignifique desde a experiencia sensorial propia de los Sordos, su lengua y sus
cosmovisiones.

Sobre la sospecha epistémica entre el binomio sonido-silencio

Si en nuestro pensamiento existe la posibilidad de pensar, predecir y reproducir
alguna idea normal para hacer y ser en la musica, Es a causa de las profundas
huellas que la normalizacién ha labrado en nuestras sociedades, con ello las
posibilidades para pensar en formas otras de la produccion artistica, se ven taradas
al habitar en “el territorio asegurado por la colonialidad de la norma” (Andrade-

15 Magister en Discapacidad e Inclusion Social, Universidad Nacional de Colombia. Licenciado en Educacién
Especial, Corporacién Universitaria Iberoamericana. Musico guitarrista, Academia Luis A. Calvo, Universidad
Central. Docente Investigador Corporacién Universitaria Minuto de Dios UNIMINUTO, lider de la sublinea de
investigaciéon en inclusion y diversidad del grupo enlaces pedagdgicos GIEP. Facultad de educacidn,
Licenciatura en Educacién Infantil virtual y a distancia UVD.

Email ferandrade3@gmail.com. Tel +573168746717. Orcid: 0000-0003- 2684-3332
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Sanchez et. Al, 2018, p. 120) asi entonces asumirse desde ejercicios de pensamiento
abiertamente anormales, lleva implicita una fuerte carga de resistencia a las
practicas de normalizacién perjudicialmente comparativas, para este caso entre la
musica que depende del sentido del oido y la musica que se hace en una lengua que
no necesita sonar para existir y que porta todas las capacidades para producir
sinfonias sin-fonias.

Si ha llegado entonces a este punto de lectura, podra darse cuenta que para
comprender una musica que no suena, necesariamente se debe iniciar por
cuestionar la experiencia auditiva que es comun en la musica y con ello, asumir
entonces que existe la posibilidad de poner tensiéon en la comprension dada al
binomio sonido-silencio. Se entiende desde la tradicional idea de la musica que el
sonido contiene informacion y el silencio por su parte, resulta ser vacuo por carecer
de contenido, esta tipica mirada se anida en el pensamiento binomial comparativo
en donde el primer término del binomio define al segundo, es tan problematica para
el entendimiento de la diversidad como los binomios normal-anormal, capaz-
discapacitado, hombre-mujer entre otros.

No se requiere pensar con demasiado detenimiento y profundidad para darse
cuenta que la experiencia sensorial dominante en la musica es precisamente la
audicion, es tanto asi que solo se logra ser musico si la persona escucha y si ademas
lo hace bien, el musico no es cualquier tipo de oyente; ejemplo de ello son los
examenes de ingreso para estudiar musica, en estos se seleccionan los oidos
entrenados y entrenables. Pero ello aunque pareciera un razonamiento obvio en si
mismo implica un problema, y es que la musica al haber sido definida desde la
experiencia oyente, solo se entiende posible de esa forma, sonando. Pero si se
piensa la musica desde sujetos y comunidades que no usan sonidos en sus
producciones de pensamiento y lenguaje, portadores silentes de identidad que
crean y recrean realidad desde la imagen, la gestualidad, el espacio y el movimiento,
el asunto se complejiza.

Desde esa perspectiva tradicional pero entendida en esta investigacion no
como la Unica, se podria afirmar que el Sordo que quiere hacer o consumir musica
como producto cultural, debera acercarse lo mas posible a los desempefios
sensoriales del oyente y distanciarse mas aun de sus propias formas de ser y estar
en el mundo de su capacidad Sorda. Para esta oportunidad entonces a la musica
tradicionalmente entendida y condicionada por los oidos que funcionan, se le llamo
musica oyente, y con ello se abrié la posibilidad de enunciar la musica Sorda, o
propiamente Sorda.

Esta musica oyente esta en la primer parte del binomio, es decir no solo cumple
la condicion de sonar sino que define todo lo que subyazca a esta, asi pues en este
punto una de las resistencias de la investigacion toma asidero, pues
tradicionalmente a nivel nacional e internacional, se han adelantado numerosas
iniciativas de adaptacion para personas Sordas y con hipoacusia, con el proposito de
lograr dar acceso a la experiencia musical que se escucha; tras de ello la tecnologia
con vibraciones, amplificaciones y haces de luz han servido para pensar en una
musica para personas Sordas (Andrade-Sanchez, 2017) En este punto es crucial
poner la atencion en la preposicién para, pues la musica adaptada es precisamente
un ajuste que reafirma a la musica como una verdad monolitica y a los sujetos y sus
capacidades como objetos de adaptacién y ajuste.
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La musica para sordos no es entonces musica Sorda, pues esta ultima no es
producto de adaptaciones al sentido del oido, ni se funda en robotizar cuerpos
imperfectos para igualar su ser a cuerpos ideales. Esta afirmacion fue evidente en
reiteradas oportunidades cuando desde los didlogos visuales!¢ de las 4 mujeres y
los 4 hombres Sordos usuarios de la Lengua de Sefias Colombiana LSC se
evidenciaron las posturas de resistencia, a los ejercicios de adaptar al Sordo a la
musica, ejemplo de ello los siguientes dialogos.

Un ejercicio artistico en tonos
grises, cuando se hizo musica

gracias al audifono.

Imagen 1. Dialogo visual 2 (Andrade-Sanchez, 2017, p.24)

Eso que los otros hacen y en lo que pareciera nunca

se podra incursionar

Imagen 2. Dialogo visual 6 (Andrade-Sanchez, 2017, p.30)

16 Asi Ilamados los ejercicios de recoleccién de informacién aplicados con los participantes coinvestigadores, pues
posicionando la experiencia visual de la comunidad, la informacion aportada a la investigacion fue recopilada directamente
en LSCy por medio de dibujos e imdgenes en donde se plasmaron los pensamientos de los participantes.
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Las sonoridades
a imitar, e
interrogantes. ..
distancias los

mundos.

Imagen 3. Dialogo visual 19 (Andrade-Sanchez, 2017, p.66)

El binomio sonido-silencio pone a la musica Sorda en la parte negativa del
mismo, al asumir el silencio como lo opuesto al contenido, una lengua que suena en
los ojos se juzga como incompleta, y asi mismo es asumida como fue el caso de la
persona que en su momento, cuestiond esta iniciativa cultural como excluyente al
preguntar si al ser planteada una musica Sorda se estaria excluyendo a los oyentes,
pues no todos podrian acceder a esta por estar en lengua de sefias.

Este bello cuestionamiento fue mas una provocacién para dilucidar al binomio
cuestionado en accién, una muestra viva de las reconfiguraciones temporales de la
colonialidad (GESCO, 2012) encarnada en cuerpos biolégicos ideales que escuchan,
que a su vez ejerce estructuralmente un patrén de poder y dominio este caso sobre
una comunidad minoritaria que no lo hace bien, ya que entre lineas la pregunta
significa el desconocimiento de la Lengua de Sefias como idioma, pues desde ese
entender la musica Sorda estaria en otro idioma y del mismo modo como se acude a
traducciones o al aprendizaje del idioma de la banda extranjera favorita, una
persona que desee entender la musica Sorda solo requerira acercarse a esa cultura
y aprender la lengua de los cantantes que suenan en silencio. En esencia no seria
excluyente pues de serlo, significaria que todas las bandas musicales y autores que
cantan en otros idiomas diferentes al nuestro, por el hecho de hacerlo nos estarian
excluyendo a los no hablantes de sus lenguas.

Para cerrar por el momento las disertaciones frente al binomio de lo posible-
imposible, cabria dejar abierta la discusién sobre la musica frente a otras formas de
arte en clave de las diversas formas posibles de producir cultura; como ejemplo, es
a hoy dia comun que para la pintura y la escultura existan alternativas hapticas
pensadas para quienes ven sin usar los ojos, la fotografia que se siente, el cine que
se observa sin la mirada, al lado también del baile que no requiere pies ni piernas
danzantes. Es precisamente la emergencia de esas formas otras las que hacen
preguntar si es posible desligar la experiencia visual en el cine, y la percepcién de
las formas y colores en la escultura ;Qué es lo que imposibilita que la musica tenga
una acepcion que no requiera de los oidos ni del sonido para ser posible? ;Por qué
otras artes han logrado abrir y posicionar formas propias de producirse y la musica
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adin continta atada a una facultad biolégica? Es por ello que en esta oportunidad se
busca a través de la naturalizacion de nuevos repertorios simbolicos (Cuevas, 2013)
provocar ejercicios culturales fundados en la posibilidad de un arte propio y no
adaptado, como un sueilo realizable, o como lo diria Freire (2005) un auténtico
inédito viable.

Sobre los diminutivos y la musica Sorda

Las dindmicas eugenésicas de la norma frente a la reparacién y seleccion de los
cuerpos que funcionan bien, sin duda se han metido con tal profundidad en nuestras
formas de producir y entender cultura, que terminan operando como una
estructura que hace evidente la colonialidad (Restrepo y Rojas, 2010) de su control;
muestra de ello ocurre cuando en la cotidianidad se reduce en diminutivos a la
persona Sorda a la luz de la musica, evidente ello cuando se dice que --la unica
diferencia entre un Sordo y un oyente, es que la persona sorda no escucha- aqui
presente entonces el diminutivo en el que se enmarcé a los sujetos y sus
capacidades, con ello se le despojo la cultura, su historia, sus luchas, se le arrancé la
accion politica de su comunidad, en ultimas se le quitd todo lo propio para restringir
el asunto del otro a un oido defectuoso.

Qué hace...?

Cualquier cosa menos

musica

Imagen 4. Dialogo visual 4 (Andrade-Sanchez, 2017, p.27)

Entonces ;qué es lo que ocurre en la subjetividad cognoscente (Munévar,
2015) del otro cuando se dice que la unica diferencia es que ellos y ellas no
escuchan?, en pocas lineas se asume que la persona Sorda piensa y hace las mismas
cosas que un oyente, acaso ;No enamoramos igual? ;Tuvimos la misma infancia?
(Usamos las mismas metaforas? ;Expresamos y vivimos cultura de las mismas
formas y con la misma difusion? Pues categdricamente esta investigacion reforzo la
idea que no es asi, pues el Sordo tiene sus propias metaforas (ver imagen 4), tiene
sus propias formas de decir te amo, de expresar posturas politicas, de acceder a los
medios y de comunicacidn, entre otras cosas otras formas de con sus manos
reclamar ciudadania (Acosta, 2014).

Como espero en este punto se logre dimensionar el asunto de una musica
propiamente Sorda, se funda mas alla del escenario artistico y se convierte en una
apuesta decolonial (Quijano, 2000) que necesariamente inicia, en la resistencia
frente a la musica oyente y a las adaptaciones para personas Sordas, pero que debe
tomar fundamento de las epistemes Sordas y sus maneras de entender el hecho de
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ser y el estar en el mundo, asi entonces mas alla de procurar la respuesta de coémo
hacer una musica propia, la cuestion primero esta en como desde la mirada Sorda se
puede entender, la forma propia de musicalizar los movimientos, de acompasar los
espacios, de afinar las manos y de armonizar el aire.

Como escenario de resistencia a los dafiinos diminutivos esta investigacion tras
las narrativas de los sujetos, buscé que se evidenciaran experiencias propias y
comunes con la musica desde sus historias personales, en tres escenarios de
pensamiento como la familia, la escuela y la comunidad, pensando en responder a la
pregunta ;co6mo se vivio la musica? con los suyos, con sus maestros y compafieros y
con los miembros de su colectivo. De esas narrativas de vida emergieron situaciones
de evidente desajuste, ante la transmision cultural de tradiciones oyentes en sus
vidas, o como en términos de Bourdieu (1981) se diria el habitus en el que
crecieron, totalmente permeado por la musica y los musicos oyentes y su exigencia
del oido sano.

Como se evidencia en la imagen 5, la exigencia de la escucha y una tinica forma
de hacer musica en la historia de los sujetos, encarna experiencias de comparacion
negativa con aquellos que si pueden hacer la musica como la mayoria la entiende, y
como la mayoria la produce. En el dialogo visual de la imagen 6, la mano férrea en
los instrumentos musicales y la aparente imposibilidad de musicalizar la lengua de
sefias, sin que tenga que tratarse de una adaptacion o traduccion de canciones
oyentes fue una experiencia comun en los relatos compartidos al respecto.

Con la mano me decian suba. .. baje...

Nunca pude con esa flauta

Imagen 5. Dialogo visual 27 (Andrade-Sanchez, 2017, p.103)
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Los oyentes creen que para sentir tenemos que escuchar. ..

Vv €50 no es asi, somos diferentes

Imagen 6. Dialogo visual 39 (Andrade-Sanchez, 2017, p.139)

Las rutas hacia lo propio cruzan por caminos que se resisten al sistema colonial
que impera en la vida de muchas personas Sordas (Ladd, 2003) de ahi entonces que
la musica sorda se configure en un posible ejercicio comunitario de justicia
epistémica, ello debido a que el centro de esta forma de arte no se encuentra
Unicamente en el goce artistico, sino que al ser propiamente Sorda en esencia y
forma, significa es “en ultimas una toma de distancia de lo conocido para encontrar
significaciones elaboradas desde la Sordedad, con ello oponiéndose a la
imposibilidad musical que traza con fuerza la Sordera” (Andrade-Sanchez, 2017, p.
27)

Asi entonces ser sujeto Sordo en la perspectiva de una musica propia, abre el
escenario para dejar de pensar en negativo sobre el ser, y actuar en positivo desde
la ganancia Sorda o deaf gain. Un manejo del espacio, control de movimientos,
expresion gestual y una experiencia visual potencializadas por la lengua de sefias,
ademas una produccion de pensamiento unica y un idioma tridimensional significa
para la produccién artistica, que el musico Sordo no solo haria musica diferente,
sino que en si mismo cuenta con unas ganancias propias (Bauman & Murray, 2009)
de su diversidad que lo convertirian en un formidable interprete y creador musical.

Acerca de la desposesion cultural

Los colectivos humanos en su ejercicio de convivencia comparten experiencias
artisticas similares. Quiere decir que los que escuchan hacen musica y desean
hacerla, es por ello que inventan mas musica, nuevos ritmos, otras letras y
tendencias, a lo que Bourdieu llama livido, una livido hacia elementos culturales,
que implica busqueda por cultura. Entonces por ello es que hay rap, hay hip hop,
salsa, y ranchera; porque los oyentes en esa busqueda de expresiones artisticas
producimos cultura. El asunto es que esa constante provision cultural también deja
por fuera a las personas que no comparten ese tipo de expresiones, pues la
identidad es el hilo conductor de la produccion artistica, cada quién con la musica
que gusta y con la que significa algo para él o su comunidad.

Entonces el problema se centra en la produccién cultural de la musica cuando
ésta ha estado dominada unicamente por las perspectivas oyentes, ya que al Sordo
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la dnica opcién dada es adaptarse o intentar acercarse al livido del oido. Esto en la
historia de la comunidad sorda ha significado que a su vez mientras algunos sacian
esas necesidades de cultura quienes no lo hacen, son expuestos a dinamicas de
marginacién enmarcadas en la conciencia que sujetos y comunidades tienen sobre
la privacién de la cual son objeto. Por ello Bourdieu (1981) plantea el fenémeno de
conciencia sobre la desposesion cultural.

En la medida que la desposesion de la musica se vive en la experiencia Sorda,
en momentos como las reuniones familiares, la escuela, las clases de musica oyente
(ver imagen, 7) y los medios de comunicacién y su inaccesibilidad sensorial, es
comun que las personas Sordas digan que la musica no es para ellos, pues se
necesita escuchar y otras habilidades que ellos no poseen. Por ello se encontraron
narrativas que dejaron ver que hay una baja conciencia de la desposesion cultural
en la que se han visto inmersos, pues a medida que aumenta la desposesion la
conciencia frente a ella se hace mas escaza, hasta que simplemente se descarte la
idea de la musica, simplemente porque para hacerla hay que ser un sujeto que
bioldgicamente no se es. En este punto es bueno retroceder un poco en esta lectura
y volver a cuestionar ;por qué el cine, la danza, la escultura y otras artes han podido
compartir el livido y la musica ain se queda, en traducciones, adaptaciones e
inventos tecnologicos?

La obligatonia flauta en
su escuela y el rastro histérico

de las pretenciones oyentes.

Imagen 7. Dialogo visual 1 (Andrade-Sanchez, 2017, p.23)

Esta dinamica despojante de la musica en los sordos, va de la mano con un
juicio estético que cuestiona y establece un canon de lo que es el mal llamado arte
de los sonidos, asi que uno de los elementos que deberan ser transformados, sera el
juicio estético con el que se consideran musicales o no las expresiones artisticas, sin
duda una estética convencional no aportaria mas que distancias e imposibilidades a
los que no usan ni perciben sonidos. Esta realidad implic6 la busqueda de referentes
tedricos que posibilitaran amplitud en las concepciones de lo estético.

Estas aperturas permitieron un marco de comprension del oximoron que
significa la musica Sorda, pues como manifestacién comunitaria e individual es
intercultural (Walsh, 2002) y socioestética Mandoki (2006), pues los sentidos sobre
lo bello y lo comun deberan ser hilvanados en comunidad y concebidos para
enfrentar el “fetiche de la belleza” (p. 10) que permitiria construir en comunidad un
hacer estético cotidiano validado con sus pares y difundido como produccién
propia. Sin miedos ni prevenciones a generar tensiones (Imagen 8) frente a las otras
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estéticas y lo que se entiende como comun y aceptado.

“jilLa magnetica fuerza de las asimelrias...

para hacer musica hay que tener buen oido!!!”

“Se es apto para ella si se escucha y nadie debe escaparse,
\ \ los seres disimiles son desaparecidos ..."

A

Imagen 8. Dialogo visual 26 (Andrade-Sanchez, 2017, p.78)

La capacidad humana en perspectiva del ser y hacer (Nussbaum, 2007) de las
personas Sordas desde un ejercicio socioestético, significé la apertura a escenarios
de riesgo e innovacion artistica con los participantes, asi entonces cada uno de los
con investigadores, desde su sordedad se aventurd a hacer su propia musica, sin
sonidos, sin estéticas tradicionales, sin traducciones. Asi entonces como ejercicios
de resistencia a la desposesion cultural de la musica se grabaron las sonoridades
silentes en una musica que no se encarga de encajar sonidos, sino de hacer rimar las
sefias, como en los siguientes fotogramas?7 en los cuales se capturaron las primeras
iniciativas musicales Sordas de los participantes.

. i g 1«!

Cancion LSC 21 Cancion LSC 22 Cancion LSC 23 Cancion LSC 24

3 A

Cancion LSC 25 Cancion LSC 26 Cancion LSC 27 Cancion LSC 28

Imagen 9. Fotogramas de cancién Sorda (Andrade-Sanchez, 2017, p.144)
Un sonero a tempo lento que cuenta la historia de un corazén lastimado por el destino

17 Podra consultar los fotogramas en el documento en extenso de la tesis en el repositorio institucional
de la Universidad Nacional de Colombia. En
http://www.bdigital.unal.edu.co/55939/1/2131592651.2016.pdf
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Efectos de video, para hacer “sonar” el frio y fuego en las sefias

-Cada quien con sus ideas, cada quien con sus posibilidades,

Prosaica visual potenciada en video-

Imagen 10. Dialogo visual 45 (Andrade-Sanchez, 2017, p.158)
Una cancién Sorda que usa la experiencia visual para reafirmar el mensaje

La biblioteca... espacio para
crear un canto a Dios, limpiando

el alma en Lengua Sorda

Imagen 11. Dialogo visual 46 (Andrade-Sanchez, 2017, p.161)
Canto a Dios en los escenarios de la cotidianidad.

Una musica en tres dimensiones...

-La sala de la casa, escenario suficiente para componerle unas cuantas sefias al optimismo-

Imagen 12. Dialogo visual 44 (Andrade-Sanchez, 2017, p.155)
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Grabaciones desde una estética Sorda, en la cotidianidad.

Cancion LSC 09 Cancion LSC 10 Cancion LSC 11 Cancion LSC 12

5

Cancion LSC 13 Cancion LSC 14 Cancion LSC 15 Cancion LSC 16

Imagen 13. Fotogramas de cancién Sorda (Andrade-Sanchez, 2017, p.149)
Un canto de creacion y agradecimiento a Dios

Las musicalidades Sordas que se construyeron por los hombres y las mujeres
coinvestigadoras solo fueron posibles, gracias a la resistencia que cada actor
encontr6 en el hecho mismo de arriesgarse a producir, una musica que no
dependiera de lo que tradicionalmente habia sido naturalizado en sus vidas, los
caminos presentes en la investigacion dejan la puerta abierta para el necesario
transito de las personas Sordas, pues seran los mismos miembros de la comunidad
quienes si desean, lleven a niveles mas profundos la exploracion y significados de la
musica propiamente Sorda.
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Historia

A partir de 1995 se formo el taller de musicoterapia en el que se aceptaron a
alumnos con varias discapacidades. Esto fue a través del entonces conocido Centro
de Extension Universitaria de Iniciacion Musical en la Facultad de Musica. Ademas,
fueron aceptados alumnos con autismo, paralisis cerebral, deficiencia mental,
ceguera y/o debilidad visual, entre otras discapacidades. Después del afio 2000, el
taller se dividi6 en dos proyectos 1) Proyecto Permanente para Apoyar la
Formacion Musical Profesional de Alumnos Ciegos y/o Débiles Visuales; y 2)
Proyecto de Educaciéon Musical para Personas con Discapacidad.

El primer proyecto nacié6 como una respuesta a la urgente necesidad de crear
las condiciones necesarias para la educacion de la poblacién de ciegos y/o débiles
visuales cuya formacion musical se realizaba tradicionalmente de una manera
empirica y al margen de las instituciones de educacion musical profesional.
Actualmente se ha logrado permitirles la inscripcién en todos los niveles (inicial,
medio basico, propedéutico, licenciatura y posgrado) ya que su discapacidad no les
impide cumplir con los requisitos de ingreso que estipula la Legislacion
Universitaria (1962) y el Reglamento General de los Centros de Extension
Universitaria (1970).

Uno de los retos que se plante6 una vez lograda la inclusién de estos alumnos,
fue la creacion de una metodologia especializada en aquellas asignaturas que asi lo
requirieron, tomando en cuenta las particularidades de este sector estudiantil y
evitando el rechazo de los alumnos ciegos por parte de los maestros que carecian de
los métodos apropiados para su instruccidn.

Figura 1. “Formacion Musical Profesional de Alumnos Ciegos y/o Débiles Visuales”

Dicho proyecto ha incluido cursos de braille y musicografia,® asi como de
asesorias especializadas que se imparten sistemdaticamente en la Facultad de
Musica. Actualmente la poblacion de alumnos ciegos se encuentra distribuida en las
carreras de piano, canto, percusiones, educacion musical, siendo la primera, la

18 Este término se refiere a la notacién musical en sistema braille.
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licenciatura que incluye la poblacién mas numerosa.

Como es inherente a las carreras musicales, los alumnos ciegos de la Facultad
de Mdusica participan regularmente en recitales, concursos, congresos,
presentaciones y ademas en entrevistas que se ofrecen a diferentes medios de
comunicacion.?

Al contar con un proyecto avalado por la Facultad, se hizo real la inclusion de
personas con ceguera en las diferentes disciplinas que se imparten en la Facultad,
piano, canto, educacidon musical, entre otras. Ademas, se realizaron cursos tanto de
braille como de musicografia. Cada curso tuvo el sentido de promover una cultura
de la discapacidad al interior de la Facultad.

En principio, los cursos de braille se impartieron a alumnos regulares, los de
musicografia, a los alumnos con ceguera y alumnos normo-visuales interesados en
el tema, asi mismo se ha contado con el apoyo de organizaciones nacionales e
internacionales en los diferentes cursos programados. También se han creado
materiales didacticos como un manual de braille, realizado en 2005 y las
adaptaciones curriculares correspondientes, en el caso de las posibles
modificaciones que se implementaron a los programas escolares en todos los
niveles.

Importancia del proyecto en la educaciéon musical de alumnos con ceguera y/o
debilidad visual

Los resultados no se vieron inmediatamente, pero si de forma constante.
Mientras que los alumnos con esta discapacidad han estado ingresando a las
diferentes carreras impartidas por la Facultad, los alumnos normo-visuales,
también se han mostrado interesados en el trabajo con esta poblacion. Es decir, el
proyecto no solo ha abierto la posibilidad de que la poblacién con discapacidad
visual ingrese a la Facultad, sino que estudiantes de la carrera de Educacion Musical
se especialicen en esta discapacidad y que lleven sus conocimientos a terrenos
laborales, de esta forma se promueve un trabajo que sale de los muros de la escuela
y se asienta en diferentes latitudes. Por ejemplo, alumnos egresados de la Facultad
trabajan o crean fundaciones que ayudan a personas con grupos vulnerables o
ejercen en espacios donde se promueve la integracién o inclusién de personas con
esta discapacidad. En parte, esto ha sido porque nuestros egresados cuentan con las
herramientas necesarias para integrarse en un mundo laboral en el que pueden
mejorar las condiciones de vida de las personas con las que trabajan, quienes suelen
ser personas con discapacidad.

Otra vertiente que se ha promovido es el uso de TIC’s en la Facultad. De hecho
se ha abierto la posibilidad de que haya asesorias en informatica especializada que
se imparten sistematicamente para la comunidad de la Facultad e instituciones de
educacion musical publicas y privadas.

En este sentido, cabe hacer la aclaracion que el método de notacion musical para

19 Consideramos importante destacar que en este momento existen tres alumnos ya titulados, tres en
proceso de titulacion, uno en licenciatura, otro en nivel secundaria y dos mas en nivel primaria (dentro de
la Facultad de Musica estos niveles los abarca el Centro de Iniciacion musical [CIM]). A partir del nivel
licenciatura todos ellos han incursionado en el area laboral; asi mismo han participado en concursos a
nivel nacional obteniendo los primeros lugares.
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los musicos, tipicamente es el pentagrama, sin embargo, este, al ser visual, es
imposible para personas con ceguera. La adaptaciéon que se ha hecho para ellos
incluye el uso de la musicografia, la cual se basa en el sistema braille, sin embargo,
una obra musical que tendria 4 o 5 pdginas en negro (escrito), podria llevar 20 o 30 en
braille.

La notaciéon musical utilizando la musicografia implicaria la utilizacién de hojas
y hojas en braille, lo cual puede ser solucionado al hacer uso de las tecnologias de la
comunicacion y software especializado en musica, pues en la actualidad, existen
programas que pueden leer una partitura, un libro, correos electrénicos, paginas
web, etc. Todas estas herramientas son utilizadas en la Facultad de Musica y el area
de informatica suele ofrecer apoyo y asesorias a alumnos con esta discapacidad,
incluso este sector estudiantil tiene la posibilidad de ingresar a los cursos que se
ofrecen en materia de TIC’s.

El proyecto al interior de la Facultad de Musica

Figura 2. “Alumno de la Facultad de Misica”

Desde la creacidon del proyecto, la convocatoria ha estado abierta a alumnos que
deseen ingresar a estudiar una de las carreras en la Facultad.

Al iniciar el proyecto, también se conté con herramientas especializadas en la
notacién musical, pues se solicit6 la compra de un par de impresoras con las que se
pudieran imprimir partituras en braille, ademas del equipo periférico para su uso y
el software especializado. Esto implic6 un buen inicio para el proyecto, aunque nos
dimos cuenta que la labor tendria que ser mas ambiciosa e intensa si en realidad
queriamos ofrecer mejores condiciones a nuestros alumnos. De hecho, se ha tratado
de seguir sensibilizando a la poblacion escolar, la cual incluye profesores, personal
administrativo y alumnos. En este proceso se ha visto buena disposicion de
colaborar tanto con el proyecto como con los alumnos ciegos. También se han
ofrecido cursos de psicomotricidad. Estos no solo son importantes para mejorar su
coordinacion corporal, sino que se han implementado con el fin de desarrollar un
tono muscular 6ptimo para cualquier tipo de actividad ya sea en su vida cotidiana
y/o su quehacer musical como instrumentistas.
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Ademas de la labor social y de extension académica relacionadas a este
proyecto, alumnos de licenciatura y de posgrado, se han interesado en la
discapacidad. De hecho una vertiente en la que ellos suelen vincularse con este
proyecto, es la realizacion del servicio social ayudando a chicos con esta
discapacidad, por ejemplo, dictando piezas musicales para que los alumnos ciegos
las estudien, guiandolos dentro de la escuela y realizando proyectos en los que
puedan realizar trabajo en conjunto. Otra vertiente del servicio social relacionada
con el proyecto es la elaboracién de material didactico como partituras en
musicografia para los alumnos ciegos.

Por otra parte, los alumnos normo-visuales pueden participar con este
proyecto realizando su trabajo de tesis en el area de la discapacidad. De hecho, se ha
notado interés por parte de alumnos de la carrera de Educacion Musical y también
por parte de alumnos del Posgrado en Cognicién Musical al realizar estudios en este
campo.

Uno de los principales indicadores en la matricula nos los otorga la distribucién
de la poblacidn en las diferentes carreras, otro indicador importante se refleja en el
hecho de que existen tres alumnos ya titulados, tres en proceso de titulacién, uno en
licenciatura, otro en nivel secundaria y dos mas en nivel primaria.2® Cabe hacer
notar que los egresados a partir del nivel licenciatura han incursionado en el area
laboral; asi mismo han participado en concursos a nivel nacional obteniendo los
primeros lugares.

Nuestros egresados. El proyecto al exterior de la Facultad de Miusica

Figura 3. “Alan Pingarrén Reynoso”
Nota. Tenor

La educaciéon que los alumnos ciegos reciben en la Facultad de Musica es de muy
alta calidad y debido al sistema tutorial de la UNAM podemos asegurar una
continuidad de su educacion. El dia de hoy muchos de nuestros egresados cuentan
con trabajo estable, resalta el caso de la licenciada de la carrera de Educacion

20 Dentro de la Facultad de Musica, estos niveles los abarca el Centro de Iniciacién Musical (CIM).

104



Musical Imelda Reyes Guadalupe quien trabaja como docente impartiendo clases de
musica en el Instituto Nacional para la Rehabilitacion de Nifios Ciegos y Débiles
Visuales.

Otro de nuestros egresados es el alumno Carlos Ivan Jacinto Sebastian, quien
da clases de guitarra y canto en el Comité Internacional Pro Ciegos. Un caso que
sobresale en el plano nacional es el de Alan Pingarrén Reynoso, quien es egresado
de la Licenciatura en Canto y particip6 en el concurso OPERA PRIMA en 2010 en el
que obtuvo el segundo lugar a nivel nacional. Entre otros logros de nuestros
egresados, esta Antonio Lopez Gutiérrez, egresado de la Licenciatura en Piano,
quien ganod un concurso a nivel nacional para estudiar piano en Canada.

Conclusiones y recomendaciones

Ademas de la labor social y de extension académica que han abierto estos
proyectos, alumnos de licenciatura y de la maestria en Cogniciéon Musical de la
Facultad de Musica han realizado investigacion en el area de la educacion especial.
Asi mismo se ha visto el interés y trabajo sobre la “inclusién y discapacidad” que
mucha poblacion universitaria esta proyectando en la actualidad.

A partir de la experiencia de este proyecto, es importante mencionar que
habria que diseflar programas de intervencién que fomenten la inclusién y
desarrollo profesional de personas con discapacidad en todos los espacios de la
UNAM donde aun no existan.

Actualmente algunos alumnos con discapacidad visual han logrado abrirse
puertas en el area laboral con mucho éxito debido a la buena preparacion
académica profesional recibida en la Facultad de Musica. Simultaneamente con
estas dos funciones, educativa y de investigacion, se realizan actualmente, dentro de
las instalaciones de la Facultad de Mdusica, programas de “cultura de la
discapacidad” en donde se invita a toda la comunidad (alumnos, maestros y
empleados) a platicas sobre las diferentes discapacidades. Asimismo, se abre la
posibilidad de que el publico en general asista a los conciertos de estos alumnos, lo
cual ya es cotidiano. Esto abre un canal de inclusién en la Facultad de Musica. De
esta forma, se estan promoviendo los quehaceres sustantivos de la UNAM: docencia,
investigacion y difusién de la cultura.
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La inclusién es como la algebra que es dificil calcular, para lograr tener una
respuesta correcta, necesitamos un cierto tiempo e investigar qué bases debemos
tener para poder calcularlo de manera correcta, por ello, mi deseo es que mi platica
sea de gran utilidad para pulir el sistema educativo en nuestro pais que permita
tener acceso a cualquier mexicano y mexicana sin importar la diversidad. Primero
que nada, quiero expresar mi gran y humilde agradecimiento para la Dra. Patricia
Brogna por la invitacion, me siento honrado por impartir un tema primordial para
la educacién de México en esta casa de estudios mas importante en América, como
la Universidad Autéonoma de México, no omito decir que gracias por la confianza
que ha tenido en mi, en las personas Sordas, porque nunca se ha invitado a las
personas con dicha discapacidad a dar conferencias, pues siempre se les invita a
personas con otras discapacidades. Por eso, estoy aqui para demostrar que hay
personas Sordas que también han podido a pesar de esa condicién, pues soy una
persona Sorda profesionista y quiero mostrarles la capacidad que tenemos en la
investigacion que he estado haciendo. Muchisimas gracias Dra. Patricia. Vamos a
comenzar.

El tema de educacion superior para las personas con discapacidad es un tema
polémico, eso es lo que voy a explicar, porque he hecho algunas investigaciones
durante mi carrera de Psicologia y mi post grado de Educaciéon en cuanto a los
procesos cognitivos y ciencias de la educacidon. Quiero que primero vean esta
imagen, se muestra 2 imagenes: una con tres animalitos cada una, la primera el
puercoespin le dice a los otros dos animalitos que tienen sombreros de globo:
igenial! y yo también quiero uno de globito; entonces el panda esta pensando como
le van a hacer para que el puercoespin tenga su globo y no explote, esos dos
animales estan tratando de decirle para que no se sienta mal palabras como las
siguientes: “esteeee...”, “emm, pero... chispas”, “creo que pero olvidalo...”.,, les
pregunto qué les puede hacer para que el puercoespin tenga su sombrero de globo.
;Nadie? ahora muestro otra imagen, ;vieron? Inflan un globito, le amarran un hilo y
se lo cuelgan en su cabecita y ya tiene su sombrero. Eso le permite al puercoespin a
sentirse aceptado como parte de la misma sociedad, eso pasa en las escuelas en
cuanto a las personas con discapacidad. La ignorancia es la discapacidad, no nuestra
condicion fisica o sensorial. De ahi, empieza la discapacidad. ;Cémo inicia?, se inicia
por la forma de pensar y nuestra actitud. Es importante analizar cada situacién, por
ejemplo cuando entra un alumno con discapacidad a una escuela, ;qué es lo primero
que piensa?, “no, pues no puede”, pues que entre a la universidad; isi!, que entre a la
universidad, esta imagen es muy clara de lo que sucede.

Bien, ahorita, vamos a comenzar, ;qué hay con la educacion basica? Es
importante que nosotros entendamos ;qué hay con la educacién?, por ejemplo: esta
la educacion exclusiva y la educaciéon como tal, la educaciéon va por niveles y hay que
irla conectando y muchas veces la educacion inclusiva no se esta dando, se esta
quitando como tal pero ;por qué?, ;por qué no hay un modelo de inclusion aqui?,
vamos a platicar, ;como ustedes pueden detectar si una universidad esta teniendo
un modelo incluyente o no lo esta teniendo? Es muy importante que ustedes sepan
esta informacion.

Ahora bien, ;a qué nos vamos a referir con la inclusion y con la integracion?,
ambas son cosas diferentes que ustedes deben saber que son muy diferentes,
muchos de ustedes ya lo saben y pueden entender el significado de cada uno de
estos, ;en qué diferencia cada uno?, pero muchos adn siguen confundidos, piensan
que es lo mismo inclusion e integracidn, por eso es importante que expliquemos los
conceptos de inicio, qué pasa con las caracteristicas de las personas, las cualidades
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que tiene una persona a veces con los ajustes que se tienen que hacer, muchas veces
no se estan haciendo solamente, se ocasionan confusiones y entonces cuando una
persona entra no se hacen los ajustes razonables necesarios, por eso es importante
que nosotros conozcamos cuando una organizacién o una empresa es realmente
inclusiva.

Hay una imagen de Beethoven, ustedes conocen a Beethoven, él se quedo
sordo, tocaba musica y después perdio con el paso de tiempo la audicion, a pesar de
la sordera, €l continuo con esa habilidad, tuvo esa costumbre de seguir con la
musica, y hay otras personas que no lo hacen, muchos toman una decision distinta,
terminan esto y ahi terminan sin éxito por la discapacidad, asi piensan. Tenemos en
otra imagen a Hellen Keller, es una persona que fue sordociega, ella aprendid
braille, aprendid la lengua de sefias, aprendié también la lectura labio facial de
manera tactil, incluso la técnica cuando colocas la mano sobre la boca para poder
identificar las palabras que estaban hablando, ella tuvo una maestra, la maestra
Sullivan, que siempre estuvo con ella, siempre le estuvo ensefiando en su casa, y
después la acompaf6é también en la universidad y tuvo oportunidad de apoyar, ;se
le dio un trato especial en la universidad a Hellen Keller ? NO, ella tuvo que seguir
los mismos procesos que todos los demdas alumnos y ella termind, pero ahora
imaginense ustedes nunca ha habido un modelo de educacion inclusiva que ha
pasado con los derechos de las personas con discapacidad, muchos han logrado
terminar una carrera, pero ;cémo lo han hecho?, ahorita vamos a platicar un poco
de esto, bien, ahora qué es lo que sucede, podemos decir que hay algunas
universidades que...cualquier persona puede venir a estudiar pero cuando
encontramos barreras de todo tipo, ya se estd considerando ahora si una
discriminacién pasiva, efectivamente discriminamos, empezamos a quitarle valor a
la persona, porque si vemos que es diferente, empezamos a ver como jerarquizar a
la persona con discapacidad, la ponemos en un nivel menor, en mi experiencia, yo lo
he visto, conozco a personas con distintas discapacidades y yo como propia persona
sorda, estudiar en la universidad pude visualizar todo esto que quiero comentar con
ustedes, cuando se entra a la escuela, ;qué es lo primero que pasa?, uno esta
confuso, no hay intérpretes, yo por ejemplo, puedo oralizar, sé leer los labios y
demas, pero por ejemplo hay muchos sordos que no saben escribir cuando entran a
la escuela, ;qué es lo que pasa? las calificaciones en las tareas, ;qué es lo que pasa?,
cuando tienen que entregar un trabajo pueden escribir correctamente, muchas
veces no les aceptan el trabajo porque no lo hacen adecuadamente y entonces ahi es
donde comienza a trabajarse con esto, con la discapacidad, tienen que tener una
habilidad correcta del espafiol, si tienen que saber sefias también, pero tienen que
tener competencias de habilidad en lo que corresponde a la lengua espafiola porque
somos iguales, sordos y oyentes. Entonces tenemos que aprender a escribir igual
correctamente. Si los sordos pueden aprender el espafiol y ;pueden decir que yo no
puedo escribir porque soy sordo?, jNO!, NO, NO, es importante que todos, todos los
que estamos aqui, los oyentes escriben y algunos por ejemplo saben escribir, otros
no, o bien, les falta conocer mas palabras, falta la ortografia, como en internet, ahi
pueden ver en Facebook, una cosa tremenda de palabras que los oyentes escriben
todas mal, y demas no, es igual que los sordos, entonces ; qué es lo que pasa?,
porque es su propia lengua no escriben quizas el espafiol como lo hacen los oyentes,
no es su primera lengua de los sordos, pero tienen que aprender a dominar bien el
espafiol para que no se les discrimine por este hecho, hay reglas gramaticales,
entonces como alumnos tenemos que respetarlas y aprenderlas también.

Ahora en la primera ilustracién, hay dos mujeres, hay una doctora sorda, a ella
la conoci por Facebook, me contactd, empezamos a platicar porque ella se enteré
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que yo estaba haciendo un doctorado en México, y ella ya hizo el suyo, y terming, ya
esta titulada, me platicé que no le aceptaron al terminar sus estudios para recibir el
titulo porque era sorda, y al enterarse que estoy titulado y me pregunto como lo
consegui, titularme, y le explique que no se rindiera y defendiera su derecho usando
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y lo hizo y lo
logré. Es de Peru. En Argentina, también hay una persona sorda que terminé su
doctorado. Cuando uno platica y conoce realmente este tema, uno ve que realmente
puede llegar incluso a esta parte de la legislacion que se acceda a la educacion de las
personas sordas, tenemos que discutir mucho, vale la pena conocer a personas
sordas que tienen una profesién para conocer como logramos y sobresalimos las
adversidades y las barreras que nos ocurrieron en las universidades. En México, hay
sordos estan estudiando algunas carreras en Mérida, también se ha formado varios
grupos de personas sordas que hemos estado trabajando para que tengan acceso a
la educacién media superior y los grupos anteriores ya se graduaron con la carrera
técnica. La Dra. Patricia, ya tuvo oportunidad de conocer esto. Ojala y algun dia
ustedes también puedan ir a Mérida y puedan ver a otros sordos que también estan
preparandose profesionalmente, entonces al hablar de educacién, tenemos
habilidades distintas y la parte psicoldgica, necesitamos tener una preparacion
cuando una persona se incorpora a una universidad. Yo les quiero preguntar algo:
(cudles son las barreras en la universidad a las que nos enfrentamos? Algunos
puntos muy importantes ;cuales son? por ejemplo ;una universidad “X” que esta
cubriendo las necesidades de la formacion profesional de una persona que tenga
alguna discapacidad? ;Lo esta preparando realmente como una institucién para que
pueda tener esta persona una verdadera formacion profesional? Ahora bien, les
pregunto: la inclusiéon es un derecho, tenemos igual, ;todos tenemos los mismos
derechos?, pregunto, ;si? Ahora ;por qué?

Exactamente, es un derecho, la inclusion es un derecho porque somos personas
por esa razon, no vamos a fomentar la inclusion, ahi podemos ver en la ilustracion
por ejemplo: si escogieran un taco de algo, de uno nada mas, ;podrian escoger
solamente uno?, pues no podrian yo quiero de todos, yo quiero probar de todos,
;no es verdad?, entonces ;qué es lo que pasa?, a veces tiene que pasar lo mismo en
la universidad tenemos que hacer cambios entran personas distintas, con
necesidades distintas y entonces lo que pasa es que la universidad no esta
preparada o no cuenta con los elementos, los recursos necesarios para que la
persona pueda incorporarse, incluirse como tal, la ven pero tienen que tener todo
esta parte educativa como tal que responda las necesidades de las personas con
discapacidad.

Tenemos esta imagen primera de exclusion (circulo de hombre y mujeres, y
fuera de este circulo ahi unas personas con caracteristicas diferentes, son personas
con discapacidad intelectual, personas indigenas y demas que estan fuera del
circulo), es que estan fuera de un circulo, ahora en la siguiente imagen tenemos un
circulo con dibujo de hombres, mujeres y con personas con discapacidad y se sale el
grupo las personas con discapacidad y se forma otro, esto es la segregacion,
tenemos la integracion esta imagen es un circulo muy grande hombres, mujeres y
hay un circulo dentro del circulo con personas con discapacidad, se van del circulo
las personas con discapacidad, mujeres jovenes, personas indigenas y ese grupo se
incorpora estan revueltos es un grupo especifico que esta dentro de otro grupo, eso
es INCLUSION, por eso ahorita yo les pregunto ;Qué hay seguimos con esto en la
universidad se ve la integraciéon se sigue viendo?, si se sigue viendo en la
universidad, bueno depende, yo les puedo preguntar ahorita a ustedes que dieran
informacion, que viéramos que investigaramos, ;si realmente se estd dando la
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inclusion o no se esta dando la inclusién? Por eso es muy importante que
investiguemos, sigamos haciendo mas analisis de estos. Ahora tenemos una imagen
donde es un circulo mayor, donde esta revueltos hombres, mujeres y las personas
con discapacidad, todos estan revueltos, todos estan dentro de un mismo circulo y
se ve en esta ilustracidén entonces ahi se puede ver a distintas personas, ustedes por
ejemplo ahorita imaginense estamos aqui en este evento y que todos ustedes no
saben lengua de sefias entonces ;qué pasa con el intérprete, sino estuviera en la
universidad? no se podria pasar la informacién y entonces no podria mantener esta
comunicaciéon no habria una inclusiéon entonces al no saber sefias se tiene que
contar con este intérprete para que se haga incluyente el evento, bien y es de
diferentes caracteristicas de todas las personas que estamos aqui, entonces
tenemos que trabajar todas las personas para la inclusioén.

Ahora tenemos aqui esta parte de la inclusion, en la parte de la educacién, ;qué
es lo que sucede con algunos procesos en la universidad?, voy a explicar algo muy
importante sobre el término de “necesidades educativas especiales contra las
necesidades educativas”, nada mas, son dos cosas muy diferentes; yo les pregunto
(Estd bien que haya necesidades educativas especiales que nos etiqueten?, eso
fomenta la segregacion, eso fomenta que se estén saliendo también fomenta la
integracion, porque las necesidades educativas ‘especiales’ eso fomenta que se siga
haciendo la integracion y no la inclusion, tenemos que desaparecer este término
“necesidades educativas especiales” o quitar la palabra “especiales”, porque
siempre ha habido una discusiéon muy grande en el area politica que hay con las
“necesidades educativas”, por ejemplo los formatos que se estan trabajando, hay
que hacer una diferencia, la lengua de sefias es una necesidad educativa, no
necesidad educativa especial, el intérprete es una necesidad educativa ‘especial’, ;es
correcto decirlo asi? no, porque las necesidades educativas son de las personas que
no tiene alguna discapacidad, eso da a entender o muchas personas asi lo entienden
y las necesidades educativas especiales si lo son, jpero no! yo soy un ser humano,
soy una persona aunque tenga una discapacidad al igual que todos ustedes,
entonces las personas con y sin discapacidad tenemos las necesidades educativas,
no necesariamente decir “especiales”. Por ejemplo: una persona sin alguna
discapacidad es zurda, necesita un pupitre para ella, eso es una necesidad educativa,
cuando la escuela o la universidad no cuenta con un pupitre, eso es igual que los
intérpretes, las rampas, etc. NO necesitamos una educacién especial, necesitamos
una educacion cualesquiera como ustedes. Debe haber un cambio no a fomentar la
integracion sino la inclusiéon es muy importante que cada uno cambiemos la forma
de pensar, ha habido muchos paradigmas, el paradigma de seguir en la inclusion,
tenemos que cambiar el modelo educativo, que sea un modelo incluyente, ahorita
vimos un poco de eso, pero es muy importante que quitemos ya este tipo de
paradigmas, este tipo de ideas por ejemplo que es lo que esta pasando en la
universidad, se debe hacer una investigacion, por ejemplo en la colocacion, coloca a
un alumno, como dicen aqui estd un alumno, se le va a dar terapias, rehabilitacion,
se le va a dar talleres y demds y después que es lo que pasa ahi, yo les pregunto:
(hay licenciaturas para las personas con discapacidad en alguna universidad en
donde promueven los programas de inclusion para el alumnado con discapacidad?
Porque he visto que muchas universidades solo promueven las carreras técnicas
porque son mas faciles para ellos, también para las autoridades educativas PERO
muchas personas con discapacidad quieren ser abogados, quieren ser médicos,
quieren ser psicélogos, no los técnicos, porque su suefio es seguir avanzado
teniendo una carrera o una maestria o un doctorado, porque estan en su derecho de
poder hacerlo. Por eso, varias universidades le dan mas prioridad a las carreras
técnicas, tristemente es cierto. No se debe ver a las personas que tienen una

112



discapacidad de manera superficial, ni su forma de pensar como pacientes o
enfermos, no como alumno, siempre pasa eso. Es importante que tengan que
ampliar y visualizar mas esta parte de la inclusiéon, no nada mas es poner al
intérprete o las rampas, se tiene que poner todos los medios necesarios para que la
persona pueda tener una inclusion, pues si no, no se va a dar como tal.

¢Y entonces? ;Qué le vamos a hacer?, vamos a ver qué hacer. Es importante
preguntarse: ;CoOmo detectar si es o no incluyente?, es hacer un anadlisis, ya que
hicimos un analisis, vimos si la universidad esta haciendo esto, contando con un
intérprete, contando con algunos elementos que se necesiten, si estan cumpliendo,
si tienen la preparacion ahora el alumno con discapacidad para que pueda
incorporarse a la escuela, es muy muy importante esta parte de la gestion de la
inclusion, ;qué es la gestion de la inclusidon?, es importante que la persona trabaje
en ello hasta alcanzar esta meta, bueno con esta gestion de la inclusién podemos
identificar cuales son las necesidades del alumno que realmente tiene, cuales son
algunas barreras que hay que quitar, la Unica barrera mas principal que impide
avanzar la inclusién es la ACTITUDINAL. Es importante ver como lo vamos a hacer y
eso va a ser por medio de investigacién solamente por medio de esta, ahorita ya se
hablé un poco de la parte politica, bueno si, es un impedimento que ha complicado
muchas cosas para muchas universidades, pero bueno yo acabo de entrar a la
universidad estoy estudiando derecho es un modelo muy bueno me ha encantado
este modelo, yo entré estuve platicando con el director, bueno él se quedd
asombrado en la forma en que estdbamos platicando de crear un taller de
sensibilizacion de los maestros, ya se hizo y ahora me estan dando un trato bastante
bueno y los mismo alumnos también ya saben y bueno me respetan me dan un trato
digno, tengo un intérprete y el intérprete, quizas ustedes no lo conocen pero
también ahi se ven los compafieros vean raro, de como esta un intérprete que hace
aqui y a veces se distraen lo que los maestros dicen por ver al intérprete que esta
haciendo, pero pues bueno tenemos que tener esta parte yo estar atento con mi
intérprete de frente al intérprete para poder ver esta parte y ellos tienen que estar
de frente al maestro, el trato que me dan es normal y que yo soy una persona sorda
la universidad me aceptd, entrar y bueno el modelo es bastante bueno el programa
que ha visto, la estadia, la marca la carrera, también es parte de ser incluyentes en
las investigaciones que ha visto el jefe, el director, me han visto todos los proyectos
que he hecho, lo que he presentado, esta muy contento a pesar de ser una persona
con discapacidad lo que se ha logrado hacer los estudios que he hecho, el trabajo, el
esfuerzo que he hecho por terminar, el conocer esta parte es importante que la
universidad conozca.

Es todo lo que se tiene que hacer, no lo importante, también es esta parte la
actitud, ah ya entr6, ya tiene su intérprete, que bueno que se quede aqui en la
universidad, no, ahora el trato que se le debe de dar a la persona, también pudiera
ser una barrera, cuales son las barreras: la parte personal, el trato que se le debe
dar, la segunda ahi esta es el caso de los maestros, los compafieros y la familia, la
familia tiene mucho que ver a mi me decia como vas a estudiar psicologia, eres
sordo no puedes hacerlo, no, no me decia, no queremos, es que tu eres sordo, no
puedes, no puedes, se necesita ese impulso, ahora en la actualidad en primaria y
secundaria, la perspectiva se ve en lo mismo, se enfoca en la persona, pero ;qué se
tiene que hacer? es un problema que se tiene que hacer, un modelo distinto, que se
basé en la inclusidn, esta parte de trabajar la parte pedagogica, la parte psicoldgica,
esto es un conjunto que se tiene que manejar para tener una universidad pueda ser
realmente incluyente, ahora les dejo una frase “Un ingeniero no es una copia, es
original y que se atreve a cambiar una realidad, no importa el tiempo o el espacio,
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todo es posible mientras crea que es asi”, ;qué quiere decir esto?, hablando de la
educacion o de las necesidades educativas, muchas veces se copia de otros lugares,
no deben de hacerse eso vemos por ejemplo de la politica deben ser distintas todo
debe ser diferente, ver qué es lo mejor, ver cuales son los mejores procesos para no
estar copiando, en cada lugar o en cada pais, el contexto es diferente, por ejemplo
las propuestas que yo hago ojald que algun dia sean aceptadas las propuestas y
muchos cambios para ese tema de la educacidn, asi que no importa el tiempo, la
perspectiva y demas vamos a ver esta parte de los procesos, los modelos educativos
son muy importantes. Tenemos un dibujo con muchos animales, un elefante,
chango, pez y una persona enfrente, asi como un arbol, jpara que la seleccidn sea
justa todos tienen que presentar un solo examen, por favor suban al arbol! El
responsable de los examenes (elaboradores, aplicadores o docente) no toman en
cuenta de las necesidades de cada animal porque no todos pueden subir al arbol,
como el pez, el elefante, o la foca, imaginense ;qué pasa a las personas con
discapacidad? los reprueban y se amplia el porcentaje de rezago escolar en el nivel
de educacion medio superior y superior.

Siempre haciendo lo mismo copiando los mismo modelos, no es importante
que nosotros sigamos haciendo nuevas propuestas, nuevos ajustes y valdria la pena
poder difundirlo, basta de seguir con lo mismo, ya hay que cambiar eso, cabe
mencionar que la ensefianza se debe enfocar mas en la necesidad que en la escuela,
hay que fomentar la inclusién, y ya por ultimo los invito a cambiar su forma de
pensar y ya se enfoque en este tipo de nuevas mentalidades, tener nuevas formas
de pensar, de transformarnos y mas en el area educativa, es importante cambiar, y
quiero compartir esta frase que me gusta mucho.

“Una persona sorda puede hacer cualquier cosa igual que un oyente excepto
oir...” (King Jordan)

En Yucatan hay muchas personas con discapacidad visual que han logrado su
carrera, las admiro porque pudieron lograr terminar sus estudios enfrentando los
obstaculos que les pusieron en las universidades, porque supieron cémo y pudieron
lograr, es hablar con el rector, con los maestros, sensibilizandolos para facilitarles
los medios necesarios, también sus compafieros, eso es la inclusion, no se necesita
de atencién de necesidades educativas ‘especiales’ los vean como alumnos como
cualquiera sin alguna discapacidad, yo he estado con ellos, y ellos mismos han
trabajado con sus maestros, conmigo hay siete personas trabajando en Yucatan. Es
importante que ustedes hagan su esfuerzo para mejorar puliendo los modelos
educativos existentes, no es necesario crear unos nuevos porque todos son buenos,
lo Uinico que se necesita es aplicarlos bien sin excluir a nadie, ya que la universidad
no les va aregalar el titulo a nadie. Por su atencion, muchisimas gracias.
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Introduccion

El presente ensayo describe la experiencia y los resultados de tres
investigaciones realizadas desde una perspectiva longitudinal de estudio
de casos colectivo, en una universidad publica en el sureste mexicano
que atendié Estudiantes Con Discapacidad Visual (ECDV). Las
investigaciones intentaron dar respuesta a dos preguntas: “;Qué es la
inclusién educativa?” “;Qué se requiere para ofrecer una educacion
inclusiva a estudiantes con discapacidad visual?” Estas preguntas,
aparentemente simples, guiaron el desarrollo de las investigaciones a
través de la revision de la literatura de articulos y documentos oficiales,
encuestas y entrevistas dirigidas a los ECDV, profesores que les
impartieron clases, y al personal administrativo.

El desarrollo de las tres investigaciones se dio dando de forma
secuencial acorde a los resultados encontrados: primero, se realizé un
diagnoéstico de necesidades; el segundo estudio fue sobre evaluacion de
la plataforma, el disefio de estrategias y materiales para ofrecer
educacion a distancia; finalmente, sobre la inclusién educativa desde la
perspectiva de los ECDV.

En total participaron en el estudio 10 ECDV, cinco hombres y cinco
mujeres, con una edad promedio de 23 afos; seis de los estudiantes eran
ciegos y cuatro de ellos eran débiles visuales; los estudiantes al momento
del estudio cursaban las carreras de idiomas, comunicaciéon, derecho y
psicologia.

Estos estudios fueron pioneros en la institucién. Los resultados
reflejan no sélo la necesidad de profundizar y abrir nuevas vetas de
investigacion, sino que evidencian la complejidad de lo que significa la
inclusién educativa y las condiciones de equidad e igualdad en el nivel
superior de estos grupos vulnerables.

La inclusion educativa no sélo es dar acceso y permanencia a la
educacion en las mismas condiciones de igualdad y equidad, también se
procura la inclusién social de estos grupos vulnerables en toda su
extension.

Los grupos vulnerables son todas aquellas personas o nifios que por
condicién social, econdémica, étnica, religiosa, racial, lingliistica o de
discapacidad, son discriminados o tienen pocas posibilidades de acceder
a la educacién; la inclusién educativa no solo hace alusién a las personas
con discapacidad, se refiere también a los nifios soldados, nifios de la
calle, las madres solteras, los adultos mayores, los indigenas y una serie
de grupos minoritarios. (UNESCO, 2008).

En las ultimas cuatro décadas, diversos paises desarrollados y en
desarrollo han implementado con éxito politicas a favor de incluir a
estudiantes con discapacidad en los salones de clases regulares, aunque
también hay paises que no han tenido el éxito esperado. (Ashwini, T.Ajay,
D. y Manisha, S., 2015).
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Desde la perspectiva de los derechos humanos, una escuela inclusiva
es aquella, que ofrece a todos sus alumnos las oportunidades educativas
y los apoyos necesarios, de orden curricular, personal, y material entre
otros, para su progreso académico y personal. De acuerdo a Stainback y
Stainback (1999), los procesos de cambio que haran posible el progreso
hacia una escuela inclusiva giran en torno al curriculo; mismo que, desde
un sentido amplio, debe entenderse como el referente a partir del cual
toman sentido las distintas actividades y, en su caso, adaptaciones que se
programen.

Sin embargo, la inclusidon educativa de estudiantes con discapacidad
se torna compleja, ya que cada tipo de discapacidad presenta
caracteristicas, necesidades y barreras especificas que impiden o
dificultan que estos estudiantes logren concluir los estudios
universitarios.

La definicion de discapacidad, clasificacion, grado y causas de la
discapacidad varia dependiendo del organismo que la defina y clasifique
como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), la Ley General de Discapacidad en
México, la Secretaria de Salud en México, por mencionar algunos. Se
espera que cada pais adopte (y adapte) la inclusion educativa de
estudiantes con discapacidad para que puedan acceder a las clases
regulares y desarrollen su potencial.

Necesidades de estudiantes con discapacidad visual en el nivel
superior

En lo que respecta a la poblacién con discapacidad en México, un poco
mas de la cuarta parte de esta minoria (26.3%) no tiene instruccién; esta
cifra es 3.5 veces mas alta que el porcentaje de las personas sin
discapacidad. El promedio de escolaridad de las personas con
discapacidad es de 4.5 grados, lo cual equivale a cuatro afios de primaria.
Por grupos de edad, la diferencia, en cuanto al maximo nivel educativo
alcanzado, muestra que existe un gran rezago en la atencién de jévenes y
adultos con discapacidad. De la totalidad de esta poblacién nacional el
27% presenta discapacidad visual. El estado de Tabasco, -lugar en que se
llevé a cabo la investigacién-, ocupa el segundo lugar con esta
discapacidad, donde los nifios de 0-14 afos (10.56%) y los jovenes de
15-29 anos (11.89%) padecen de ceguera y debilidad visual (INEGI,
2010).

El primer estudio se llevé a cabo en una universidad publica del
sureste de Meéxico. La matricula estudiantili de ECDV fue
incrementandose poco a poco. En el ciclo escolar 2008_02 ingresé al
Centro de Desarrollo de las Artes una estudiante débil visual al curso de
canto. En aquel momento su presencia pasé casi desapercibida para la
comunidad académica, ya que su condicién le permitia realizar sus
actividades académicas aunque con relativa facilidad. Sin embargo, a
partir del ciclo escolar 2011-01, ingresan a esta instituciéon cinco
estudiantes con discapacidad visual, poblacion que fue aumentando
paulatinamente; para el ciclo escolar 2015-02, ya habia un total de 10
alumnos ciegos y débiles visuales en las carreras de derecho, idiomas,
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comunicacioén y psicologia. El estudio fue exploratorio descriptivo donde
se aplicaron técnicas cuantitativas y cualitativas. En un primer momento
se realizaron entrevistas semi-estructuradas a los ECDV para realizar el
diagnoéstico de necesidades desde su percepcion. El analisis de las
entrevistas se hizo a través del andlisis de contenido y las necesidades se
categorizaron en relacion a cinco aspectos: a) tecnologia y acceso a la
informacion; b) curriculum y desarrollo profesional; c) formacién y
capacitaciéon docente; d) infraestructura y e) necesidades personales. En
la tabla 1 se sintetizan las necesidades detectadas por estos estudiantes.

Tabla 1 Necesidades para atender la inclusién educativa de ECDV.

Necesidades Categoria Respuestas.
1. Tecnologia y acceso Apoyo institucional. La biblioteca deberia
a la informacion. Apoyo de tener materiales
compaifieros. disponibles en

Apoyo de profesores_ formato de audio.
Se requiere Jaws for
Windows*.
Los maestros deben
adaptar material.

2.-Curriculum y -Evaluacion de El profesor debe

desarrollo aprendizajes. considerar otras

profesional. formas alternas de
evaluacion.

El profesor no sabe
como evaluarnos

Me gustaria ensefiar

inglés.

3.-Formacion y Sensibilidad. Creo que el maestro

capacitacion docente  Equidad. no habia tenido ECDV
Especializacion.

Mi tutor entiende mis
necesidades pero no
sabe como
orientarme.

4.- Infraestructura -Mantenimiento y Temo caerme por el
desarrollo de mal estado de
instalaciones. algunos caminos.

No hay sefalizacion

en Braille.
5.Necesidades Ayuda y asistencia Trato de no molestar
personales para moverse. a mis compafieros.

Los compafieros no
saben como tratarme.

Lograr la inclusién educativa requiere de una transformacion en la
organizacion de la institucion y de las practicas educativas, que
contribuya en la construccién de una cultura inclusiva. Carbonell (2000),
Blanco (2006), Barton (1998), Stainback y Stainback (1999) coinciden en
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que, para ofrecer una educacion inclusiva, la equidad se constituye en el
principio ordenador para las diversidades, donde la educaciéon que se
ofrezca debe cumplir con los requerimientos de acceso, recursos y
calidad en los procesos educativos, y en resultados de aprendizaje.

Las necesidades detectadas por los ECDV se pueden englobar en tres
grandes dimensiones: infraestructura, adaptaciones curriculares;
capacitacién y formacion.

La infraestructura abarca todos aquellos aspectos que permiten la
accesibilidad de los ECDV a los diversos servicios que ofrece una
instituciéon, ya sean de tipo arquitecténico como rampas, elevadores,
mobiliario, sefalizaciones; y de servicio para acceder a la informacién a
través de la tiflotecnologia (tecnologia y dispositivos para personas con
discapacidad visual) como por ejemplo: software para acceder a internet,
sistemas parlantes y sistemas de grabacion de audio. Esta
infraestructura debe estar disponible en la institucién en las diversas
areas en las que transita el estudiante y/o donde pueda recibir un
servicio como son las bibliotecas, centros de computo, cafeterias, centros
de fotocopiado, pagina web de la institucién, etcétera.

El modelo educativo de la institucion es flexible y uno de los
servicios que se ofrece a los alumnos universitarios es la educacién a
distancia, ya sea para cursar un programa educativo, o una asignatura
del programa educativo. Ofrecer equidad e igualdad en la inclusién
educativa implica que todos los estudiantes, sin importar su condicién,
puedan acceder a todos los servicios, recursos y procesos educativos. Al
momento del estudio, los ECDV no podian cursar alguna asignatura a

distancia aunque algunos de ellos manifestaron interés por esta
modalidad.

El segundo momento del estudio consistié en evaluar la plataforma y
guias didacticas de cuatro asignaturas ofrecidas a distancia por el
Sistema de Educacion a Distancia (SEaD) de la institucion donde se llevo
a cabo el estudio. Los resultados indicaron problemas de accesibilidad
(acceso y navegacion en la pagina web del SEaD) y de adaptabilidad (de
los materiales y guias de estudio de las asignaturas estudiadas). La
evaluacion se hizo a través de expertos, personas con discapacidad
visual, con conocimiento en ingenieria y sistemas computacionales, asi
como experiencia en ensefiar y tomar cursos a distancia. (Aquino, Garcia
e Izquierdo, 2014).

Todos estos problemas son susceptibles de corregirse para ofrecer a
ECDV la posibilidad de realizar estudios a distancia siempre y cuando los
estudiantes cuenten con las competencias digitales necesarias para el
acceso, busqueda y manejo de la informacion en internet.

El contexto actual demanda en casi todos los ambitos laborales y
educativos el uso de las tecnologias de la informacién (TIC’s), y una de
las competencias que deben de desarrollar los futuros egresados son las
competencias digitales, definidas como “una combinacién de
conocimientos, capacidades, y actitudes adecuadas al contexto que las

personas necesitan para su realizacién y desarrollo personal y aspectos
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como la ciudadania, inclusién social y el empleo” (Comisiéon Europea,
2007, p.5). A los ECDV se les aplicé un cuestionario de autopercepcion
sobre las competencias digitales en cuatro dimensiones: a) aprendizaje
social y colaborativo; b) bisqueda y tratamiento de la informacion; c)
desarrollo de relaciones interpersonales en el contexto universitario; y
d) herramientas virtuales y de comunicacion social de la universidad. Los
resultados indicaron que los ECDV perciben de manera significativa mas
desarrollo en su competencia digital referida a la utilizacién de las TIC’s
para promover relaciones interpersonales en el contexto universitario,
es decir, utilizan las TIC’s para comunicarse con sus compaferos para
chatear via Facebook, correo electroénico, el uso de otras redes sociales, y
comunicarse con el profesor via correo. (Aquino, Izquierdo, Garcia y
Valdés, 2016).

La tercera etapa del estudio, y con la finalidad de triangular los
datos, a cinco ECDV de las carreras de comunicacion e idiomas, se les
aplicé una prueba in situ, en el area de coOmputo de la biblioteca. Para
este ejercicio, la biblioteca contaba ya con equipos de cémputo con el
programa cargado de Jaws for Windows, aplicacién que permite a los
ECDV navegar por internet.

La prueba consistié en un ejercicio de seis actividades que debian
realizar los estudiantes para corroborar el uso de las TIC’s para la
busqueda y tratamiento de la informacién. A los estudiantes se les
solicité6 entrar a la biblioteca virtual de la universidad, acceder a las
bases de datos, buscar un articulo de una tematica especifica, enviarlo al
correo del profesor, abrir una cuenta de Dropbox o Google Drive, e
invitar por Facebook a uno de los profesores. Se les concedi6 un lapso de
tres horas para realizar la actividad. Los resultados no fueron favorables.
S6lo dos (de cinco) de ellos pudieron realizar la actividad completa,
mientras que el resto no pudo concluir totalmente la actividad. Posterior
a la prueba in situ, los estudiantes fueron entrevistados para conocer
cémo se habian sentido con el ejercicio, cdmo habian aprendido a utilizar
las TIC’s, qué hacian cuando debian realizar una tarea utilizando las
TIC’s y qué sugerencias tenian para la institucion. Se realiz6é un analisis
de contenido (Bardin, 2004) y se estructuré una matriz de andlisis donde
se categorizaron las respuestas. A continuacidon, se presentan las
respuestas mas significativas de los estudiantes agrupadas por
categorias.

a) Como se habian sentido con el ejercicio

Bueno, yo realmente me senti, conforme. Lo que hice es porque
realmente lo practico todo los dias y las cosas que no hice no es porque
no supiera es mas bien es algo que no acostumbro. Por ejemplo en la
parte de almacenamiento no lo uso, no he tenido hasta ahora la iniciativa
para hacer una cuenta en Dropbox, Google drive u Outlook. (Estudiante
1 de la licenciatura en Comunicacién).

Me senti frustrada, crei que sabia pero realmente me di cuenta que
no...ni siquiera pude bajar el articulo, ahi me di cuenta que sdlo lo uso
para checar mi correo y el face.... (Estudiante 2).

120



Yo la verdad no pude hacer nada...tengo cuenta de correo pero no lo
checo...tampoco tengo cuenta de face porque como en mi casa no tengo
internet no tiene caso, la verdad yo siempre pido a alguien que me ayude
a bajar informacién. (Estudiante 3, de la licenciatura en Comunicacién).

Mal...pero es que no lo practico, siempre pido ayuda... (Estudiante 4,
de la licenciatura en Comunicacion).

Bien, no pude terminar todo porque me falta practica, ya voy a pedir
a unos amigos que me ensefien... (Estudiante 5, de la licenciatura en
Comunicacioén).

b) Como los ECDV aprendieron a usar las TIC's

Las respuestas de los estudiantes de esta categoria es interesante, ya que
todos coincidieron que las bases para accesar a internet y el uso de
herramientas basicas (Word, Power Point) lo adquirieron en la
Biblioteca Publica, donde hay un area para apoyar a ECDV para el acceso
a internet e impresion en Brille. La otra forma en que estos estudiantes
aprendieron a usar el internet y algunos dispositivos fue a través de
tutoriales y grupos de apoyo de personas con discapacidad visual que
contactaron en internet.

Yo he explotado las tecnologias al maximo, en el Facebook porque
me he unido a grupos de personas ciegas, ya sea aqui en México o en
otros paises donde se comparten ese tipo de materiales o tutoriales para
saber manejar algo, por ejemplo, un teléfono de los nuevos, que son
tactiles y podria parecer imposible manejar un teléfono asi, pero
realmente es posible, es tan practico mas que un teléfono de esos que
tenian teclas, eso se lo digo por experiencia propia. (Estudiante 1).

Yo vengo de una comunidad soy de Tila, Chiapas eh, cuando yo cursé
la primaria no llevaba clases de cémputo, en la secundaria menos, yo
aprendi cuando cursé la preparatoria pero en Reforma Chiapas, ahi me
tuve que familiarizar porque ya mis compafieritos estaban muy
avanzados...preguntando a companeros, porque los maestros no sabian
como ensefarme. ...(Estudiante 4).

En la biblioteca Pino Sudrez, ya estaba en la secundaria, yo
necesitaba hacer tareas; incluso en mi caso no solo leer un libro sino fue
investigar tareas. Ser un poco mas independiente, no estar con alguien
que me ayudara sino yo solo investigar lo que me dejaran, y eso fue la
necesidad de querer salir adelante, ser integrado ante todos. (Estudiante
1).

Una vez en mi cuenta de face, en la parte de grupos, alguna vez por
curiosidad puse discapacidad visual y aprecié primero un grupo de
amistad de personas con discapacidad visual y después aparecieron las
sugerencias y aparecieron varias donde, por ejemplo tecnologia
Androide para ciegos y otras cosas. Ahi compartes informacién a los
companeros a pides alguna consulta y ahi te responden los demas
integrantes, es un grupo de apoyo y son muchos grupos actualmente.
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(Estudiante 1).

c) Qué sugerencias tienen para la institucion y qué hacen cuando se
les pide realizar una tarea usando las TIC's

Las sugerencias de los estudiantes se centraron principalmente en las
adaptaciones curriculares y en la capacitaciéon y formacién docente, ya
que manifestaron que la mayoria de los profesores no sabe c6mo darles
clases en algunas asignaturas ni como evaluarlos. Con respecto a las
tareas, la mayoria son en equipo, lo que les deja poca oportunidad de
hacer uso de las TIC’s, ya que cuando se trata de buscar informacién,
alguien del equipo lo hace. En el caso de herramientas como Word, Excel
y Power Point, lo que mas usan es Word.

Creo que en la instituciéon deberian de capacitar a los profesores, a
veces no saben cémo evaluarnos...llevé una asignatura que se llamaba
Herramientas Computacionales, y me saqué diez, porque el profe dijo
que no sabia qué hacer conmigo (Estudiante 3).

He escuchado a algunos profesores que deberian de pasar los textos
a Braille...eso es costoso y ademas se hacen mas paginas...lo mejor son
audiolibros, eso si nos ayuda porque con Jaws for Windows podemos
escucharlos... (Estudiante 4).

La pagina de la institucién a veces no es muy accesible, hay ventanas
que la computadora parlante no detecta, a mi me gustaria enterarme de
convocatorias u otras cosas pero no se puede, hay que hacerla mas
accesible...hay una universidad que si estd bien, se puede navegar
facilmente, creo que es la del Valle... (Estudiante 1).

Yo uso con mas frecuencia Word ya que los programas parlantes son
los que mas pueden comprender y leerte un documento, puedes
desplazarte a través de ellos poderlos editar, insertar imagenes... es con
el estoy mas familiarizado y es el programa que permite una mayor
navegacion a través del mismo. (Estudiante 1).

Con respecto a Excel, yo en tercer semestre llevé estadistica...y la
verdad me cost6 mucho trabajo el poder ubicarme cémo hacer una
columna, unas tablas, porque el programa a veces no lee esas partes; y en
Power Point si de plano tengo que depender de otra persona que me
apoye: un compafiero, mis primos, y de plano el programa no te puede
leer una diapositiva, no te puedes desplazar a través de ella; y esos son
los retos que hay que ir venciendo y también de nuestra parte investigar
un poquito mas co6mo poder solucionar esta dificultad...(Estudiante 5 ).

La propia necesidad de estar al nivel de los compafieros, uno no se
puede se quedar atras, eso la necesidad hace que preguntes, y me apoyo
de mi familia o compaferos que he conocido por face que también son
ciegos. (Estudiante 1).

Yo siempre me apoyo de los compaiieros para hacer la tarea, en mi
casa nadie sabe manejar la computadora, y pues siempre hay alguien que
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te ayuda (Estudiante 3).

Los resultados de los tres momentos de la investigacion muestran
claramente que las necesidades para atender la inclusién educativa de
ECDV no han sido totalmente resueltas con respecto al conocimiento y
manejo de las TIC’s por parte de estudiantes y profesores; la formacién
docente, la adaptaciéon y accesibilidad de la infraestructura tecnolégica
para la navegacion de la pagina universitaria y educacion a distancia. La
implementacion de politicas, practicas y cultura inclusiva es todavia un
asunto pendiente.

Experiencias sobre politicas, practicas y cultura inclusiva

Esta institucién educativa situada en el sureste de México, inicié una
serie de practicas inclusivas con los ECDV, si bien la inclusién educativa
esta declarada en los planes de desarrollo y las politicas educativas,
internacionales, nacionales estatales e institucionales, llevarlas a cabo
requiere de un diagnéstico, una planeacién a corto, mediano y largo
plazo.

Desde el ingreso de la poblacién de ECDV, la institucién se dio a la
tarea de implementar algunas acciones que se implementaron conforme
fueron inscribiéndose ECDV:

e Imparticion de cursos sobre inclusién educativa que al inicio
estuvieron centrados en aspectos tedricos, los tipos de discapacidad
visual, aspectos generales.

e Implementacién del programa de mentorias, el cual consistia en
asignar un estudiante via servicio social como mentor a un estudiante
con discapacidad visual en apoyo a sus tareas y/o notas dentro del aula
en algunas asignaturas.

e Apoyo de financiamiento institucional para el desarrollo de
proyectos de investigacién sobre esta tematica.

e Informar a los profesores de ECDV sobre las instituciones
externas en apoyo al desarrollo y adaptacion de materiales. (Pasar
documentos a Braille).

e Sensibilizacion al personal administrativo para dar prioridad en
la atencidn a estos estudiantes.

Estas acciones y esfuerzos para incluir a ECDV, no fueron suficientes.
Se requiere de un programa de gestién inclusiva para atender no sélo a
esta poblacién en especifico sino a la diversidad de grupos vulnerables
en los siguientes aspectos:

1.-Falta de un diagnéstico oportuno que permita detectar desde el
ingreso a la institucién a los grupos vulnerables para poder implementar
estrategias especificas.

Disefo de evaluaciones universales que valoren aspectos
cognitivos, psicométricos y de habilidades que permitan el ingreso de
grupos vulnerables que puedan concluir su trayectoria académica.

Adaptaciones curriculares (presencial y a distancia) que permita
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salidas técnicas o capacitacién para el trabajo a la diversidad e grupos
vulnerables que no puedan concluir una licenciatura.

Capacitacion oportuna y permanente a los profesores, que les
permita tener los conocimientos basicos de la inclusion educativa, los
grupos vulnerables, caracteristicas y necesidades de los estudiantes con
diversas discapacidades.

Adquisicion de infraestructura y adaptacion de materiales de estudio
para facilitarles su trayectoria académica.

Adaptacion de servicios educativos inclusivos universitarios como
bibliotecas y centro de coémputo.

2. Mayor sensibilizacion a la comunidad académica en general sobre
el derecho que estas personas tienen a la educacién, ya que hay personas
que consideran que a los estudiantes con discapacidad debe atendérseles
en escuelas especiales, o simplemente consideran que no podran
desempefarse en su area de formacion profesional por su discapacidad.

3. Contar con un area especifica de inclusion educativa con personal
especializado, infraestructura, para apoyar y orientar a estudiantes y
profesores en la adaptacion de materiales curriculares.

Inclusion educativa en el nivel superior: alcances y desafios

La inclusién educativa desde la perspectiva de los derechos humanos,
pretende que los sistemas educativos ofrezcan mayor equidad, igualdad
y calidad educativa a los grupos vulnerables. En el caso de estudiantes
con discapacidad, se busca incluir a estos alumnos en clases regulares
sin importar las diferencias o dificultades individuales. La equidad desde
esta perspectiva hace referencia a tres principios: 1) equidad horizontal
(igualdad de trato en grupos pertenecientes a la misma posicion; 2)
equidad vertical (cuando los miembros de un grupo debe tomar
medidas de apoyo para los grupos que los necesiten; y 3) oportunidades
de equidad educativa (donde todos los estudiantes tienen la misma
oportunidad de tener éxito, independientemente de los factores
individuales) (Luciak y Biewer, 2015, p. 22). La igualdad se refiere al
trato, a las oportunidades de acceso y permanencia, aunado a una
educacion de calidad ajustada a su identidad, necesidades de aprendizaje
individuales y especificas. Se espera que estos estudiantes tengan acceso
a la inclusiéon social, entendida como el derecho que vivir y ejercer sus
derechos y obligaciones como ciudadanos: a votar, a insertarse en el
campo laboral, al matrimonio, aplicar para la obtencién de casas de
interés social, etcétera.

Los resultados de estas investigaciones evidencian los alcances y las
barreras de ECDV en el nivel superior. El acceso, algunas practicas
inclusivas (infraestructura, cursos a profesores, adquisiciéon de licencias
de Jaws for Windows para la biblioteca, campafas de sensibilizacién,
etcétera) son ejemplo de alcances, necesarios pero no suficientes.
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Se evidencian las mayores barreras con respecto a las estrategias de
ensefianza, adaptaciones de materiales de estudio, mayor capacitacion
para los profesores, formas de evaluar el aprendizaje, y la mas
importante, las adaptaciones curriculares. Estas adaptaciones
curriculares deben ser analizadas y propuestas por la academia y grupo
de especialistas por discapacidad, de tal forma que dependiendo de la
carrera que el estudiante elija, el programa debe ofrecer asignaturas
optativas que el estudiante por su discapacidad no pueda cursar, u
ofrecer carreras técnicas que los prepare para el campo laboral.

Ofrecer condiciones de equidad e igualdad a ECDV, es ofrecerles la
oportunidad de llevar educacion a distancia si asi lo desean, dado que el
modelo educativo flexible de la institucién, permite a los estudiantes
cursar asignaturas (incluso carreras) en esta modalidad. Los resultados
indican que la modalidad a distancia requiere de adaptaciones para que
sea accesible para ECDV. La revision de literatura sobre el uso de las
TIC’s y los ECDV hace referencia a la accesibilidad de paginas de internet
(Singh, 200, 2001); a las tecnologias disponibles para ECDV (Aquino,
Garcia e Izquierdo, 2014); educacién a distancia para ECDV (Naranjo,
Medina, Aquino y Garcia, 2015; Hernandez, Aquino y Garcia, 2015);
ensefnanza de las TIC's a estudiantes con discapacidad (Tompsett, 2014).
Garcia y Lopez (2012) creen que la inclusién educativa de personas con
discapacidad es posible si la tecnologia adaptativa es incorporada para
mejorar el acceso y calidad de la educacion.

Las limitantes encontradas en los ECDV coinciden con Booth y
Ainscow (2002) cuando argumentan que las barreras para el aprendizaje
y los recursos disponibles para apoyar la participacién y la inclusién
educativa necesitan ser exploradas. Artiles, Kozleski y Waitoller (2015)
consideran que el progreso de la inclusion educativa en los paises
desarrollados - paises Escandinavos, los Estados Unidos de
Norteamérica, Canada e Inglaterra- y en vias de desarrollo es diferente.
Mientras que los paises en desarrollo estan luchando por lograr el acceso
a las escuelas, los paises desarrollados estan preocupados por la equidad
en la participacion social (p. 5).

Las preguntas que guiaron el desarrollo de este ensayo fueron: ;Qué
es la inclusién educativa? ;Qué se requiere para ofrecer una educacién
inclusiva a estudiantes con discapacidad visual?

La inclusién educativa desde la perspectiva de la Organizacién de las
Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO)
representa un gran reto para cualquier institucion educativa,
principalmente cuando se trata de estudiantes con discapacidad, pues
éstas son diversas y cada una tiene sus particularidades, dificultades,
retos. Los resultados evidencian la ignorancia por parte de los profesores
y de la instituciéon. Los profesores porque no saben c6mo atender a estos
estudiantes; e institucién, por incluirlos y al mismo tiempo excluirlos, al
no proporcionar las condiciones basicas de adaptacidon y accesibilidad de
infraestructura que permita ofrecer condiciones de igualdad y equidad,
especificamente, en educacion a distancia. La educacién a distancia,
adaptada y accesible, con las adaptaciones curriculares necesarias, puede
ser una via que realmente contribuya a la inclusién educativa. La
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adaptacion curricular de cualquier programa educativo requiere de un
analisis cuidadoso por un equipo interdisciplinario que permita ofrecer
asignaturas alternas y/o salidas curriculares (como nivel técnico
superior) para que los ECDV puedan insertarse al campo laboral con los
conocimientos requeridos.

A partir de los resultados de las investigaciones realizadas en esta
institucion, se abren nuevas vetas de investigacion, como seria el
seguimiento de egresados de estos ECDV; analizar la inclusién educativa
desde los principales actores, los estudiantes, los padres de familia;
analizar el papel del contexto en que se desarrolla el estudiante;
investigaciones con un enfoque mas cualitativo y desde una mirada
antropolégica, de tal forma permita realizar programas y propuestas de
intervencion.

La inclusién educativa de los grupos vulnerables requiere que las
instituciones realicen un diagnéstico que permita identificar qué grupo
vulnerable esta ingresando a la institucion, para poder realizar
propuestas que realmente contribuyan a que estos grupos no sélo
accedan a la educacion, sino que reamente reciban una educacién en
condiciones de equidad, igualdad y calidad. En lo que respecta a la
inclusion de estudiantes con discapacidad, se necesita un profesorado
preparado, capacitado, comprometido y responsable; de personal
especializado que pueda orientar a los estudiantes y profesores; de
infraestructura y materiales, de un curriculum adaptado; de una cultura
inclusiva.

Se requiere de estudios que permitan recuperar las mejores
practicas inclusivas, los retos que falta solventar, y qué practicas o
modelos educativos necesitan recuperarse. La educacion especial ha
tenido un rol preponderante en México en la formacién de profesores, es
tiempo de darle voz y escuchar desde su experiencia y formacién, qué
sugerencias tienen a la politica de la inclusion educativa de estudiantes
con discapacidad.
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Introduccion

La literatura cientifica que explora las necesidades propias de los estudiantes con
discapacidad es escasa, y se enfoca principalmente en el estudio de los estudiantes
con alguna discapacidad cognitiva (Abrams, 2008); y la forma en la cual tales
caracteristicas restringen el procesamiento, retenciéon y produccién de la segunda
lengua. Algunos estudios han tomado posturas holisticas, para identificar practicas
inclusivas durante el aprendizaje de una segunda lengua, pero no han examinado
las necesidades propias de cada tipo de discapacidad (Arnett, 2003; McLean,
Heagney y Gardner, 2003). En su mayoria, los estudios analizados hacen énfasis en
la presentacién de experiencias de Inclusién Educativa desde la mirada del
estudiante en estudios de caso que analizan experiencias de vida de un participante.
En este sentido, resulta relevante realizar investigaciones que permitan obtener
informacion sobre el estado actual de integracién e inclusion educativa de
estudiantes con discapacidad visual asi como la manera en la que esa integracion o
inclusion se estan llevando a cabo en el nivel superior haciendo énfasis en la mirada
de otros de los actores de la educacion; la mirada de la institucion a través del
administrativo, del docente y la mirada de quien es la raz6n de ser de toda actividad
educativa, el estudiante.

Desarrollo

Profesores universitarios quienes hemos vivido la experiencia de compartir
nuestras aulas con estudiantes con discapacidad sabemos del potencial que existe
en ellos debido a la perspectiva que tienen del mundo que les rodea y damos fe de
las grandes dificultades que enfrentan en su biisqueda por una inclusiéon ptima no
solo del tipo educativa sino también social y laboral.

Los antecedentes de la Inclusion Educativa en México se enmarcan en los
antecedentes de la educacion especial. Durante el siglo XIX ya se hablaba de
educacion para todos, sin embargo no existe evidencia de si las personas con
limitaciones fisicas o mentales recibieron alguna atencion (SEP, 2010). Ya para el
afio 1865, Ignacio Trigueros, alcalde municipal de la capital del pais inauguro la
primera escuela publica de sordomudos. A partir de 1867 con Benito Juarez al
frente del poder en México, se dan los cimientos de las escuelas especiales
atendiendo a sordomudos y ciegos, quedando su funcionamiento legislado en el
capitulo II de la Ley Organica de Educacidn y se ese mismo afio se funda la Escuela
Nacional de Sordomudos. Desde ese momento se generan una serie innumerable de
actos significativos a favor de la atencién educativa de estudiantes con discapacidad
tales como, la creacidn de la escuela para ciegos, la creacion de la Direccion General
de Educacion Especial (DGEE) y de los Centros de Rehabilitaciéon y Educacion
Especial (CREE), la promulgacion de la Ley General de las Personas con
Discapacidad precisando en el Articulo 10 que la educacién impartida y regulada
por el Estado, debera contribuir a su desarrollo integral para potenciar y ejercer
plenamente sus capacidades, habilidades y aptitudes, entre otras.

En afios recientes se promovio6 la igualdad de oportunidades educativas entre
grupos vulnerables de la poblacidn, se llevaron a cabo reformas en la Ley General de
Educacion mexicana con la intencién de ampliar la cobertura a todos los niveles
educativos. El actual Plan Nacional de Desarrollo 2013- 2018 (PND) en una de sus 5
metas propone que México sea un pais incluyente, donde se puedan ejercer cada
uno de los derechos sociales. De igual forma propone que la educacion en México
sea una educacion de calidad debido a que la educaciéon es un derecho humano

131



fundamental que debe estar al alcance de todos los mexicanos (PND 2013-2018).

En el desarrollo histérico de la inclusién educativa en México hemos observado
la relevancia con que se trata la tematica del acceso a la educacion de personas con
discapacidad sin embargo, la garantia de su permanencia y egreso apenas han sido
mencionados, y el caso del nivel superior mucho menos, el cual ha sufrido
claramente de exclusion principalmente en el dmbito de las politicas publicas
enfocadas a la educacion.

La Inclusién Educativa en la Educacion Superior en México. En México, mientras
los niveles educativos anteriores al nivel superior cuentan desde hace ya varios
afios con politicas y programas de inclusion, aiin se presentan muchas carencias en
la practica educativa, cabe destacar aqui la importancia de los avances obtenidos al
respecto por algunas instituciones de nivel superior las cuales, en sus inicios, se
aventuraron a la atencion de personas con diversas discapacidades sin contar ni con
la formacién ni la infraestructura necesarios tan solo por procurar el desarrollo
personal y profesional de los jovenes con discapacidad.

La Universidad Iberoamericana Ciudad de México dio inicio en Otofio del afio
2006 (agosto), en coordinacion con el Centro de Adiestramiento Personal y Social
(CAPYS), A. C,, al programa "Construyendo Puentes: Transicién a la vida adulta
independiente de jovenes con discapacidad intelectual” con el objetivo de
proporcionar a jovenes en edad universitaria oportunidades para que realicen
diversas actividades que contribuyan a su formacion personal y profesional, y de
esta manera comprometer a la comunidad universitaria a cultivar y desarrollar
valores como el respeto a las diferencias, la no discriminacién y el fomento a la
pluralidad. Por su parte, la Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), ante
la presencia en sus aulas de alumnos con diversas discapacidades, desde 2004 lanzé
el proyecto CAD UNAM (Comité de Atencion a las personas con Discapacidad en la
UNAM) para apoyar a estudiantes con discapacidad, el cual inicié en la Facultad de
Filosofia y Letras, con la iniciativa de maestros y alumnos desarrollando acciones
para hacer accesibles los servicios educativos de la poblacién con discapacidad en
Ciudad Universitaria. Del mismo modo, La Universidad Veracruzana pensando en la
importancia de la accesibilidad crea en el 2009 el Programa Universitario para la
Inclusién e Integracion de Personas con Discapacidad (PIIP). El programa desarrolla
dos proyectos, el de carreras técnicas y el de asociacion civil con la Asociacion de
Estudiantes Universitarios Para el Desarrollo Integral (AEUDI). Parte de las
acciones de estos proyectos han sido la generacion de cursos, talleres y eventos a
favor de la inclusion educativa. En estos momentos, otras universidades tanto
publicas como privadas se estdn sumado al grupo de instituciones que dan atencién
a esta poblacion en particular, algunas con programas institucionales que respaldan
sus acciones y otras sin este respaldo, pero con el unico interés de apoyar a estos
jovenes.

Metodologia

La presente investigacion se conceptualizé con el objetivo de analizar las prdcticas
educativas que convergen en la ensefianza y el aprendizaje de lenguas extranjeras a
estudiantes con discapacidad visual en la Universidad Judrez Auténoma de Tabasco. El
escenario en el que se desarrollé la investigacion, se ubica en una Universidad
publica del sureste de México, especificamente en la Universidad Juarez Auténoma
de Tabasco (UJAT), en los programas educativos de idiomas, comunicacion y en el
Centro de Ensefanza de Lenguas Extranjeras (LE). Los sujetos de estudio fueron
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tres estudiantes de LE con discapacidad visual (DV), siete profesores quienes han
impartido las asignaturas de inglés, francés e italiano a estudiantes con DV y dos
coordinadores.

La estrategia metodoldgica consistio en la determinacion de los casos de
estudio a) Ensefnanza de Lenguas Extranjeras a Estudiantes con discapacidad visual
y b) Aprendizaje de Lenguas Extranjeras en Estudiantes con Discapacidad Visual
considerando como fundamento tedrico la mirada desde la pedagogia y la didactica
especifica para ambos casos y una mirada transversal desde la sociologia. En ambos
casos se exploraron tres variables: Institucional, Educativo y Social.

En el caso de la Ensefanza de Lenguas Extranjeras a Estudiantes con
discapacidad visual, la variable INSTITUCIONAL (Slavica, 2010; Echeita, 2004)
abord6 dimensiones exclusivamente del curriculo, de manera especifica, en lo que
se refiere a la planeacion del proceso de ensefianza y aprendizaje de las lenguas
extranjeras para la atencion de estudiantes con DV y los recursos, técnicas y
condiciones contextuales, académicas y administrativas adaptadas a la poblacién en
cuestién, asf como aspectos organizativos y de infraestructura.

La variable EDUCATIVA se estructur6 a partir de dimensiones e indicadores
empleados por investigadores en estudios previos (Lopez-Torrijo, 2009, Echeita,
2004 Malinen, Savolainen y Xu, 2012), enfocados a la ensefianza en el contexto de la
IE. La variable abordé dimensiones de tipo metodoldgico, organizativo,
instrumental y de formacion.

La variable SOCIAL (Mustafa, 2011) desarrollé aspectos relacionados con las
relaciones interpersonales y la colaboraciéon. Las relaciones interpersonales se
refieren a las interrelaciones entre el profesor y el estudiante con y sin discapacidad
visual, ademas de lo relacionado con el ambiente amable y servicial, que tiene
relacién con aquellas acciones promovidas por el profesor que vinculan a otros
estudiantes en el aprendizaje de lenguas extranjeras del estudiante con DV mientras
que la colaboracién aborda cuestiones sobre los apoyos del profesor al estudiante
con discapacidad visual que impactan en el aprendizaje de lenguas extranjeras.

En el caso del Aprendizaje de una Lengua Extranjera en Estudiantes con
discapacidad visual, se exploraron las mismas dimensiones que en la categoria
anterior pero con indicadores enfocados a identificar las practicas educativas del
estudiante con DV en relacidn a cada uno de los aspectos explorados.

Las estrategias empleadas en el estudio para la recoleccion de los datos fueron
las entrevistas semi-estructuradas, observacion y aplicacion de un inventario de
habitos de estudio.

Entrevistas. Se disefiaron originalmente dos guias de entrevistas, una para los
estudiantes con DV (Ginsburg, 1997), otra para los profesores de LE (basada en
Monroy, 1998). Cada uno de los instrumentos se piloteé y valido6 a través del apoyo
de profesores especialistas en metodologia de la investigacion, inclusiéon educativa y
ensefianza de lenguas extranjeras. Como resultado del proceso de validacion y
pilotaje de este instrumento se decidid trabajar tres entrevistas, agregando una mas
para los coordinadores debido a que las dos anteriores no eran suficientes para
recabar informacién referente a la categoria de lo institucional.
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Observaciones. Se disefid6 para este estudio una guia de observacion con el
objetivo de recabar informacion detallada sobre las practicas educativas llevadas a
cabo por el profesor en la enseflanza de las LE conteniendo informacién relacionada
con las categorias de lo educativo y social.

Inventario de Habitos de Estudio. El Inventario de Habitos de Estudio para
Estudiantes con Discapacidad Visual en el Aprendizaje de Lenguas Extranjeras
(IHEED-VALE), consta de 60 items provenientes de las categorias planteadas por
Pozar (2002) en su inventario de habitos de estudio. El instrumento se encuentra en
tres versiones, impresa, audio y braille, lo anterior para asegurar una mayor
cobertura del mismo y se aplicd a los tres estudiantes con DV que formaron parte
del estudio en apoyo al caso 2 sobre las Practicas Educativas en el Aprendizaje de
Lenguas Extranjeras entre Estudiantes con DV.

Andlisis de datos. El procedimiento de analisis de datos consistioé en un primer
momento, en la identificacion de las practicas de caracter Educativo de los
profesores y los estudiantes con discapacidad visual en la ensefianza y el
aprendizaje de una LE respectivamente en lo referente a lo metodoldgico
enfatizando aquellas practicas relacionadas con cuestiones organizativas,
instrumentales y de formacién del profesorado (Lépez-Torrijo, 2009, Echeita, 2004
Malinen, Savolainen y Xu, 2012). En un segundo momento se identificaron las
principales colaboraciones de los pares al proceso de aprender una LE de los
estudiantes con DV, obteniendo con ello informacion sobre la categoria de lo Social
(Mustafa, 2011). En ultimo momento se identificaron las contribuciones de la
institucion (categoria Institucional) en lo referente a lo curricular, organizativo y de
infraestructura (Slavica, 2010; Echeita, 2004) a los procesos de ensefiar y aprender
una lengua extranjera entre la poblacién de estudiantes con discapacidad visual.
Para el caso del analisis el empleo del software Atlas.ti fue fundamental.

Conclusiones

La pregunta que guio este trabajo de investigacidon fue ;Cudles son las prdcticas
educativas que desarrollan las universidades ptblicas mexicanas en atencion a
estudiantes con discapacidad visual en el contexto de la ensefianza y el aprendizaje de
lenguas extranjeras?

Con la intencion de dar respuesta a la pregunta planteada, el analisis de los
resultados se organizd por casos.

Caso n? 1. Prdcticas Educativas en la Ensefianza de las Lenguas Extranjeras a
Estudiantes con Discapacidad Visual

El Caso n? 1 estuvo enfocado a la recuperacion (via entrevistas
semiestructuradas y observaciones de clase) de datos que hicieran evidente todas
aquellas practicas con influencia en la ensefianza de las lenguas extranjeras a
estudiantes con discapacidad visual. Para realizar el analisis de las mismas, se
atendid a la concepcién de Zabala (2002) quien sefiala que el andlisis de la practica
educativa involucra los acontecimientos que resultan de la interaccion maestro-
alumnos y alumnos-alumno, asi como la intervencién pedagégica ocurrida antes y
después de los procesos interactivos en el aula, en este caso, tomando como agentes
de esos procesos a los profesores, estudiantes con discapacidad y coordinadores de
la institucién. Este primer caso estuvo integrado por siete sujetos de estudio, los
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cuales eran profesores de lenguas extranjeras.

En lo referente a la formacion del profesorado de lenguas extranjeras, existe
una gran diversidad, en su mayoria son licenciados en idiomas, otros tienen
profesorado en ensefianza de lenguas, otros profesores cuentan con maestria y
doctorado. Su experiencia docente es diversa y se encuentra entre los 5 y los 29
afios de antigiiedad ensefiando asignaturas de lenguas extranjeras o relacionadas
con ellas como semantica, fonética y fonologia, lingiiistica, entre otras. Después de
todos estos afios de experiencia docente, se enfrentan hoy ante un gran reto... el de
la inclusion de estudiantes con discapacidad visual. En este sentido, algunos de los
profesores aceptaron, en entrevista tener algun tipo de formacién para la inclusién
de estudiantes con DV, mas ninguna formacidn especifica para la ensefianza de
lenguas extranjeras a esta poblacion en particular siendo esto un gran obstaculo en
su quehacer diario.

La didactica especifica sobre la ensefianza de las lenguas extranjeras en México
en el nivel superior se rige desde el Marco Comun Europeo de Referencias que
subraya la importancia del desarrollo de las competencias de lectura, escritura,
habla y escucha, al respecto, se observa cémo los estudiantes con y sin discapacidad
visual realizan, a peticién de su profesor, un didlogo que le permite desarrollar la
produccion oral, sin embargo, en la misma sesiéon se observa que existe mucho
tiempo muerto (espacios sin ningun tipo de produccién) en el que no se aprovechan
las intervenciones del maestro para el desarrollo de las competencias en los
estudiantes con DV, es importante recordar aqui que uno de los principales
componentes que dan fe de los conocimientos y del uso de los mismos son las
competencias generales y comunicativas, siendo estas ultimas las mas mencionadas
en los programas académicos pero las que menos presencia tienen en la practica
mucho menos cuando se atiende a estudiantes con DV.

Las competencias a las que se refiere el comentario anterior, son: lingiiisticas,
sociolingiiisticas y pragmaticas, las cuales resultan ser componentes de la
competencia comunicativa. Al respecto cabe preguntarse, ;qué esta ocurriendo en
estos momentos en relacion al desarrollo de estas competencias cuando los
profesores involucrados se enfrentan a la inclusién de estudiantes con discapacidad
visual?

En lo que se refiere a las practicas metodoldgicas, de manera especifica en la
planeacion semestral de la asignatura de lenguas extranjeras para el grupo en el que
se encontraba la / el estudiante con DV los resultados muestran una disparidad en
relacién a las practicas realizadas por la institucién que influyen en la ensefianza de
las LE a la poblacion objetivo, pero mas a fondo reflejan que la planeacién general
del curso de lenguas extranjeras no sufrib ningun tipo de cambio, por lo que se
habla de una ensefianza en igualdad de condiciones para todos los estudiantes con o
sin discapacidad, lo cual coincide con Hall (1996) quien sefiala que Inclusién
significa ser miembro de un grupo-clase de una edad similar, en la escuela local
siguiendo el mismo curriculum. Sin embargo, al preguntar en relacién a la
planeacion diaria los resultados muestran aspectos interesantes tales como el
interés de los profesores por asegurar que sus clases diarias en verdad impactaran
en el desarrollo de la competencia comunicativa por parte del estudiante con
discapacidad visual. Esto tiene relacion con lo que Manen (1998) denominé como
Tacto Pedagdgico o sensibilidad pedagégica como también se identifica.

Las competencias lingliistica, sociolingiiistica y pragmatica que involucran
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conocimientos y las destrezas léxicas, fonoldgicas y sintacticas, el alcance y la
calidad de los conocimientos, las condiciones socioculturales del uso de la lengua y
el uso funcional de los recursos linglisticos de la lengua fueron desarrolladas por
algunos profesores quienes, si bien no empleaban ninguna técnica especifica para la
ensefnanza de lenguas extranjeras a estudiantes con discapacidad visual, en sus
practicas diarias incluian la técnica de la descripcion en la lengua meta como el
canal para ensefiar a sus estudiantes con discapacidad visual vocabulario y
simbolos fonéticos, asi como para presentarles vocabulario, imagenes y escenas
para que este conocimiento impactara en su formacidn.

La competencia lingiiistica, de acuerdo al Marco Comun Europeo de Referencia
para las Lenguas (2002) se refleja a través de las habilidades o competencias de la
lengua entre las que encontramos el leer (Reading), escuchar (listening), escribir
(Writing) y hablar (Speaking). El alcance y la calidad de los conocimientos del
estudiante se reflejan a través de dichas competencias. En este sentido el desarrollo
de la lectura en sus estudiantes con discapacidad visual estd presentando
dificultades para la mayoria de los profesores. Mas alla de las dificultades y la falta
de estrategias por parte del profesor para que sus estudiantes desarrollen la lectura
en el aula de clase la preocupacion se enfoca al hecho de que los estudiantes no
estan adquiriendo esta competencia. Sin embargo, algunos de los profesores
aceptan llevar a cabo algunas estrategias para tal efecto. En su mayoria, los
profesores no han encontrado alternativas que les permita ensefiar a sus
estudiantes a desarrollar esta habilidad, sin embargo si hay quienes después de
preguntar al respecto a las instancias adecuadas, optaron por otro tipo de practicas.

Situacion similar enfrentan los profesores ante la ensefianza que propicie el
desarrollo de la escritura, algunos profesores desde el inicio descartan el writing en
las actividades diarias, otros lo descartaron de manera definitiva hasta en las
evaluaciones, debido al desconocimiento de los recursos didacticos y tecnolégicos
que utiliza cada uno de los estudiantes con discapacidad visual debido a la
formacién temprana para el aprendizaje. Lo anterior indica que a pesar del esfuerzo
de los profesores por realizar practicas educativas que propicien el aprendizaje en
el alumno, la falta de conocimientos al respecto de la ensefianza a esta poblacién en
especifico, los aleja cada vez mas de su objetivo.

En lo que respecta a la ensefianza de vocabulario y estructuras gramaticales, la
estrategia principal es la descripcion, aunque hay practicas que van mas alla de los
conocimientos y capacidad de los profesores de lenguas extranjeras, nos referimos
a estrategias tales como el lenguaje corporal y la percepcion haptica.

Sobresale la importancia del contexto en la ensefianza de la lengua extranjera a
adultos, los profesores indican que el exponer a un estudiante con o sin
discapacidad visual lo involucra en situaciones imaginativas que despiertan su
interés por el aprendizaje de la lengua extranjera y a su vez relaciona a unos con
otros.

Impulsando el desarrollo de la competencia lingiiistica, los profesores realizan
practicas educativas que involucran la organizacion de su espacio aulico todo a
favor de la ensefianza de la LE a los estudiantes con DV. Al respecto, los profesores
informaron que las aulas en un principio no estaban adaptadas para la atenci6n a la
poblacién objetivo pero que durante su estancia en la universidad, esta ha generado
acciones para mejorar su estancia, entre ellas han colocado asientos ubicados en
lugares especiales y sefialamientos al respecto. Sin embargo, esto no ocurre en
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todas las aulas, las cuales segin informan los profesores no tienen las condiciones
para atender a esta poblacidn. Los profesores, en su mayoria no han tenido que
ubicar a la o al estudiante con discapacidad visual en el aula ya que estos han
seleccionado sus espacios desde el inicio siendo estos los de enfrente.

En lo que se refiere al uso de recursos didacticos para la ensefianza de la LE a
estudiantes con DV, los profesores aceptan que no emplean recursos especificos
pero si hacen algunas adaptaciones a los ya existentes si se requiere. Ademas, en su
mayoria, los profesores empleaban recursos tecnolégicos como lo hacen de manera
comun en cualquier clase de lenguas, aunque considerando al / a la estudiante con
DV y con fines especificos de ensefianza. Si bien algunos de los profesores (3/7)
consideraron estos recursos desde su planeacidn semestral y diaria con la intencion
de favorecer a todos sus estudiantes, también se puede afirmar que no se sabe si
esto fue en beneficio del aprendizaje del estudiante con discapacidad visual.

Ademas de las actividades descritas en los parraos anteriores, resulté que
algunos profesores aceptan que ante el desconocimiento del Braille, les es imposible
generar estrategias que le permitan al estudiante con discapacidad visual el
desarrollo de la lectura en clase y fuera de ella. En este sentido Murillo (2004)
sefiala que el profesorado es el elemento central para el cambio, ya que para que un
centro cambie, tienen que cambiar los profesores y estos cambios pueden generarse
a través de su formacion y capacitacion continua para la inclusiéon en el marco de la
diversidad.

En lo concerniente a la variable de lo Social (Mustafa, 2011), se indagd con
respecto a las practicas educativas que involucraban las relaciones interpersonales
y la colaboracion como soporte para la ensefianza. En lo que respecta al ambiente
de clase se observé un ambiente tranquilo, de trabajo pero indiferente en cuanto al
apoyo de los pares en el proceso de aprender del estudiante con discapacidad
visual. Se hace evidente la intervencidn del profesor para generar un buen ambiente
de clase con el apoyo de todas y todos los estudiantes. Al respecto uno de los
principios basicos que resumen la perspectiva inclusiva presentado por Ainscow
(1995, 2001) indica que la inclusion social se prepara en la inclusiéon escolar, por lo
que la escuela ordinaria debe de ser un lugar privilegiado para combatir las
actitudes discriminatorias, y crear comunidades de acogida, para construir una
sociedad incluyente y cohesionada.

Sin embargo no todos los profesores reflejaron este tipo de actitudes, otros
optaron por la imposicién. Lo anterior refleja la importancia de la intervencién del
docente, de sus practicas para garantizar un ambiente cordial y colaborativo de
trabajo en clase pero también deja entrever otro de los principios basicos que
resume la perspectiva inclusiva de Ainscow (1995, 2001) que seiala la importancia
de organizar sistemas de apoyo al profesorado para que éste pueda asumir sus
responsabilidades con todos los alumnos y dar respuesta a sus necesidades.

Las practicas de los docentes que influyen en la dimensidon social son: a)
Concientizacion por parte del profesor hacia el grupo acerca de la importancia del
apoyo entre pares, b) Platicas relacionadas con la LE, de manera especifica en lo que
respecta a la DV, c) Intervencién constante del profesor para mantener un ambiente
de clase cordial y de colaboracion entre pares y d) Asignacion de estudiantes de
apoyo para el estudiante con discapacidad visual.

En lo concerniente a los aportes de la institucion al proceso de ensefar la
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lengua extranjera, las practicas observadas resultan muy interesantes. Los
profesores de lenguas extranjeras han esperado de la institucién educativa apoyos
especificos en cuanto a formaciéon para mejorar su ensefianza a estudiantes con
discapacidad visual, sin embargo, la institucion, por su parte, ha estado igual a la
espera de las solicitudes de los profesores para poder actuar al respecto.

Se reportan intervenciones desde las coordinaciones para el apoyo a las
actividades académicas de los estudiantes. Estas intervenciones se refieren a la
solicitud de un mentor/a para auxiliar al/a la estudiante durante las clases. La
presencia de este estudiante en el grupo en el que se encontraba el estudiante con
discapacidad visual se justifica a partir de una solicitud oficial realizada por el
profesor interesado, implicando con ello a la administracion en su ensefianza de la
LE. Lo anterior es congruente con lo reportado por la administracion, a través de la
cual, siguiendo el protocolo requerido otorga a sus estudiantes el apoyo de los
mentores. Las actividades de los mentores eran controladas por los profesores en
cuanto a los contenidos que tenian que trabajar con los estudiantes y la forma de
trabajarlos con ellos. Sin embargo, en otros casos la situacion se observé estar fuera
de control. Por otro parte, la administracion realiza acciones de beneficio para la
ensefianza a estudiantes con diversas discapacidades, atin sin contar con algin
programa en especifico. Al respecto Fullan (2003) plantea la necesidad de
emociones positivas para el cambio, de la capacidad de no entrar en panico en
situaciones graves y de encontrar modos y recursos para abordar problemas
dificiles y esto es precisamente lo que han hecho los coordinadores de esta
institucion.

Caso no. 2. Prdcticas Educativas en el Aprendizaje de las Lenguas Extranjeras en
Estudiantes con Discapacidad Visual

El caso nimero dos, comprende las practicas educativas de los estudiantes con
discapacidad visual que impactan en su aprendizaje de las lenguas extranjeras. La
organizacidn de este caso, en cuanto a su analisis fue similar a la del caso anterior.
La poblacion que formo parte de este caso fue de tres estudiantes con discapacidad
visual, dos del programa educativo de Comunicacion y uno del programa educativo
de Idiomas (M=1, H=2; n=3). El andlisis de las practicas de estos tres sujetos se
realiz con base en las tres variables que caracterizan a este estudio: Educativa,
Social e Institucional.

Lo Educativo. El Inventario de Habitos de Estudio del Estudiante con
Discapacidad Visual (IHEEDV) mostré las diferentes estrategias que emplean los
estudiantes con discapacidad visual para aprender la lengua extranjera ademas de
las diferencias en ellas debido a lo diverso de sus personalidades.

Las practicas educativas enfocadas al aprendizaje del Sujeto Estudiante 1 (SE1)
aparentan ser normales en lo que respecta a las condiciones ambientales del
estudio y la asimilacion de los contenidos, con apoyo de practicas relacionadas con
la planificacion del estudio, sin embargo se presentan dificultades en lo referente al
empleo de los materiales y los recursos para el aprendizaje. Este sujeto es sociable,
lo cual le permite tener una buena interaccion con sus compafieros de clase, quienes
lo apoyan en sus estudios, no sélo durante las clases sino también antes y después
de las mismas. Es un estudiante comprometido con sus estudios por lo que escoge
lugares especiales para realizar las actividades propias de un estudiante como la
realizacion de sus deberes, ademas que reconoce las dificultades que representa el
estudio de las lenguas extranjeras por lo que recurre de manera frecuente a sus
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profesores, compaferos y mentores para que le aclaren dudas al respecto de las
lenguas extranjeras. Las practicas ausentes en este estudiante tienen que ver con los
medios y recursos didacticos y tecnolégicos para el aprendizaje de las lenguas
extranjeras. El estudiante desconoce las practicas que puede llevar a cabo para
aprender vocabulario y comprender mejor las estructuras gramaticales.

Las practicas llevadas a cabo por el sujeto 2, se ubican dentro del nivel de
normalidad de acuerdo al analisis de los resultados del IHEEDV. Este estudiante en
particular tiene un balance en la realizacién de sus practicas educativas para
aprender la lengua extranjera. Algunas de las practicas educativas que lleva a cabo
son el acercamiento con sus pares para la practica del speaking y listening, el
reforzamiento de los conocimientos adquiridos en clase a través del trabajo con los
mentores asignados por la administracion, el empleo de recursos tecnolégicos para
el aprendizaje de vocabulario y la practica de las estructuras gramaticales asf como
para mejorar su listening. Se plantea horarios de estudio, los cuales cumplen y
cubre de manera religiosa, lo cual le garantiza un mejor aprendizaje.

Por su parte el sujeto 3 presenta practicas individuales y por equipo que
impactan de manera positiva en su aprendizaje y otras que también influyen
positivamente como las relacionadas con el ambiente de estudio, la planificacién del
estudio y el empleo de materiales. Se trata de un estudiante autodidacta que no ve
obstaculo alguno en el aprendizaje de las lenguas extranjeras. Sus practicas
educativas se favorecen por la busqueda de espacios apropiados para el estudio, el
apoyo de sus pares asi como de los mentores y prestadores de servicio social,
aprovecha al maximo las oportunidades de crecimiento ofrecidas por la
administracion, participa de manera constante en actividades extra clase de tipo
académico y cultural, emplea recursos didacticos y tecnoldgicos para su aprendizaje
tales como el mp3, la computadora, los videos, los chats, entre otros.

En lo que respecta a las competencias lingliisticas, enfocandonos en el acto del
habla a través de la lectura, uno de los estudiantes expreso tener dificultades para
desarrollar la competencia en virtud de no contar con los materiales ni el apoyo
adecuado para tal efecto mientras que sus compaferos dan fe del rol de los
mentores en su aprendizaje de la lengua extranjera. Ademas los resultados,
muestran la diferencia de las practicas educativas de acuerdo a la personalidad de
los actores involucrados en el estudio. La independencia y el autodidactismo se
vislumbran en uno de estos estudiantes.

Vocabulario: entre las practicas que realizan los estudiantes con discapacidad
visual para aprender vocabulario sobresalen, la transcripcion en braille y el empleo
de diccionarios electréonicos que ademas de proporcionarle la definicion del
término, le permite escuchar la pronunciacion de los mismos y conocer la forma en
la que estos se escriben a través del “spelling” (deletreo) de las palabras.

En cuanto al aprendizaje de las estructuras gramaticales resaltan practicas
tales como la busqueda del apoyo de los estudiantes mentores para consultarles
sobre la lengua. Sin embargo no se observan prdcticas que impliquen la
funcionalidad de la misma.

Sobre material didactico especifico, los estudiantes reportan la escasez del
mismo adaptado a sus necesidades, considerando los audios como la unica opcion
que tienen al respecto.
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Los anteriores comentarios nos remontan al Libro Blanco para la Reforma
(1989) desde el cual se exponia que todos los alumnos precisan a lo largo de su
escolaridad diversas ayudas pedagogicas de tipo personal, técnico o material con el
fin de asegurar el logro de los fines generales de la educacion, principio que se
mantiene hasta las politicas actuales. En este sentido, la institucion y los profesores
deben de procurar estos apoyos para todas y todos los estudiantes.

Sobre los recursos tecnoldgicos la computadora y los softwares que permiten
la lectura del contenido, les permite a los estudiantes tener acceso a informacion
electronica que les da reforzamiento en aspectos tales como, el 1éxico, fonéticos y
fonoldgicos, gramaticales y contextuales, los cuales serian casi imposible de
desarrollar directamente en clase.

Aunado a lo anterior una de las practicas que emplean los estudiantes de
manera efectiva son las grabaciones de las clases, con la intencion de escucharlas y
repasarlas en casa para aclarar cualquier duda que tuvieran al respecto de los
contenidos vistos en clase. Ademas de una ubicacion estratégica, cerca de los
profesores, para escuchar con mayor claridad la clase y lograr un mejor
aprovechamiento de la misma.

Las anteriores acciones, muestran la diversidad de las practicas educativas
realizadas por los estudiantes pero también los profesores en atenciéon a
estudiantes con discapacidad visual, pese a la falta de capacitacién y orientacién al
respecto del trato personal y pedagdgico para esta poblacién en especifico.

Lo Social (Relaciones Interpersonales, Colaboracién y Ambiente Amable y
Servicial)

En este sentido, uno de los aspectos que han sefialado los profesores en los que
a las relaciones interpersonales dentro del aula se refiere, es la personalidad del
estudiante, esta resulta ser un elemento esencial no sélo para garantizar un buen
ambiente de clase sino para lograr el aprendizaje mismo de la lengua extranjera.

Las caracteristicas de las practicas de los docentes y estudiantes con
discapacidad visual que se determind impactan en la dimensién social sobre el
aprendizaje de las lenguas extranjeras son las siguientes: a)Platicas con los
estudiantes que propicien un ambiente de clase social y cooperativo, b) Instruccion
al respecto de la inclusién educativa, c) Apoyo por parte de los profesores y
estudiantes sin discapacidad visual para la d) ubicacién en el espacio aulico del
estudiante con DV y e) Solicitar y permitir el apoyo de los mentores para la
realizacion de tareas.

Lo Institucional (Curricular, Organizativo y de infraestructura). Al respecto de
esta categoria se encontraron los siguientes resultados. Los estudiantes reconocen
que su universidad esta haciendo un esfuerzo en la adaptacion de su infraestructura
para mejorar su movilidad dentro de la misma, teniendo mejores accesos a sus
aulas de clase y a consecuencia de ello, el ambiente académico les resulta mas
apropiado para el aprendizaje. Ademas del mejoramiento en la infraestructura,
reconocen el esfuerzo que realiza su universidad por capacitar a sus profesores en
cuestiones de inclusion mas no saben si esto puede llegar a impactar en su forma de
ensefianza y por ende en su aprendizaje de las lenguas extranjeras.
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Desde este estudio se subraya que es posible que los profesores de lenguas
extranjeras ensefien de manera adecuada, involucrando cada una de las habilidades
de la lengua a los estudiantes con discapacidad visual y sus compafieros de clase
con base en los fundamentos del MCERL, pero el éxito de dicha ensefanza
dependerd tinicamente del interés y vocacién que estos transfieran a sus practicas.
Es importante tener en cuenta que el aula de lenguas extranjeras que hoy
enfrentamos y del cual somos parte como profesores o estudiantes, es un espacio
plural, lleno de contrastes y caracterizado por su diversidad, no sélo en los perfiles
del profesorado sino también en sus personalidades y las de sus estudiantes. Cada
ser que llega a nuestras aulas trae consigo un “brackground”, una historia, que
aunque quisiéramos ignorar, esta nos acompafia durante todo el curso ya que se
encuentra presente en sus mentes, palabras y acciones, por lo que deberiamos
comenzar a pensar en un aula de lenguas extranjeras preparada para la atencién a
la diversidad, en donde vocabulario y estructuras gramaticales, al igual que las
actividades comunicativas se presente acompafiados de técnicas diversas, mas
inclusivas y adecuadas a las diversas personalidades presentes en nuestros grupos,
lo cual implicaria la capacitacién de los profesores de lenguas extranjeras en
inclusion educativa con una visidn caracterizada por la diversidad.

Diversidad, es un término que surge a entrelazar los resultados de este estudio,
este término implica que los actores establezcan y desarrollen de forma
permanente el didlogo constante e intercambiable entre lo macro del sistema
educativo, con lo micro que corresponde al trabajo del aula. El éxito pero también el
fracaso de las practicas educativas llevadas a cabo por los diversos actores en el
contexto de la ensefianza y el aprendizaje de las lenguas extranjeras en la UJAT se
atribuye a la presencia o falta de dialogo asi como entre sus actores, a la
comunicacion ausente o carente entre cada una de las variables con el fin de lograr
el éxito educativo, por lo que trabajar en mejorar la comunicacién desde el flanco de
las actitudes, las creencias y los marcos de referencias que subyacen y fundamentan
la actuacion de las personas, la organizacion y el sistema educativo es parte de
nuestra labor.

Para finalizar, la tan mencionada “Educaciéon para Todos” es un reto que las
instituciones de educacién, y en este caso, las de educacion superior deben de
asumir y atender desde la heterogeneidad y la diversidad lo cual implica una nueva
visién de la educaciéon desde la que se incorpora la ensefianza entre iguales y la
necesidad de solucionar los problemas a los que se enfrenta nuestros estudiantes.
Hablamos de un modelo sistémico, estratégico y social que posibilite la creacion de
condiciones para avanzar y consolidar el otorgamiento de una “educacién para
todos”.
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Profesora de carrera de la Facultad de Estudios Superiores Aragon (FES Aragon),
con licenciatura en Ingenieria en Computacidn, maestria en Sistemas Electrénicos
actualmente imparto clases en la FES Aragén, con aproximadamente 15 afios de
antigiiedad; mi especialidad es en el disefio de circuitos electronicos con
comunicaciéon inaldmbrica, me gusta motivar a los alumnos a que apliquen sus
conocimientos especialmente de la carrera de Ingenieria en Computacion. La FES
Aragon cuenta con una poblacion estudiantil con ganas de trabajar y enfrentarse a
resolver problemas a nivel social, aunque a veces los alumnos no vislumbran el gran
abanico de oportunidades para participar en algin proyecto donde el producto final
sea en beneficio a la humanidad. Existe un Programa Psicopedagdgico Aragon que
atiende a nifios con problemas de aprendizaje, un dia les comenté a mis alumnos
que habia una poblacion dentro de la FES la cual requeria apoyo a nivel tecnologico
y asi fue como comenzaron las visitas al Psicopedagégico con mucho entusiasmo
por querer apoyar a algun nifio con discapacidad intelectual.

La forma de impartir mis catedras en la Universidad cambio, tanto la forma de
abordar temas, como la observacidon en el aprendizaje de mis alumnos; antes de
visitar el Psicopedagégico mis alumnos se consideraban profesionales en resolver
problemas y los realizaban de una forma eficiente. Mis alumnos visitaron el
Psicopedagogico (aproximadamente 50) y con la sorpresa que para levantar los
requerimientos de los problemas tuvieron dificultades ya que no estaban
acostumbrados a tratar a un cliente (especialistas de otras disciplinas y nifios con
discapacidad intelectual). Entonces el trabajo de mis alumnos era “buscar un
problema y proporcionar una solucién tecnoldgica, el reto fue el siguiente: resolver
un problema de aprendizaje por medio de un disefio de un dispositivo tecnolégico,
el cual debe ser sometido a pruebas y aprobado por el cliente potencial. Tuvieron
muchos problemas mis alumnos al proporcionar la solucién ya que los clientes no
quedaban satisfechos o los prototipos no cumplian con objetivos planteados, los
alumnos comprendieron que la calificacién realmente no importaba del todo, sino lo
que importaba era ayudar a alguien que lo necesitaba, ademas comprendieron que
los diseflos 0 programas no eran para su propio manejo, si no para el manejo de
otra persona ajena a la ingenieria. Se realizaron las siguientes pruebas: gusto por el
disefio tanto de software como del hardware, interés por utilizarlo y tipo de apoyo
en el aprendizaje del sujeto; ademas debia contar con un sustento o fundamento
pedagogico que el alumno investigd. A veces el nio no mostraba interés por el
dispositivo creado, el disefiador (alumno) se mostraba perturbado y tenia que
replantearse la forma de abordar el problema pensando que muchas veces los
disefios los realizamos desde la perspectiva del disefiador y no del cliente. Entonces
ahi empezo el gran reto y continda; ahora me he dedicado a ver de otra manera a
mis alumnos y ellos estan muy motivados a disefar algun dispositivo para ayudar a
la sociedad.

Existe un proyecto llamado TIA (Tecnologia Inclusiva Aragén) en la FES Aragén
el cual consiste en motivar a los alumnos a participar en la creacion de tecnologia
inclusiva para cualquier sector de la poblacién. La forma en que trabajamos es la
siguiente, la FES Aragon cuenta con 14 diferentes carreras entre ellas se encuentran
Pedagogia e Ingenieria en Computacion ademas con el Programa Psicopedagogico
Aragon y dentro de €l se encuentran especialistas en el area y los nifios que son
atendidos, por lo tanto el trabajo que se realiza es multidisciplinario ya que por la
naturaleza de cada carrera nos volvemos especialistas de una rama del
conocimiento y la forma de abordar los problemas son con diferentes enfoques, por
lo tanto, al involucrar dos carreras o mas trabajando simultaneamente enriquece el
trabajo que se estd realizando y es cuando los disefios son efectivos por contar con
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una fundamentacion y pueden tener éxito en las aplicaciones que se desean.

Cabe mencionar que para involucrarme en esta noble tarea en mi afio sabatico
cursé el “Diplomado de Inclusién Laboral para Personas con Discapacidad” con una
duracion de 10 meses y me dio un amplio panorama de todo lo que implica disefiar
dispositivos tecnoldgicos incluyentes, es decir todos lo podemos emplear sin
importar las limitaciones de los usuarios. Adquiri un panorama amplio con respecto
al estado del arte de los trabajos que involucran tecnologia para personas con
discapacidad, los profesores que impartieron el diplomado fueron de diferentes
disciplinas, por ejemplo: psicélogos, abogados, trabajadores sociales, médicos, entre
otros; los enfoques de cada uno de ellos hacen enriquecedor el conocimiento. En el
grupo habia un compafiero con discapacidad auditiva, en aquel entonces estaba
disefiando un software inclusivo para deteccion de colores, el cual lo someti a
pruebas con mi compafiero y en menos de un minuto me realiz6 algunas
observaciones pertinentes para comenzar con el redisefio, en ese momento
comprendi que para el disefio de cualquier dispositivo es indispensable estar en
comunicacion simultanea con especialistas y con la persona a la cual se esta
realizando el prototipo.

Al trabajar con el disefio de software y hardware se trabajan con: conductas
basicas, comunicacion verbal, académica, coordinacién sensor motriz, personal-
social, ademas con desarrollo cognitivo de los nifios que van a favorecer su
motivacion, facilitar saberes, cultura y la integracion a la sociedad. ;Qué se busca?
Que tengamos personas independientes, que se valgan por si mismas.

Un Ingeniero en Computacion es aquel profesional el cual puede hacer disefios
en hardware y software. En hardware estamos conviviendo con algunos
dispositivos que son los microcontroladores, son dispositivos los cuales van a
gobernar cualquier tarea en especial. La caracteristica de estos dispositivos es su
tamafo, es posible optimizar espacios creando disefios ergonémicos y adaptables a
cualquier situacién. En el punto anterior tengo experiencia en este tipo de disefios
ya que anteriormente colaboré en un grupo de trabajo en el Laboratorio de
Neurociencias en el Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de Fuente, disefiando
circuitos implantables y cuidar los espacios era fundamental en este tipo de
proyectos.

La experiencia adquirida la transmito con mis alumnos, los cuales son capaces
en este momento de diseflar circuitos que son competitivos en el mercado. En
cuanto a software se trabaja en diferentes plataformas dependiendo los
requerimientos, cuando se realizan los disefios se sigue la siguiente metodologia: se
analiza el problema junto con los especialistas para asi generar un disefio confiable,
a lo largo del trabajo se tiene contacto con los nifios y especialistas, una vez
terminado el prototipo se realizan las pruebas para un posible redisefo.
Actualmente se cuenta en linea un software denominado “Oriéntate FES-Aragén”
version 1y 2 el cual se puede descargar de manera gratuita en Google Play Store?21.

La forma de capacitar a los alumnos de ingenieria es por medio de tarjetas
entrenadoras en el caso de hardware se realizan practicas de programas bases para
entender el funcionamiento y capacidad de los sistemas programables, para
después comenzar con disefios. En el caso de software los alumnos buscan crear y
disefiar interfaces graficas que resuelvan o apoyen algtiin problema en especifico los

21 Orientate disponible en: https://play.google.com/store/apps/details?id=lati.orientate&hl=es
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cuales deben ser amigables al usuario y confiables, un ejemplo es el “Sistema
Automatizado para la Evaluacion de Habilidades Basicas de Nifios con Educacién
Especial en el Centro de Atencion Psicopedagogica FES Aragon” de Luis Antonio
Alvarez Pazaran, el cual se concreté como un trabajo de tesis bajo mi direccion, lo
relevante de este trabajo fue la automatizacién en el proceso de evaluacién al nifio
para el disefio de la estrategia educativa que llevaria a acabo el Psicopedagégico,
por lo tanto las evaluaciones que tardaban un mes en realizarse, con el sistema se
lograban en una semana y daba pauta a que se le atendiera lo mas pronto posible al
nifio; ademas el sistema permite llevar un seguimiento de comportamiento en
tiempo real favoreciendo el cambio de estrategia y las proyecciones de los avances
de cada nifio.

Figura 1. “Equipo de trabajo evaluando los prototipos”

Capacitar a los alumnos no ha sido facil, es necesario impulsar y apoyarlos en
todo el proceso ya que existe la posibilidad que el alumno deserte de la materia por
alguna frustracién que se presente. De lo anterior me ha dejado experiencia en el
manejo de los alumnos, como docente he crecido profesionalmente de tal forma que
mis alumnos son capaces de llevar un cronograma de actividades destinado a su
proyecto, ademds formalizan entrevistas con los usuarios de una manera
profesional. Por otro lado, invito a especialistas en algin tema en especial para que
expresen las necesidades de un sector en particular un ejemplo de ellos fue la
platica de una persona con problemas auditivos y una directora de una escuela que
maneja aprendizaje especial, los alumnos se transforman y son capaces de dar
soluciones asertivas con el conocimiento adquirido a lo largo de la carrera.

Otro momento importante es la realizacion de pruebas las cuales se realizan
de la siguiente manera: el disefiador junto con especialistas, padres de familia y
nifilos exponen el dispositivo a trabajar, se realizan las pruebas de funcionamiento
contando con observadores para detallar o solucionar posibles problemas que se
presentan a lo largo de la prueba, una vez realizadas las pruebas se convoca
nuevamente a todo el equipo de trabajo para que en futuras sesiones se incorpore el
dispositivo en las actividades del nifio a tratar, dando un seguimiento puntual por
parte del especialista.
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Una anécdota que me gusta contar es la siguiente: realizamos pruebas de un
software de reforzamiento de memoria con una poblacién de 15 nifios trabajando
simultaneamente con sus padres o tutores, en especial observé que en una
computadora se encontraban dos nifios (una nifla y un nifio) y su madre, los cuales
trabajaban muy entusiasmados con el software a excepcion de la nifia, me acerqué
a preguntar por qué no estaba integrada la pequefia si ella era la del problema, su
madre comentd que la pequefia no entendia el juego por que no escuchaba y las
instrucciones solo eran de manera escrita y con sonido; me decia su mama que su
hija entendia un poco lengua de sefias y su hermano, pero que ella no lograba aun
comunicarse con su hija; en ese momento decidi realizar una prueba con un
software dedicado en lenguaje de sefias que aun no sabia si funcionaria ya que el
disefio no estaba concluido en su totalidad, la respuesta fue positiva, para nuestra
sorpresa la expresion de la pequefia cambié completamente y con ayuda de su
hermano la ayudamos a entender la mecanica del juego creado. Este tipo de
experiencias hace que continuemos con el trabajo y que los alumnos se den cuenta
de la importancia de ayudar a la sociedad que en este caso es una poblacién
vulnerable.

A continuacién, se muestran algunos prototipos de proyectos que estamos
disefiando:

1.- Se disefié software para computadora y dispositivos mdviles junto con un
tablero electrénico interactivo para el aprendizaje: de lateralidad y direccionalidad
a través de las habilidades visuales y de destreza motriz de los nifios, se da
seguimiento de: colores, figuras y reforzamiento de memorizacidn, facilitando la
integracion de procesos de lateralidad y direccionalidad. Se realiza un estudio
cuantitativo y cualitativo tanto en el software y hardware desarrollado y los avances
en el aprendizaje de los nifios con discapacidad. El proyecto ya se prob6 en dos
centros con resultados satisfactorios, fue instalado el software en teléfonos moviles
y tablets el cual se caracteriza por ser un programa auténomo ya que puede trabajar
sin el tablero fisicamente y en las instalaciones fueron probados fisicamente los
tableros Figura2.

Figura 2. “Capacitacion del funcionamiento del tablero digital”
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2.- Se disena software y hardware para apoyo en el proceso de lectura-
escritura para nifios con discapacidad intelectual, este proyecto lo estamos
desarrollando junto con el Programa Psicopedagogico el cual nos ayuda con la
fundamentacion y estrategias didacticas para la metodologia en el disefio de
software y hardware. Los primeros resultados seran evaluados con diferentes tipos
de poblaciones de nifios con discapacidad intelectual, en diferentes centros de
atencion a nifios con discapacidad intelectual. En este proyecto esta involucrado un
tesista el cual estd muy atento en las observaciones para el desarrollo de un
prototipo interactivo tanto en software como en hardware, en este ultimo se
involucran otras disciplinas para la ayuda en el disefio de un dispositivo
ergonométrico y agradable a la vista para el nifio, en nuestra experiencia es un
factor importante que llamé la atencidon del pequefio que lo va a utilizar. Cabe
destacar que el prototipo se piensa que podrad ser adaptable segln el nivel de
discapacidad que se cuente.

3.- El disefio y desarrollo de SAENPA (Sistema Automatizado en Nifios con
Problemas de Aprendizaje) hasta el momento esta concluida su primera etapa con
la titulacion de un estudiante de Ingenieria en Computacién. El reto de las
instituciones y centros psicopedagégicos en México es lograr una inclusién social en
nifios con discapacidad. El Psicopedagégico de la Facultad de Estudios Superiores
Aragon de la UNAM ha sido un area de oportunidad para esta causa. La metodologia
que utiliza para el ingreso de un nuevo alumno es una evaluacién “Area Basica” que
consiste en determinar si el nifio posee repertorios basicos de conducta
indispensables para establecer otras habilidades Bijou, 1963; Ribes, 1976; Baroff,
1974; Litton, 1978; Hallahan y Kauffman, 1981; citado por 22Macotela Flores &
Romey Morales (2012, p.37) el cual es un modelo diagnostico descriptivo para el
manejo de problemas de aprendizaje Asociados a la discapacidad intelectual. Este
diagnostico permite conocer las habilidades tanto fuertes como débiles, esta es un
punto de partida para la planeacién de la metodologia de aprendizaje que se seguira
con el alumno.

Con lo anterior se disefi6 un software que automatiza la evaluacién “Area
Bdsica”, para la valoracién rapida y oportuna del alumno que ingrese, ya que
actualmente ésta se realiza en papel generando un problema de retraso en el
ingreso del alumno y aprendizaje. El programa es capaz de almacenar evidencia de
las evaluaciones realizadas, e interpretar la evidencia almacenada para presentarla
de forma clara al usuario y agilizar en todo momento el ingreso y aprendizaje del
nifo con discapacidad, las evidencias son mostradas en tiempo real mediante
graficas. El sistema se probo realizando comparaciones con respecto al proceso que
anteriormente se utilizaba en el Psicopedagégico. El proyecto se llevé a varios
congresos a nivel internacional (Canadd) fue evaluado satisfactoriamente, ademas
que otros paises se interesaron en el sistema como Brasil y Colombia.

22 Macotela, S., Romay M. (2012) Inventario de habilidades basicas: Un modelo diagnostico-prescriptivo
para el manejo de problemas asociados al retardo en el desarrollo. México: Trillas
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Figura 3. “Interfaz para la Evaluaciéon de los nifios con discapacidad de forma automatizada en
tiempo real”

4.- En este proyecto se esta disefiando software para niflos y adolescentes
sordos el cual contiene una traduccion de libros de texto de espafiol a la estructura
gramatical de la Lengua de Sefias Mexicanas LSM (Figura 4). El software esta siendo
instalado y utilizado en las computadoras del Centro de Atencion Multiple Nimero
3 “Dr. Guillermo Coronado”. La mayoria de las personas sordas aun falta por
alcanzar a desarrollar las competencias que establece la Educacion Basica, en
relacién con sus pares oyentes, por la falta de un medio de comunicacién que les
permita acceder a la informacion de los contenidos de los programas de estudio.

Figura 4. “Traduccién de colores en la estructura gramatical de la Lengua de Seiias Mexicanas LSM”
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En conclusidn, el trabajo que estoy llevando a cabo me permite crecer como
persona y como profesionista, ayudar a la sociedad y guiar a mis alumnos es la
forma de agradecerle ala UNAM y la sociedad de haberme apoyado a lo largo de mis
estudios. Como ingenieros no nos casamos con un lenguaje de programacion,
tenemos la tarea de realizar un analisis y saber cual es la metodologia a emplear
para después seleccionar las herramientas con las cuales se trabajaran.

El trabajo lo comencé como un hobby y me di cuenta que la pasion te lleva a la
creatividad y hacer lo que me gusta en la vida se vuelve plena mi existencia y de esta
forma es posible compartir experiencias y conocimiento; somos muchos aragoneses
que estamos ayudando a nuestra gente, nuestras almas jovenes tienen la fuerza e
inquietud de aplicar los conocimientos adquiridos a lo largo de su carrera.
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La base de la sociedad mexicana es la familia, y hoy en dia la importancia del papel
de los abuelos en el seno familiar se ha incrementado, como consecuencia de la
necesidad de trabajar que tienen ambos progenitores. Su papel amalgamador de
valores familiares ayuda a una union mas fuerte y positiva. La interaccion de
abuelos y nietos aumenta el sentimiento de propésito de los primeros y
fortalecimiento de la autoestima de los ultimos.

Estimaciones poblacionales indican que para el afio 2050 la poblacién
mexicana estara constituida principalmente por adultos mayores, como resultado
del aumento de la esperanza de vida. Figura 1.

Piramide de la poblacion mundial, 2000-2050
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Figura 1. “Piramide de la poblacion mundial, 2000-2050”
Nota. Fuente: World Population Prospects: The 2002 revision.

Actualmente, en México, hay mas de un millon 700 mil personas con artritis
reumatoide, las principales enfermedades reumadticas son: la espondilitis
anquilosante, la gota y la artritis reumatoide, siendo la ultima la mas devastadora.
(Gémez, 2011) En lo que respecta al Parkinson, existe una alta incidencia en
personas menores de 40 afios; no hay estadisticas en torno al numero total de
enfermos de Parkinson, la segunda condiciéon neurodegenerativa mas frecuente en
el mundo (Lugo, 2016).

Segun proyecciones del Instituto Nacional de las Mujeres (2011), el nimero de
fracturas de cadera pasara de 1.2 millones en la década de los 90’s a 4.5 millones en
el 2050. Adicionalmente la diabetes mellitus, casi endémica, aumenta el riesgo de
cardiopatias y accidentes cerebrovasculares, ceguera, insuficiencia renal,
impotencia sexual o amputaciones.

Con este contexto, se muestra evidente la necesidad de desarrollar servicios,
aplicaciones y productos que garanticen el bienestar y cuidado de este sector de la
poblacion.

Por ello, en la Facultad de Ingenieria se desarrollan productos, como parte de
una linea de investigacidn, para el bienestar aplicando un método de disefio que
contempla una herramienta para la solucién de contradicciones técnicas, TRIZ. Una
herramienta que ha impulsado el Dr. Adrian Espinoza Bautista en diferentes
proyectos, obteniendo satisfactorios resultados. Figura 2.
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Figura 2. “Club de Mecatrénica de la FES Aragén”

Nota. Miembros del Club de izquierda a derecha: Joel Valerio, Humberto Mancilla, Adrian Espinosa, Luis
Felipe Cruz

De esta linea de investigacion, emana el desarrollo de una silla multipostural a
cargo de miembros del Club de Mecatronica de la Facultad de Estudios Superiores
Aragén. Aprovechando el caracter multidisciplinario de la facultad se integraron
alumnos de las carreras de Ingenieria Mecanica y Disefio Industrial, para desarrollar
un producto que permita resolver algunas necesidades de los adultos mayores con
problemas de movilidad y atencién.

La silla multipostural, contiene un mecanismo de eslabonamiento
multicuerpos, que permite la colocacion del paciente en tres posturas diferentes:
sedente, fowler y dectbito supino. Figura 3. Dicho mecanismo se activa por medio
de una manivela de baja resistencia, pensada para la activacion por el paciente,
considerando que podria carecer de tono muscular. El mecanismo se ha
simplificado de tal forma que estd compuesto por un reducido niimero de partes,
disminuyendo los costos de fabricacion y ensamble; al mismo tiempo reduce el peso
del dispositivo en su conjunto, permitiendo su traslado con menor esfuerzo.

Los materiales y las geometrias se han pensado para reducir el mantenimiento
preventivo del dispositivo otorgdndole una vida util prolongada.
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Figura 3. “Diseiio mecanico del mecanismo”

En cuanto a las superficies y la experiencia del usuario con el dispositivo, se ha
considerado el uso de materiales con memoria de forma, consiguiendo con ello, una
sujecion completa del cuerpo del paciente, proporcionandole una sensaciéon de
abrazo, este efecto ademas reduce la probabilidad de generar laceraciones en la
piel, recordemos que el paciente puede ser diabético y su piel pierde humectacidn,
al incrementar el area de contacto entre la silla y el paciente, se reduce la presion
generada sobre la piel.

Si bien es cierto, que en el mercado existen muchas sillas de ruedas que
resuelven el problema de movilidad, estas no consideran una postracion prolongada
del paciente, sus materiales son inconvenientes para este propdsito, y en muchos
casos empeora el cuadro clinico del usuario.

Desde la percepcion del usuario, la silla multipostural ofrece gran seguridad
durante el cambio de posicidn, evitando la sensacion de vértigo o vuelco.

La silla ofrece superficies limpias, sencillas y una integraciéon completa entre el
Diseflo Mecanico y el Disefio Industrial, resultando un producto llamativo desde su
presentacion a las prestaciones que ofrece. Para apoyar la movilidad, la silla cuenta
con ruedas integradas en guardas que se incorporan a la silla y proveen limites para
que el paciente no caiga en un movimiento repentino sobre el dispositivo. Figura 4.

e

Figura 4. “Diseiio industrial”
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La propuesta de la silla ha trascendido fronteras, participando en dos foros en
Londres sobre tecnologias de bienestar y emprendedores, obteniendo buenos
resultados y varios contactos interesados en el desarrollo de este tipo de
dispositivos. La proyeccién para el resto de América Latina estima una demanda de
un millén de personas a las que nuestra silla puede ser util, ofreciendo un segmento
de mercado bastante interesante que debe explorarse. Pensamos que la silla puede
adquirirse en planes de financiamiento o arrendamiento a considerarse por parte
de los clientes.

Se han considerado versiones de la silla con base en la cantidad de
equipamiento posible, versiones tan sencillas que solo integran los movimientos de
cambio de posicion por activacion manual hasta versiones motorizadas y equipadas
con sensores para monitorear frecuencia cardiaca, temperatura y presién arterial,
guardando el historial para ser consultado por el médico in situ o a distancia a

través de un sistema de telemetria. Figura 5.

Figura 5. “Uso de la silla multipostural”

Los adultos mayores requieren la atencién necesaria para su bienestar, el
respeto y cuidado que mejoren su calidad de vida en la forma que sea posible.

“Envejecer es como escalar una gran montafia: mientras se sube las fuerzas
disminuyen, pero la mirada es mas libre, la vista mas amplia y serena.”
Ingmar Bergman
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Precisamente hoy intentaremos hacer una exposicién no tan técnica. En la medida
de lo posible trataré de utilizar un lenguaje un tanto mas casual para que sea facil
entenderlo. El titulo de la presentacion del dia de hoy es “Exoesqueleto del miembro
inferior”, es decir, como la tecnologia puede ser aplicada a la discapacidad.

Vamos a empezar con ;qué es un exoesqueleto? “Exo” viene del latin y significa
fuera y basicamente lo que vamos a interpretar es que sostiene el cuerpo desde el
exterior. ;Cual seria la diferencia contra una Ortesis? Bueno, resulta que los
exoesqueletos son dispositivos que lo que nos va hacer es aumentar la fuerza de
alguno de los miembros del cuerpo, y cuando estos dispositivos se usan en el area
meédica se les llama ortesis. ;Para quién va dirigido? Bueno, principalmente este
prototipo que estamos desarrollando es para personas o pacientes que tienen una
lesion medular completa, eso significa, son lesiones toracicas a nivel T5.

;Cual serfa en términos generales la ventaja de tener o utilizar un
exoesqueleto? En primer instancia nos puede servir en el aspecto médico
precisamente para terapias de movimiento, es decir, si una persona padecié un
accidente y tiene que recibir rehabilitacion, el exoesqueleto puede ayudar a esta
tarea: ejercitar alguna parte del cuerpo.

También evita las ulceras por presion, es decir, a diferencia de otros sistemas
donde los métodos de sujecién son muy fuertes, con el exoesqueleto tenemos esa
ventaja de amoldar el soporte de acuerdo a la anatomia de cada persona. También -
esta es la parte mas importante del uso del exoesqueleto- brindan un poco de
independencia para que el usuario pueda realizar ciertas tareas de forma individual.
Es decir, para una persona que ya ha estado cierto tiempo en una silla de ruedas o
que no puede levantarse podria utilizarlo para tener algo de independencia en
primera instancia en su casa. Donde se le brinde la libertad de levantarse y salir de
la cama, probablemente ir al comedor, desayunar algo y regresar. Esa seria la
principal ventaja.

No somos los primeros en desarrollar este proyecto, a nivel internacional
surgieron a raiz de aplicaciones militares donde se intenta que los soldados puedan
cargar equipo y que no sufra su espalda ni sus piernas y puedan recorrer grandes
distancias. En este caso la aplicacién es médica y en ese sentido tenemos tres
diferentes exoesqueletos: uno de ellos se conoce como Phoenix y tiene el costo
aproximado de 40,000 dolares. Tenemos otro exoesqueleto, Vanderbilt del orden
de 80,000 dolares. Y un tercero que es el Re-walk, el cual su precio oscila en 200,000
dolares. Creo que dificilmente dada la economia del pais cualquiera de nosotros
podria pagar un dispositivo de estos, entonces es aqui donde entra la universidad;
por ahi en alguna de las ponencias mencionaban la labor de la UNAM, en este caso
incluyo la labor de la Facultad de Ingenieria; del Departamento de Ingenieria
Mecatroénica quien trata de hacer un poco mas asequibles este tipo de productos a la
poblacién. O en su defecto, tratar de empezar a sembrar esa semilla para que
mediante algin convenio con instituciones publicas o privadas se pueda obtener.
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Serafin Castafieda
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El modelo esta disefiado para

individuos que miden entre 1.60
y 1.80 metros, con un maximo de 80
kilos, y pueden hacerse ajustes”

Figura 1. “Exoesqueleto de 8 Grados de Libertad, desarrollado en la U.N.A.M.”

Nota. Fuente: Hernandez, M. (2016). Crean exoesqueleto para auxiliar a discapacitados. Gaceta Digital
UNAM, No. 4,807, p-4. Recuperado de http://www.gaceta.unam.mx/20160825/wp-
content/uploads/2016/08/250816.pdf

En ese sentido, el prototipo que les estamos mostrando el dia de hoy tiene las
siguientes caracteristicas: Es una estructura de aluminio y el peso oscila en los 25
kilogramos. Tiene cuatro grados de libertad por pierna (2 en cadera, 1 rodilla y 1
tobillo), El hecho de que tenga cuatro grados nos permite tratar de simular el
movimiento de las piernas. Este disefio tiene una autonomia de una a dos horas
dependiendo las condiciones de operacion; no es lo mismo que se esté trabajando
en una superficie inclinada, pendiente o rampa todo el tiempo o que trabaje en una
superficie tipo escaleras.

En términos generales para entender como esta funcionando y qué estamos
haciendo, o como lo estamos operando. Resulta que tiene una pequeia
computadora en la parte de atras. Ella es la que se encarga de recibir diferentes
sefiales para que pueda determinar cual es el proceso que tiene que realizar. Por
proceso me refiero si tiene que hacer una marcha, es decir caminar, si se tiene que
poner de pie o si se tiene que sentar. El usuario es quien lo determina y la
computadora lo ejecuta, internamente el propdsito es utilizar una cantidad de
electronica lo suficientemente robusta para que pueda procesar todas esas sefales
y al final mande lo que nosotros llamamos actuadores, que son motores o pistones
para que puedan hacer los movimientos que nosotros requerimos.

Lo que estamos haciendo internamente es utilizar diferentes trayectorias que
ya estan bien establecidas de acuerdo a la patologia y a la biomecanica de usuario,
donde podemos conocer cudl es el comportamiento de la marcha, por ejemplo,
;Cual es el movimiento de la pierna derecha? Lo que incluye el muslo, el tobillo y
como se tiene que comportar la pierna izquierda cuando damos un primer paso.
Cuando logramos hacer esto ;qué sucede con el siguiente paso? La mayoria de
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nosotros que tenemos la fortuna de tener las piernas en buen estado lo hacemos de
manera inconsciente pero al momento de tratar de reproducirlo en una maquina, no
es tan sencillo. De hecho me gustaria agregar que una de las desventajas es que
nosotros los usuarios -permitanme la palabra entre comillas- “normales” de
piernas, sentimos, podemos sentir una piedra en el zapato. Pero si una persona con
paraplejia usa un equipo que no esta en condiciones adecuadas puede sufrir un
pequefio o grave accidente. Porque, por ejemplo, puede tener algin movimiento el
exo que lesione la rodilla. Nosotros como usuarios podemos determinar eso y
efectivamente podemos pararlo; pero un usuario ya con cierta patologia -por
decirlo de alguna manera- no va a poder sentir esas sensaciones y va a ser algo
complicado. Entonces hay que tener cuidado.

En esencia, las ventajas de hacer este tipo de desarrollo en México,
particularmente en la universidad, es el costo es lo primero que llama la atencién
porque oscila entre 15 y 20 mil délares, aunque no como quisiéramos. Pero si se
reduce una buena parte del costo. Segundo: Precisamente podemos impulsar
programas de emprendimiento donde queremos que nuestros alumnos no sélo
egresados de la Facultad de Ingenieria sino de otras facultades puedan realizar en
un equipo multidisciplinario entre administradores, disefiadores industriales y
graficos, mercadologos, psicélogos, terapeutas, etc. Para que puedan participar de
manera integral y puedan desarrollar este tipo de proyectos de tecnologia. ;Por
qué?, porque simplemente y sencillamente desde la parte técnica es lo que estamos
mostrando: un exoesqueleto. ;Pero qué pasa con el aspecto psicolégico del
paciente? Nosotros como ingenieros no podemos tratarlo sino que necesitamos de
un equipo completo para poder atacar desde diferentes aristas todas esas
dificultades para tratar de reintegrar a esa persona en cierta medida con
actividades que para nosotros son normales o cotidianas. Nosotros también
impulsamos el desarrollo tecnolégico. Afortunadamente es algo que caracteriza a la
universidad. Si es que no me falla la memoria, somos la universidad con mayor
numero de patentes comparadas a nivel nacional. Este tipo de proyectos permite
desarrollar nuestra propia tecnologia. Y dentro de los aspectos primordiales en este
tipo de desarrollos, los exoesqueletos, requerimos monitorear a los usuarios.

Figura 2. “Rueda de prensa de la presentacion del prototipo”

Nota. Fuente: Fundacion UNAM (2016). Crea UNAM exoesqueleto para personas con discapacidad.
Recuperado de http://www.fundacionunam.org.mx/vanguardia-unam/crea-unam-exoesqueleto-para-
personas-con-discapacidad/
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Es una de las ventajas de los desarrollos de esta universidad y de este pais. De
aqui surgen algunas preguntas y precisamente dentro de las mas interesantes son:
(El usuario puede realizar todos sus movimientos? ;Puede ser totalmente
independiente? ;Se puede usar el exoesqueleto en cualquier lado, momento, o
condicion? También podriamos decir aprovechando una de las presentaciones
anteriores ;Un exoesqueleto puede reemplazar una silla de ruedas? ;Por qué es tan
caro? ;Por qué hacer un desarrollo de miles de ddlares? Y ;qué falta por hacer? La
primera pregunta era: ;Puede realizar todos los movimientos? A estas alturas del
proyecto como lo tenemos realizado podemos decir que no, desafortunadamente.
(Por qué? Porque, por ejemplo, para nosotros es muy natural poder caminar hacia
atras pero para algunas otras personas es un tanto complicado suponiendo que
usen muletas o algin otro aditamento. En el exoesqueleto que tenemos en este
momento también es complicado que pueda realizar una marcha hacia atras porque
dependemos mucho de un usuario que pueda utilizar sus manos, sus brazos, y que
tenga cierta fuerza en su tronco para apoyarse. Caminar hacia atras implica que
tendriamos que hacer un movimiento un tanto incobmodo no natural de poner los
bastones en la parte de atrads. Ahora lo tenemos limitado, eventualmente en el
desarrollo tecnolégico vamos a seguir tratando de resolver estos problemitas —por
llamarles de alguna manera- precisamente para darle al usuario ese tipo de
movimientos que sean lo mas “naturales”.

La segunda pregunta, ;Puede ser totalmente independiente? ;Esto cémo lo
podemos tomar? Desafortunadamente casi todas las cosas que tenemos hoy en dia
funcionan con energia y esa energia depende muchisimo de algo que nosotros
llamamos baterias. En ese sentido el desarrollo que estamos presentando nos da
una autonomia precisamente entre una a dos horas. Tiene una limitante porque no
hemos logrado resolver algunos otros problemas tecnolégicos donde podamos
alimentar este exoesqueleto para que pueda funcionar 24 horas continuas.
Dependemos de una fuente de energia, unas baterias con las cuales estamos
limitados a cierto tiempo. La siguiente pregunta: ;Se puede usar en cualquier lugar
y en cualquier tiempo? Bueno, en cualquier lugar para como estd este prototipo
funcionando no lo podemos hacer. Es algo de lo que quisiéramos lograr y
precisamente creo que puede funcionar bastante bien el comentario si logramos
que una persona pueda utilizar un exoesqueleto, por ejemplo en un parque, que
pueda levantarse y ponerse de pie en el césped y que lo logre hacer durante cinco o
diez minutos creo que podemos decir misién cumplida. En este momento es un
poco complicado por todo el desarrollo y lo que llevamos hasta este momento. Se
pueden realizar algunas rutinas de movimientos que si puede hacer: pararse,
ponerse de pie en las dos piernas y sentarse; hay un tercero, subir escaleras. Estos
serian los movimientos que tenemos. Ojo, por ejemplo, para nosotros de manera
natural si estamos caminando y queremos doblar hacia la derecha en una esquina
simplemente giramos la cadera y lo conseguimos. En estos momentos esta es una de
las limitantes en este proyecto, este prototipo. También es parte del trabajo que
debemos de continuar, al igual que lograr ese movimiento que sea lo mas parecido
a la marcha.

Después, ;Reemplazara a la silla de ruedas? Vale la pena utilizar como apoyo
una silla de ruedas para tener un poco mas de independencia. Y literal, podria ser
una buena mezcla el proyecto de la silla con este exo para trayectorias un poco mas
largas para desplazarse de una forma mas rapida. En algunos otros tipos de espacio,
se deja la silla para utilizar el exo para que se empiece a caminar.
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La otra pregunta es ;por qué es tan costosa? Desafortunadamente este tipo de
desarrollos tecnoldgicos tienen una cierta implicacion, es decir, primero el costo de
los materiales, el costo de la manufactura y el costo de toda la electronica para que
funcione. En este caso no estamos considerando ganancia alguna, no somos una
empresa que se dedique a lucrar, por ser la universidad. @ Pero si esto se
comercializa, evidentemente tiene que haber un margen de ganancia. Aqui es donde
la patente va a ser de la UNAM y por lo mismo la va a proteger para tratar de
conservar los precios relativamente bajos. ;Y qué es lo que nos falta por hacer?
Bueno, simple y sencillamente lograr un poco la parte de que los movimientos sean
lo mas naturales posibles, tratar de reducir el costo para que sean mas accesibles asi
como el peso. Ahora son 25 kilos pero no los carga la persona. Afortunadamente el
peso del exoesqueleto como tal se manda al piso. Estamos utilizando aluminio,
necesitamos utilizar materiales propios de la ingenieria como fibra de carbono o
algunos otros materiales o mezclas que nos permitan reducir el peso del equipo.
También vale la pena involucrar otro tipo de situaciones como por ejemplo la
computadora.

Todavia falta mucho por hacer, es un prototipo funcional. En los videos parece
que funciona bastante bien pero todavia falta mucho trabajo por desarrollar.

Figura 2. “Pruebas de movimiento del exoesqueleto en persona sin patologia.”

Nota. Fuente: mi patente (2016). Universitarios desarrollan exoesqueleto cuatro veces mds econémico que
los ya comerciales. Recuperado de http://www.mipatente.com/universitarios-desarrollan-exoesqueleto-
cuatro-veces-mas-economico-que-los-ya-comerciales/#more
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Muchas gracias, muy buenos dias a todos muchas gracias por la invitacién creo que
estos eventos son muy necesarios y esperemos que tengan mas recurrencia y mas
difusion para que pues la comunidad que tiene estas necesidades de informacion
que es lo que merecen las personas con algun tipo de discapacidad la tengan.

Mi nombre es Luis Armando Bravo son ingeniero en bidnica egresado del
Instituto Politécnico Nacional (IPN), actualmente soy pionero o tengo el privilegio
de liderar un proyecto muy bonito, muy hermoso que ha tenido grandes ventanas
de difusién ha tenido un apoyo que ha dejado mucho que desear para hacer la
innovaciones que hacemos pero sea como sea hemos salido adelante y bueno pues
les quiero presentar los avances de un producto o una linea tecnolégica que nos da
la oportunidad de tener configuraciones de distintos productos para amputaciones
de miembro superior, es decir, hacemos brazos bidnicos o protesis artificiales,
brazos artificiales, de tipo electrénico para personas que requieren la asistencia por
alguna amputacion o por alguna causa ya sea enfermedad o accidente o bien que
nacieron sin sus miembros.

Bueno les quiero pasar este video (proyeccion de video) (1:07:36-1:10:53).
Muy bien pues el sefior Doroteo es uno de los mas de 170 pacientes que hemos
podido apoyar con esta tecnologia que llevamos mas de 13 afios desarrollandola, 13
afios de investigacion, de perfeccionamiento.

Bueno realmente esta es una pregunta que me suelen hacer recurrentemente
;De donde surge esta idea? ;Esta iniciativa? Lo que pasa es que yo estudie medicina
en el aflo 95 empecé a estudiar la carrera de medicina en el IPN y en ese mismo afio
me enrole como voluntario en un hospital urgencias del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), para el afio 97 yo ya estaba en el departamento de cirugia
reconstructiva y bueno el primer caso que me tocdé atender en un quir6fano,
precisamente fue el de un chico de 21 afios que lleg6 con sus brazos carbonizados
porque se habia electrocutado, entonces después de las valoraciones no pudimos
hacer nada y terminamos amputandole los dos brazos hasta el hombro y una pierna,
a los 21 anos. Entonces este suceso sin duda estigmatizo mi vida, me sembro la
semilla del interés para ver cdmo ayudarle, cdmo acercarle una solucién con la que
pudiera hacer una vida mas independiente, una vida con menos limitaciones
partiendo de poder hacer las cosas basicas.

Y pues coyunturalmente el politécnico al siguiente afio que yo vivi esa
experiencia abre la carrera de bidnica y pues yo no lo pensé ni dos veces y me
cambie, deje medicina para estudiar ingenieria biénica con el afan de poder
desarrollar una prétesis que pudiera tener la funcionalidad, las capacidades, el
precio y la estética que el paciente amputado solicita.

Entonces realmente la gran ventaja que hemos tenido nosotros o el gran
diferenciador que nos ha dado la oportunidad de avanzar tanto y tan importante es
que hemos estado como en un cuarto de guerra desarrollando esta tecnologia pero
con el gran diferenciador, repito, que ha sido contar con la ayuda de los pacientes;
es muy diferente, es vertebralmente distinto desarrollar algo aislado del usuario o
con el usuario. Eso es lo que nos diferencia de las 50 Universidades o 50 proyectos o
mas que estan en YouTube o estan en internet que uno ve la manita moviéndose por
3D printing y ya cuando se la colocan al paciente nada mas sirve para la foto, nada
mas ahi para agarrar un papelito y ya. Nuestro equipo gracias a toda esta
investigacion tenemos siete patentes internacionales, dos de ellas en Estados
Unidos y obviamente la Oficina de Propiedad Intelectual de Estados Unidos, es una
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de las oficinas mas rigurosas, es un pais donde es muy complicado patentar y los
examenes realmente tienen que ser muy exhaustivos para poder gozar de una
patente y esto lo hemos hecho con el objetivo de poder gozar de la pertenencia de
ese conocimiento con el objetivo obviamente de lucrar, de hacer una explotacion
comercial de esto, pero una explotacion comercial muy congruente muy dirigida
para el mercado a quien nos enfrentamos que ese tipo de protesis -voy hacer un
paréntesis- tradicionalmente solo se ha desarrollado en Europa y en Estados
Unidos, para que se den una idea, realmente para una persona que sufrio la
desgracia de perder el miembro hay tradicionalmente dos soluciones, la solucién
cosmética que consta de un guante que cuesta entre doce y veinte mil pesos o de
una proétesis mecanica que va anclada de un cable a la espalda y se activa por la
antepulsién y la retropulsién de la porcién de brazo que le queda al paciente. Esta
protesis en una casa ortopédica privada en promedio cuesta cuarenta mil pesos, y
es una tecnologia que tiene aproximadamente cien afios de haber sido desarrollada.
Se sigue desarrollando con algunas variaciones, pero es practicamente la misma
desde la Primera Guerra Mundial. Es impresionante que este tipo de protesis, que
aunque son funcionales, dejan mucho que desear porque estan limitadas a lo que el
gancho con la liga pueda agarrar.

En cambio, tenemos otras protesis producto de nuevas investigaciones, (se
muestran imagenes en el proyector y la Dra. Brogna pide que se describan para las
personas con discapacidad visual). Lo que estamos viendo son brazos artificiales
que se colocan en distintos niveles de amputacion con cables. Hay cables por fueray
terminan en una mano cuya intencién es que se abra y se cierre. En la siguiente
vemos una mano hecha con una estructura de metal, hecha en Italia, y todo esto que
acabamos de ver son protesis o proyectos que estan a nivel de investigacion. Ahora
bien, a nivel comercial tenemos esta mano de marca Alemana, Otto Bock. Para que
se den una idea, esta protesis cuesta alrededor de quinientos mil pesos, la pura
mano sin adaptacion ortopédica, que cuesta unos doscientos mil pesos mas. Luego
tenemos un brazo completo de marca Motion Control, una empresa americana, que
cuesta 2 millones de pesos. También tenemos una mano de la compainia Irlandesa
Touch Bionic que esta mas o menos en ochocientos mil pesos. La siguiente es una
mano Inglesa de la marca BiBionic que esta mas o menos en un milléon de pesos.
Esos son productos comerciales.

Yo quisiera ver si alguien se imagina a un campesino o a un obrero o un
mecanico electricista con la posibilidad de tener el dinero para comprar una
protesis, bueno, ni siquiera la protesis de gancho que cuesta cuarenta mil pesos.
Entonces nuestra gama de productos va de los cincuenta mil a los ciento ochenta
mil pesos. Eso también no cualquiera lo tiene, pero es la primera linea de este tipo
de proétesis en América Latina. Por otro lado, acabamos de recibir una inversién
para establecer una linea de produccién que nos dé oportunidad de hacer moldes y
troqueles para que podamos abaratar costos, y ademas estamos innovando en el
campo tecnoldgico y comercial, porque la proétesis sera vendida en una modalidad
de enganche mas el pago de dos a dieciocho meses, entonces se vuelve mucho mas
accesible para las personas. Mas adelante veremos si es posible cerrar los vinculos
con fundaciones o asociaciones civiles que nos den oportunidad de subsidiar aun
mas el costo de los equipos.

Por ultimo, quiero mostrarles algunos videos de algunos de los logros que
hemos tenido, pero les adelanto que ha sido un proceso muy complejo, pero
afortunadamente lo hemos logrado hacer.
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(Proyeccién de videos donde se muestra el funcionamiento de las protesis)
Aqui vemos la capacidad que tiene de apretar la prétesis con los musculos que se
encargan de la movilidad de los dedos, el control se tiene por encima de la piel, por
lo tanto el paciente puede retirarse la prétesis en cualquier momento. Esta protesis
pesa 700 gramos. También podemos ver a este nifio de 6 afios entrenando para
controlar la apertura y el cierre de la mano biénica. Este sefior tenia dos afios sin
poder tomar ningin objeto, perdi6 los dos brazos hasta los hombros. Jamas
podremos suplir la biologia de las manos, porque una mano no es solo para recoger,
sino también para captar millones de sensaciones, y eso va a ser imposible recrearlo
artificialmente, pero estas son ayudas accesibles y portatiles, y lo mejor de todo,
estan hechas en México.
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El origen que produce la discapacidad puede ser variado, el Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia (INEGI, 2010) lo clasifica principalmente en cuatro grupos:

1) adquirida por herencia, durante el embarazo o al nacimiento (16%)
2) por causa de alguna enfermedad (41.3%)

3) secuelas ocasionadas por lesiones causadas en algtn accidente (15%)
4) producida por edad avanzada (33.1%)

La prevalencia de la discapacidad en México, segin datos de la Encuesta
Nacional del INEGI para el 2014 fue del 6% aproximadamente, es decir, hablamos
de unos siete millones de personas que viven en el pais con algin tipo de
discapacidad. Las dificultades para caminar (64.1%) y para ver (58.4%) son las
discapacidades con mayor incidencia. Aunque no menor son las personas que
tienen problemas para mover o usar sus brazos o manos (33%), escuchar (33.4%) o
ser independiente en sus actividades de la vida diaria (23.7%). Como ya se
menciono, dentro de todas las discapacidades, la de mayor incidencia se presenta
sobre el problema del movimiento, tanto de las extremidades inferiores (64.1%)
como del miembro superior (33%). Pero, ;Cudles son las principales enfermedades
que mas aportan a estas discapacidades? Estan las enfermedades reumaticas (6%),
sensoriales (10%), pero principalmente las enfermedades cardiovasculares (18%),
metabdlicas (20%) y las lesiones neurolégicas (45%) son las que producen la mayor
causa de discapacidad. Las enfermedades metabodlicas, como la diabetes, estan
tomando mucha importancia debido a que son causantes de graves discapacidades
como la ceguera por retinopatia diabética, insuficiencia del rifién, o amputaciones
por pie diabético. Entre las lesiones cerebrales mas comunes estan: la enfermedad
cerebrovascular (EVC), las atrofias musculares espinales, las distonias musculares,
la espina bifida, la osteogénesis imperfecta, la paralisis cerebral infantil (PCI), la
poliomielitis, y los traumatismos craneoencefalicos (TCE).

Las consecuencias de una lesién cerebral y su impacto en la disminucién o
pérdida de alguna funcidon motora, sensorial o cognitiva dependen de la gravedad de
la lesion, donde se localiza, la extensién de la misma, asi como de la edad y la salud
general del paciente previo a la lesidon. Entre las principales discapacidades que se
generan por enfermedad neuroldgica se encuentran; la dificultad motora que
impide la realizacién de movimientos, el desplazamiento de las personas y su
autosuficiencia, deficiencia con la cognicién, (pensamiento, memoria y
razonamiento), problemas con el procesamiento sensorial (vision, audicion, tacto,
gusto y olfato), comunicacién (expresidn y comprension), y de la propia conducta
psiquiatrica o salud mental (depresion, ansiedad, cambios de personalidad,
agresion, o conducta impulsiva). Las lesiones cerebrales con mayor incidencia son la
EVC (64%) por causa de enfermedad, el TCE (16%) originado principalmente por
accidentes de auto, armas de fuego y caidas; y el PCI (8%) que es la causa mas
frecuente de discapacidad motriz en nifios atribuida a problemas en el desarrollo
cerebral del feto o durante la nifiez. En forma muy general, el EVC se produce
principalmente debido a dos causas, la primera cuando se interrumpe el suministro
de sangre en alguna parte del cerebro por obstruccién de algin vaso sanguineo, a
este tipo se le denomina EVC isquémico. El segundo tipo o EVC hemorragico es
cuando se deja de recibir los nutrientes de la sangre cuando se rompe un vaso
sanguineo en el cerebro.

Cuando las células cerebrales dejan de recibir oxigeno o nutrientes de la sangre
se produce isquemia. Esta isquemia conduce finalmente al infarto, es decir a la
muerte de las células cerebrales, que son sustituidas por una cavidad llena de fluido.
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No todas las células del territorio afectado mueren inmediatamente, sino que hay
una parte que estan en 'riesgo de morir’', y con el tratamiento adecuado podrian
salvarse. La evolucion dependera de la intensidad y localizacion de la isquemia y de
la capacidad del cerebro para recuperarse.

El TCE representa un grave problema de salud y es la causa mas comun de
muerte y discapacidad en la gente joven. Es una lesion directa a las estructuras
craneales, encefalicas o meningeas que se presentan como consecuencia de un
agente mecanico externo y puede originar un deterioro o alteracion de la funcién
cerebral. En el traumatismo craneoencefdlico dependiendo en donde haya sido el
golpe es la gravedad de la lesion y la consecuencia que origina. Entre estas
consecuencias se pueden mencionar; pérdida o disminucion del nivel de conciencia
y de la memoria de eventos inmediatamente anteriores —amnesia retrégrada — o
inmediatamente posteriores del traumatismo — amnesia anterograda. Alteracion
del estado mental al momento del traumatismo (confusién, desorientacion,
pensamiento ralentizado, etc.). Déficits neuroldgicos como problemas con el
lenguaje y la comunicacidon (astenia, pérdida del equilibrio, trastornos visuales,
dispraxia paresia/plejia, pérdida sensitiva, etc.). Algunos pacientes padecen de
afasia, definida como dificultad para comprender y expresar el lenguaje oral y
escrito; otros pueden tener dificultad con aspectos mas sutiles de la comunicacién,
tales como la expresion corporal, emocional y las sefiales no verbales.

Metabdlica 20%

Cardiovascular 18%

Sensorial 10% Reumatica 6%

EVC 64%

TRAUMA 16%

Paralisis Cerebral 8%

Neuroldgica 45%

Principales Enfermedades Discapacitantes
Distrofia Muscular 12%

La paralisis cerebral infantil o PCI surge en el nacimiento. Se define como un
trastorno neuromotor no progresivo debido a una lesibn o una anomalia del
desarrollo del cerebro inmaduro. La PCI no permite o dificulta los mensajes
enviados por el cerebro hacia los musculos, dificultando el movimiento de éstos. Es
un concepto enormemente ambiguo ya que aunque sea un trastorno motor también
lleva asociados otros tipos de perturbaciones como el sensorial, perceptivo y
psicologico. La PCI no es progresiva, lo que significa que no se agravara cuando el
nifio crezca, pero algunos problemas se pueden hacer mas evidentes con la edad,
por ejemplo, no es lo mismo esta enfermedad en un bebé a un nifio de cinco o diez
afos ya que aunque la enfermedad per se es la misma, la dificultad de comunicarse
va a ser mayor.

Dentro de las principales consecuencias o manifestaciones de las lesiones
cerebrales esta la espasticidad, que es el aumento exagerado del tono muscular, es
decir movimientos pocos coordinados (hipertonia). La atetosis pasa de la hipertonia
a una hipotonia en donde hay movimientos no coordinados, lentos y no
controlables. Estos movimientos afectan a las manos, los pies, los brazos o las
piernas y en algunos casos los musculos de la cara y la lengua. Pueden tener
problemas para coordinar los movimientos musculares necesarios para el habla
(disartria). La ataxia es parecida ya que hay un sentido defectuoso de la marcha y
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descoordinaciéon motora tanto fina como gruesa ya sea originada por una o mas
extremidades. Es una forma rara en la que las personas afectadas caminan
inestablemente, poniendo los pies muy separados uno del otro. La cuestiéon es que
por esto no se puede ser independiente. La paralisis ocasionada por lesidon nerviosa
en el cerebro o en la médula espinal puede afectar al control de los musculos,
disminucién de la fuerza y la coordinaciéon motora. Paresia es la paralisis parcial de
la contractilidad de la musculatura, llamada hemiparesia cuando afecta un brazo y
una pierna del mismo lado del cuerpo. Monoparesia es cuando se refiere a un solo
miembro, ya sea inferior o superior. La tetraplejia o cuadriplejia si se produce
paralisis en los cuatro miembros. La paraplejia es paresia de la mitad inferior del
cuerpo y cuando la rigidez muscular esta predominantemente en las piernas se
denomina diparesia.

A partir de la década de los 60°s surge la rehabilitaciéon neurolégica como un
método formal para el tratamiento de secuelas severas que afectan la capacidad
motora y sensorial de los pacientes que sufren o han sufrido enfermedades como
EVC, TCE o trauma raquimedular. La neurorrehabilitacién ha sufrido cambios
drasticos en las ultimas dos décadas debido a la incorporacién de tecnologia
electromédica, robodtica o sistemas computarizados, cuyo fin principal es estimular
los procesos de neuroplasticidad.

La plasticidad cerebral se define como el potencial dinamico que presenta el
tejido nervioso para reorganizarse asi mismo desde que estamos en el estado
embrionario durante el neuro desarrollo, durante el aprendizaje o después de una
lesion o dafio. La plasticidad del tejido nervioso es un proceso continuo y dindmico
que involucra cambios en el corto, mediano y largo plazo, y que incluye desde
mecanismos moleculares hasta cambios macroscdpicos. La plasticidad neuronal es
un elemento clave de la recuperacion funcional motora, sensitiva y cognitiva que
hace posible reeducar a las células dafiadas o a células nuevas que puedan tomar la
funcion de las muertas. Entonces la idea central de la neurorrehabilitacion es
favorecer a la neuroplasticidad mediante la activacién o entrenamiento del tejido
neuronal que no esta tan daifado o reactivando otras zonas y formar nuevas
conexiones sinapticas.

Una caracteristica muy importante de la neuroplasticidad es que puede ser
guiada, favorecida o provocada mediante estimulacion cognitiva o sensorial a través
de terapia fisica u ocupacional, por ejemplo, con la repeticion de ciertos patrones de
movimiento con estimulacién mecanica, eléctrica o magnética. Dicha estimulacién
se considera la base de las diversas técnicas de neurorrehabilitacion.

Una rehabilitacion neurolégica eficaz requiere evaluar oportunamente las
funciones preservadas y el nivel de dafio del Sistema Nervioso. En base a los
resultados del diagndstico se desarrollan los protocolos terapéuticos mas
apropiados para restaurar las funciones perdidas, mediante retroalimentacién
constante y sistematica, entrenamiento dirigido a tareas que requieren la
integracion de las estructuras potencialmente funcionales, e incremento progresivo
de tareas de entrenamiento.

Es en este contexto que el desarrollo e innovaciéon de nuevas estrategias de
neurorrehabilitacién > Apoyadas en la Tecnologia Electromédica computarizada y
robotica < se ha convertido en un area muy promisoria y ha ganado gran aceptacion
y expansion. Por lo general esta tecnologia se esta enfocando a favorecer la
neuroplasticidad para mejorar la movilidad. La idea estd basada en que cuando
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vuelven a existir estimulos, aunque éstos sean generados de manera externa o
artificial, el cerebro vuelve a reconocer la sefial aferente que transporta la
informacion desde los receptores sensoriales hacia el SN que ya no estaba presente
al no tener movimiento normal en alguna extremidad. Obviamente estas “sefiales
aferentes generadas de manera artificial” no son exactamente como los impulsos
nerviosos aferentes normales, sin embargo, el reto es que la tecnologia algin dia
logre generar sefales aferentes lo mas parecidas a los impulsos naturales. Otro
factor muy importante en la recuperacion es realizar el diagndstico y aplicacion de
los tratamientos de rehabilitacion neurolégica de manera oportuna y temprana
utilizando tecnologia de vanguardia. Entendemos que las personas con lesiones
neurolégicas también tienen problemas de depresion, por lo que es necesario que
sus programas de rehabilitacidn incluyan aspectos de entrenamiento no solo fisicos,
sensoriales sino también emocionales.

Es importante remarcar que los dispositivos médicos forman parte de la
tecnologia de salud y al igual que un medicamento deben ser aplicados bajo
prescripcion médica, por personal calificado, porque de lo contrario, si se usan sin
necesitarlo o de manera inadecuada pueden causar dafos a la persona.

Tratamientos o Terapias Fisicas

Dentro de las técnicas terapéuticas mecanicas podemos mencionar a la terapia del
movimiento inducido por restriccion de movimiento del miembro sano CIMT
(Constraintinduced Movement Therapy). Terapia que sin usar alta tecnologia ha
mostrado resultados positivos para mejorar la funciéon de una extremidad parética
en pacientes con dafio del SNC, como EVC, basado en el concepto de “desuso
aprendido” siempre que el déficit motor y sensorial de la extremidad afectada no
sean demasiado severos. La idea principal de la terapia CIMT es aplicar ejercicio
terapéutico al miembro parético mientras que el movimiento de la extremidad sana
se restringe por medio de una férula, yeso o cabestrillo, esto es, que el miembro
sano se mantenga sin movimiento.

Otra de las técnicas fisicas es la Terapia de Postura Erguida. El control postural
para ponerse y mantenerse de pie es una actividad motora compleja y el requisito
previo para la marcha. En los pacientes tetrapléjicos como consecuencia de EVC o
una lesion medular, la informacién propioceptiva procedente de las extremidades
esta disminuida y/o alterada, por lo tanto, la informacion vestibular y visual no esta
adecuadamente retroalimentada del movimiento o posicibn que mantienen las
extremidades, por lo que el permanecer en postura vertical o erguida resulta un
desafio. En pacientes neuroldgicos que no pueden mantenerse en pie, y que estan
confinados a largos periodos de inmovilizacion en cama suele conllevar una serie de
dificultades por lo que es necesario lograr la posicion vertical lo mas pronto posible
que requiere de un periodo de adaptacién progresiva. Este encamamiento
representa un grave problema ya que esta condicion genera, entre otros,
complicaciones cardiacas (alteraciones del ritmo cardiaco), hipoventilacidon
pulmonar, atrofia muscular, desmineralizacién del tejido 6seo, ademas de padecer
hipotension ortostatica y trastornos metabdlicos.

La funciéon de muchos érganos mejora si los pacientes adoptan una posiciéon
vertical para permitir la llegada de sangre a las extremidades inferiores por efecto
de la gravedad y a su vez una terapia de movilizacion repetitiva para reducir la
espasticidad, intensificar la estimulaciéon sensorial, fortalecer el sistema
cardiovascular, re-educar los mecanismos de equilibrio y proporcionar autonomia
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al paciente.

Entre los beneficios de la Bipedestaciéon temprana en la neurorrehabilitacion
utilizando dispositivos como las tablas o planos de inclinacion podemos mencionar:

Proporcionar una correcta alineacidn anatémica del tronco y las extremidades
inferiores.

Mantener el contenido de calcio en los huesos, previniendo la osteoporosis y
por lo tanto posibles fracturas.

Prevenir retracciones musculotendinosas.

Activar la circulacion sanguinea tanto en su componente cardiaco como
periférico.

Facilitar la respiracion. Aumentar el consumo de oxigeno, favoreciendo la
expansion pulmonar.

Aumenta el peristaltismo intestinal, previene el estrefiimiento.

Permite la descarga temporal de la zona isquidtica, previniendo asi la aparicién
de ulceras por presion en dicha zona.

Proporciona un beneficio psicologico al paciente por darle la oportunidad de
estar de pie.

Después de pararse, el siguiente paso es moverse. Es indispensable que los
pacientes con dafio cerebral con discapacidad motora, para su recuperacion,
reciban entrenamiento de la marcha asistida. Hoy en dia existen dispositivos
electromecanicos o robdticos que en combinaciéon con fisioterapia apoyan la
rehabilitacion de los pacientes.

Dispositivos de Entrenamiento Robotizados

Con el fin de automatizar el proceso de entrenamiento de marcha y reducir la
dependencia de los terapeutas en la asistencia del ejercicio, se han disefiado
dispositivos electromecanicos automatizados en combinaciéon con una caminadora.
Un ejemplo es el Lokomat, muy utilizado hoy en dia en instituciones en México
como el Instituto Nacional de Rehabilitacién y los Centros de Rehabilitacién e
Inclusion Infantil Teleton (CRIT). Este dispositivo consiste en una Ortesis
exoesquelética de miembros inferiores controlada por computadora que apoyada
por sensores y un sistema de peso corporal soportado por arneses simula y
reproduce la marcha fisiolégica del individuo en dos dimensiones en el plano
sagital. El Lokomat es un dispositivo de entrenamiento de la marcha robotizada
para que la posicidn de las piernas sea la correcta.

En la mayoria de los casos, posterior a la lesion de sistema nervioso
PREDOMINA la recuperacion de la fuerza y la funcionalidad de la pierna sobre la del
brazo. En cierta medida, nuestro cerebro prioriza la ganancia funcional de aquello
que considera “mas util” como es la capacidad de volver a caminar, dado que ello
favorece la vida independiente. Como consecuencia de este fendmeno, muchos de
los pacientes que consiguen deambular, contintian teniendo dificultades con el
miembro superior. De hecho, se estima que alrededor de 7% de pacientes que ha
sufrido una hemiparesia debida a un EVC tendra limitaciones para incorporar el
brazo a las actividades de la vida cotidiana. Por lo anterior, es muy importante la
terapia de rehabilitacion del miembro superior.

Existen dispositivos dirigidos a estimular la sensibilidad y mejorar los
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movimientos de la mano, como el Amadeo®. Los dedos de la mano del paciente se
sujetan a pequenas palancas del dispositivo a través de unos imanes. A partir de ese
momento, el robot Amadeo® ofrece diferentes resistencias de flexidon y extension
para cada dedo a la vez que mide los rangos de movimiento, fuerzas recibidas y
potencia de movilidad. Ademas, a través de una interfaz grafica, al paciente se le
muestran los valores de fuerza y arcos de movilidad.

Otro sistema de entrenamiento roboético para las extremidades superiores es el
equipo Armeo® que permite realizar ejercicios terapéuticos para hombro-brazo en
un rango tridimensional. El Armeo® incorpora sensores de fuerza y angulo que
evalian el estado del paciente, la precision de sus movimientos y su evolucidén a lo
largo de las terapias. Por su mecanismo de soporte de peso de brazo total, es
utilizado en pacientes con nulo movimiento de la extremidad. Incluye juegos de
video y ejercicios orientados a tareas de la vida cotidiana en realidad aumentada
con retroalimentacién audiovisual, que mantiene motivado al paciente durante toda
la terapia.

Por lo general la terapia robotizada inicia con movimientos pasivos, esto quiere
decir, que son totalmente dirigidos y manejados por el equipo. Cuando la persona
empieza a tener movimientos activos (la persona es capaz de realizarlos por si
misma), su fuerza y arco de movilidad mejoran. El cambio de movimiento pasivo a
activo es posible detectarlo a través de los sensores con los que cuenta el
dispositivo. Equipos robotizados modernos cuentan con sistemas de control
adaptable, que permiten modificar los parametros de las terapias de acuerdo a las
mediciones registradas. A esto se le denomina biorretroalimentaciéon, hacer
consiente a la persona de sus limitaciones y del progreso de su rehabilitacion a
través de signos auditivos, visuales o realidad virtual o realidad aumentada.

La realidad virtual (RV) es una tecnologia que se esta usando mucho y sirve
para permitir la interaccion e integracidon humano - computadora en tercera
dimension (3D). A través de la RV se crea un entorno virtual para evaluar y
rehabilitar las capacidades cognitivas y funcionales ofreciendo escenarios
interactivos disefiados para atender las necesidades del usuario a través de la
exposiciéon a la simulacién del mundo real mientras se mantiene un control
experimental sobre la mediciéon y presentacion de estimulos. A través de ver y
situarnos en entornos virtuales, aunque el paciente no pueda caminar en realidad,
el cerebro lo capta como si realmente estuviera caminando, estimulando asi, los
procesos de neuroplasticidad.

Por otro lado, la Realidad Aumentada (RA), es el término que se usa para
definir una vision directa o indirecta aumentada, de un entorno fisico del mundo
real, cuyos elementos se combinan con elementos virtuales para la creacion de una
realidad mixta en tiempo real. La RA consiste en sobreponer objetos o animaciones
de un ambiente virtual (generadas por computadora) sobre una imagen de la
realidad. A diferencia de la realidad virtual, la RA es una tecnologia que
complementa la percepcion e interaccion del mundo real y permite al usuario estar
en un entorno aumentado con informacién generada por una computadora.

La electroterapia o estimulacién eléctrica (EE) del sistema periférico
sensoriomotor es ampliamente utilizada en fisioterapia para el tratamiento de
lesiones y enfermedades neuromotoras, por medio de aplicar al cuerpo corriente
eléctrica para provocar cambios fisioldgicos con propdositos terapéuticos.

176



La EE contribuye a preservar las estructuras neuromusculares con el fin de
desarrollar nuevas estrategias para la recuperaciéon de la funcién motora, asi como
para fortalecer los musculos atrofiados, facilitar el movimiento voluntario,
incrementar el rango de movimiento y reducir la espasticidad de los pacientes con
EVC, TCE o TRM.

La Asociacion Americana de Terapia fisica reconoce como las principales
aplicaciones de la corriente eléctrica el manejo del dolor (analgésico), tratamiento
de la disfuncion neuromuscular para el fortalecimiento, control y retraso de la
atrofia muscular. Mejorar los rangos de movimiento, la reeducaciéon de la funcién
motora. Facilita el transporte de medicamentos. Disminucion de edema (acelera la
velocidad de absorcidn, incrementa la movilidad de proteinas, células sanguineas y
flujo linfatico), regeneracion tisular (anti-inflamacion, estimulacion de la
microcirculacién), activaciéon de la reparacion de heridas (tlceras), induccién del
flujo sanguineo periférico (arterial, venoso y linfatico), disminucién de la
incontinencia urinaria y fecal.

Modalidades de Estimulacion Eléctrica

Una de las aplicaciones mas utilizadas de la EE se llama TENS (Transcutaneous
electrical nerve stimulation), técnica auxiliar para controlar el dolor musculo-
esquelético crénico, agudo y post-operatorio. Siendo las lesiones de los nervios
periféricos, de compresidn nerviosa y distrofia simpatica refleja, el dolor del mufién
y/o dolor de miembro fantasma de los amputados, neuralgia post herpética y del
trigémino asi como el dolor obstétrico y de los enfermos terminales los
padecimientos donde mas se ha aplicado.

Las corrientes interferenciales son otro tipo de electroestimulaciones muy
utilizadas. Son utiles en la modulacion del dolor, la reducciéon del edema, las
denervaciones periféricas, desbridamientos tisulares, relajacion y potenciacion
muscular. No son aptas para la reeducaciéon muscular y su eficacia esta basada en
evidencia mas empirica que experimental.

La estimulacién eléctrica transcraneal tDCS (Transcranial direct current
stimulation), aunque aun no es muy usada, hay muchos estudios que estan
enfocados a investigar su utilidad en neurorrehabilitacion. La tDCS aplica corriente
directa sobre el craneo (1-2mA) con el fin de modular la excitabilidad cortical para
mejorar las funciones cerebrales cognitivas, sensoriales y motoras que estén
correlacionadas con el origen magnético o eléctrico de las tareas ejecutadas.

La estimulacidn eléctrica funcional o FES (Functional Electrical Stimulation) es
una técnica disefiada para mejorar la funcién de las personas con paralisis imitando
el flujo natural de las sefiales de excitacién generadas por el Sistema Nervioso (SN)
con la finalidad de lograr una tarea funcional. Entre las principales aplicaciones del
FES estan la activacién de las neuromotoras o rutas reflejas estimulando las fibras
nerviosas sensoriales y la neuromodulacion para aumentar o disminuir la
excitabilidad neuronal. La operacion FES puede modelarse con un circuito eléctrico
relativamente simple: generador, electrodos y tejido; esta técnica implica el uso de
un sistema de estimulacion eléctrica multicanal.
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Las Neuroprotesis

La "irreversibilidad" de gran parte de las lesiones cerebrales y medulares sigue
siendo el principal interés de la neurorrehabilitacion. Los avances tecnologicos,
fundamentalmente en instrumentacion médica, sensores, transductores,
procesamiento de sefiales y la sinergia con diferentes disciplinas de la medicina
como la neurocirugia y la rehabilitaciéon ha animado a clinicos e investigadores en
ingenieria biomédica a disefiar sistemas que actuen como sustitutos artificiales de
las funciones fisioldgicas alteradas. El desarrollo de la neuroprotesis -dispositivo
implantado- es el resultado de la aplicacion de estos desarrollos y sinergias.

Las Neuroproétesis (NP) son dispositivos activos que tienen el propdsito de
restaurar o reemplazar una funcién perdida (por enfermedad o trauma). NP es un
sistema que interconecta las funciones corporales preservadas, controla la
activacion de la via neural induciendo corrientes en los tejidos para interactuar con
los sistemas motores y sensoriales, proporcionando asi el impulso necesario a las
estructuras paralizadas.

Las NP aplican corriente eléctrica funcional, ya sea al sistema neuromuscular,
auditivo, visual etc, a través de un FES y registra sefiales electrofisiologicas (EMG,
EEG) con el fin de controlar el funcionamiento del dispositivo para generar la
funcion deseada. Existen dos clases comunes de sistemas de control, sistemas de
lazo abierto y sistemas de lazo cerrado. En los sistemas o neuroprdtesis de control
de lazo abierto el proceso actiia solo sobre la sefial de entrada y da como resultado
una sefial de salida generada independiente a la entrada pero basada en ella, es
decir, no se puede ajustar el proceso. Mientras que en los sistemas de lazo cerrado
la salida depende de las consideraciones y correcciones realizadas por la
retroalimentacién en base a las respuestas motoras, auditivas, visuales, etc. Un
sistema de lazo cerrado es considerado una neuroprotesis controlada por
biorretroalimentacion.

Implante Coclear

Una de las NP mas comunes es el implante coclear (IC). Es un dispositivo de alta
tecnologia y precision insertado quirurgicamente, que consiste en un
transductor/procesador que transforma las sefiales acusticas captadas del medio
ambiente, en sefiales eléctricas que estimulan directamente el nervio auditivo, las
células ganglionares encargadas de transmitir la informacién codificada al cerebro.
Si hay destruccion de las células ciliadas de la coclea: NO se restablece la audicion.
El IC acelera la reeducacion oral de las personas sordas prelocutivas mediante
rehabilitacion logopédica. Se ha demostrado que la mayoria de los nifios que han
recibido IC en edades tempranas (antes de tres afios) desarrollan una capacidad
auditiva y una comprension plena sin ayuda de la lengua de signos, adquiriendo
habilidades de comunicacion practicamente comparables a las de un normoyente.

Es importante remarcar que a diferencia del IC, que es una neuroprétesis que
sustituye o reactiva la funcion de escuchar, un auxiliar auditivo es una tecnologia de
asistencia que amplifica el sonido tomando en consideracion que frecuencias
requieren mas amplificacién, es decir maximizando cualquier audicion residual, no
reemplaza ninguna funcion de audicion perdida.
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El Ojo Bidnico

El ojo bidnico o neuroprotesis de retina es un dispositivo el cual todavia esta en
faceta experimental, su intencion es restaurar la visién funcional en los que sufren
ceguera total o parcial. A través de camaras que se ponen en lentes que porta el
individuo se captan las imagenes del medio ambiente, posteriormente a través de
un procesamiento, se analizan esas imdagenes. La informacién procesada se
convierte en pequefos impulsos eléctricos, los cuales se transmiten
inalambricamente a un receptor compuesto por una matriz de “cientos de
microelectrodos” que son los que van a estimular a la retina y ésta a su vez enviara
la informacion visual al cerebro a través del nervio éptico. Por supuesto, el requisito
indispensable para el funcionamiento de la NP de retina es que el nervio éptico se
encuentre preservado.

Las Neuroprotesis Neuromusculares

Estudios basicos y clinicos sobre la potenciacién de la neuroplasticidad en la corteza
motora central sustentan el rol del entrenamiento del miembro parético con
movimientos activos, repetitivos, orientados a objetivos funcionales con el fin de
mejorar el reaprendizaje motor para recuperar las habilidades motoras
previamente aprendidas que se han perdido por una lesion del Sistema Nervioso. Es
aqui donde las neuroprétesis motoras pueden jugar un papel importante. Las NPs
motoras son capaces de provocar contracciones musculares funcionales que
generan movimientos repetitivos y en la que se implica un esfuerzo cognitivo en la
ejecucion de éstos, y facilita el reaprendizaje motor. Esta técnica consiste en activar
eléctricamente los diferentes musculos requeridos para lograr la secuencia de la
coordinaciéon motora.

Por ejemplo, un exoesqueleto robético funcional, esta enfocado no solo a servir
de soporte de asistencia para la marcha sino que a través de aplicar FES se aplique
una serie de estimulos eléctricos en una secuencia, potencia y duracion
determinada para activar los musculos agonistas y antagonistas encargados de
lograr la funcién deseada.

Otras Neuroprotesis para Funciones Vitales

Uno de los principales retos de las tecnologias utilizadas en los procedimientos
terapéuticos de neurorrehabilitaciéon es que las personas alcancen, de nuevo, el
control voluntario de funciones perdidas tras una lesion del sistema nervioso
(central y periférico). Entre las consecuencias organicas mas comunes esta la
pérdida de control de esfinteres, impotencia sexual, epilepsias, insuficiencias
respiratorias.

Neuroprotesis para el “Control de Esfinter”

Incontinencia urinaria o vejiga neurdgena es la falta de control consciente, total o
parcial, de las funciones de la defecacidon y de la miccién. Esto se debe a que los
esfinteres, anillos de cierre, del recto (ano), de la vejiga y de la uretra no reciben las
ordenes cerebrales oportunas para abrirlos o cerrarlos a voluntad porque la médula
espinal lesionada, no puede transmitirlas.

Alteraciones Sexuales. En el hombre existen dos tipos de estimulos que
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provocan la ereccion: los Psiquicos o Centrales. Son estimulos visuales, auditivos,
olfativos, recuerdos etc. que viajan desde el cerebro (sistema limbico) a través de la
médula espinal hasta llegar al centro simpatico localizado en la médula dorso-
lumbar (D11-L2), de aqui parten los nervios hipogastricos seran los responsables
de las erecciones psicégenas. Y los Reflejos o Periféricos. Son estimulos tactiles de
roce o toque de los genitales, los cuales viajan hasta la médula al centro
parasimpatico sacro (S2-S3-5S4) y a través de los nervios erectores se desencadena
una ereccion refleja. Una vez alcanzada la ereccidn, el incremento de los estimulos
anteriormente mencionados conducira a la eyaculacién. En la mujer la ereccién se
expresa como una congestion vascular del tercio externo de la vagina, labios
menores y clitoris. Mientras que la eyaculacion tiene su correlaciéon con la
contraccion ritmica y simultanea del utero, tercio externo de la vagina y esfinter
rectal.

Tanto los problemas de defecaciéon como los urinarios y las alteraciones sexuales
en los lesionados medulares pueden tener gran repercusién negativa sobre sus
actividades sociales, de pareja y una influencia directa sobre su calidad de vida.

Uno de los tratamientos actuales para el control de esfinteres indicado tanto en
pacientes parapléjicos como en tetrapléjicos, que tengan el arco reflejo indemne es
una NP que a través de electroestimulacion de las raices sacras anteriores controle
la miccion, la evacuacion intestinal y la ereccidn en los lesionados medulares.

Neuroprotesis para “Insuficiencia Respiratoria”

Los pacientes con lesiones medulares cervicales altas o con algunas enfermedades
neuromusculares, como la Esclerosis Lateral Amiotréfica, pueden padecer
insuficiencia respiratoria debido a la paralisis de los musculos respiratorios y
necesitar ventilacion mecanica con presion positiva permanente para sobrevivir.
Hoy en dia es posible facilitar la ventilacién mediante la estimulacién eléctrica del
diafragma.

Esta NP se trata de un dispositivo que, implantado quirtrgicamente en el
diafragma, provoca una contraccion muscular del mismo y ofrece a los pacientes, la
posibilidad de respirar sin soporte mecanico (después de un adecuado
entrenamiento); lo que representa una mejora significativa de su calidad de vida, la
reduccién de infecciones respiratorias y en definitiva, el incremento de la propia
supervivencia.

El Estimulador del Nervio Vago

Este dispositivo se utiliza como un tratamiento paliativo en aquellas epilepsias
refractarias, denominadas resistentes a los farmacos que no pueden ser tratadas
mediante técnicas quirurgicas. Esta técnica consiste en la estimulacidon eléctrica
intermitente del nervio vago izquierdo logrando asi la reduccidn y control de las
crisis epilépticas.

Nuestro Grupo de Trabajo en el Instituto Nacional de Rehabilitacién Luis
Guillermo Ibarra Ibarra (INRLGII), nos hemos dedicado desde hace mas de diez
afios, a investigar y desarrollar tecnologia para neurorrehabilitacion. Uno de
nuestros trabajos pioneros son los dispositivos de biorretroalimentacion, la cual es
una técnica que a través de registrar parametros fisiolégicos como frecuencia

180



cardiaca, temperatura, presion arterial, fuerza muscular, el paciente esta consciente
del funcionamiento de su organismo. Como por ejemplo, el registro de la actividad
eléctrica muscular (EMG) en la extremidad afectada de pacientes con hemiparesia
secundaria a EVC es un complemento al tratamiento convencional, estimula al
paciente en sus terapias, ya que a través del EMG el paciente esta consiente si se
produce mejoria en el control motor y la funcionalidad.

Otro de los proyectos en los que estamos trabajando es el disefio de una
interfaz cerebro computadora BCI (Brain Computer Interface) para personas con
EVC. Las BCIs son sistemas que tienen como objetivo principal proporcionar un
medio de comunicacidn alterna entre el cerebro y la via neuromotora normal para
que las personas que sufren de alguna discapacidad motora puedan interaccionar
con su medio ambiente. Una de las estrategias que estamos estudiando en el
INRLGII es la viabilidad de mover la mano parética auxiliada con una Ortesis
robdtica controlada con el deseo o intencién de movimiento del paciente. El
proposito de este dispositivo es con fines de rehabilitacion.

Otro de nuestros intereses de estudio son las neuroprotesis para el control de
la vejiga. Cuando se tiene una lesion de la médula espinal (niveles S2-S4) afecta casi
siempre la funcion de la vejiga y de los intestinos. El circuito normal para controlar
la vejiga se vuelve ineficaz; ya no se pueden intercambiar mensajes entre los
musculos de la vejiga y el cerebro. Hay una amplia gama de técnicas y herramientas
disponibles para controlar esta disfuncion. Entre ellos se puede aplicar la FES a
través de una neuroprotesis que mediante un sensor detecte el volumen de orina y
desencadene la estimulacion necesaria para la miccion.

Por ultimo, mencionaré el sistema de telerrehabilitacion (TR). Uno de los
puntos clave para el éxito de los programas de rehabilitacién (PR) es el apego a los
mismos. Por lo general, son tratamientos a largo plazo que, deben incluir soporte
especializado y entrenamiento continuo, asi como, apoyo social. La mayoria de las
veces que “fracasan” los PR es porque el paciente no le da continuidad en su casa.
Surgen varios problemas tanto para el paciente como para su cuidador, entre ellos
estan la movilidad a los centros especializados de atencién médica y los costos
asociados al traslado. Para vencer, superar o disminuir estos obstaculos hoy en dia
se esta, aplicando las tecnologias de la informaciéon y comunicaciones para
desarrollar sistemas de telerrehabilitacion. Al dia de hoy, en el INRLGII se tiene
implementado el primer modulo del TR para apoyar y dar seguimiento a las
terapias de la lesion parcial del manguito rotor.

Conclusion

En los procesos de Neuroplasticidad y Neurorrehabilitacion, se obtienen resultados
prometedores cuando la tecnologia o equipo médico se aplica de manera oportuna,
bajo prescripcion médica y con la capacitacion o entrenamiento adecuado. No toda
la tecnologia se debe usar para todos los pacientes, la evaluacion clinica es
indispensable, los dispositivos médicos se deben prescribir bajo criterios clinicos,
asi como se hace para la prescripcion de medicamentos.
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El presente documento tiene por objetivo mostrar la tecnologia que estamos
desarrollando en la Facultad de Estudios Superiores Aragén (FES Aragdn), o cdmo
nosotros decimos de carifio: “ARAGON VALLEY”, para mejorar la calidad de vida de
las personas y en particular las que presentan algun tipo de discapacidad.

En la FES Aragén, se creé el proyecto llamado “TIA”, cuyas siglas significan:
“Tecnologia Incluyente Aragon”, encabezado por el M. en I. Fernando Macedo
Chagolla (jefe de la Divisidon de Ciencias Fisico Matematicas y de las Ingenierias).
Con el objetivo de conjuntar todos los proyectos de inclusion, desarrollados por la
comunidad Aragonesa dentro de las instalaciones y que contribuyen al
mejoramiento de la sociedad.

Al proyecto TIA se le diseii6 un logotipo completamente futurista, elegante e
incluyente, para resaltar la importancia de los consumidores y del trabajo
desarrollado. Dicho logotipo se puede observar en la Figura 1.

Figura 1. “Logotipo TIA para la Tecnologia Incluyente desarrollada en la FES Aragén”

Es importante mencionar que en la FES Aragén, hoy en dia se esta
construyendo un Centro de Innovacion, para que la comunidad pueda desarrollar
proyectos multidisciplinarios, porque para la facultad es muy importante que
alumnos y profesores desarrollen proyectos de indole social, porque ello contribuye
al crecimiento humano y a resaltar los valores.

A continuacién se mencionaran algunos de los proyectos que se estan
desarrollando como parte de “TIA”:

Proyecto: “Aprender bien”

Este proyecto tecnolégico fue desarrollado por un grupo de alumnos de la carrera
de Ingenieria en Computacion (César Villalba, Javier Escobar, Luis Vazquez y Julio
Lopez) para ayudar al aprendizaje y favorecer el desarrollo de las diferentes
habilidades cognitivas de nifios con discapacidad intelectual, ya que segun cifras del
INEGI, el 4.4% de la poblacién con discapacidad en México, tiene problemas para
poner atencién o aprender, y en la poblacion mas joven son mas altas las
dificultades que en la poblacién mayor. (CONAPRED, 2013)

184



Para desarrollar este proyecto, se trabajé con diversos nifios que acuden al
Centro de Atencién Psicopedagégico Aragén (CAPA) y que presentaban algun tipo
de discapacidad intelectual. Nos apoyamos en la Maestra Claudia Pefia Testa,
pedagogas, psicologas y padres de familia, para lograr un resultado adecuado para
los nifos.

En el transcurso del diagnostico para el desarrollo del proyecto, se observé que
gran parte de los nifios con algun tipo de discapacidad intelectual, tenian muy poco
conocimiento para operar tecnologias actuales como: celulares, computadoras,
tabletas y demas dispositivos. Adicional a lo anterior, algunos no tenian acceso a la
educacion, puesto que los profesores no estaban capacitados para ensefarles o
incluso llegaban a realizar comentarios racistas.

A partir de la informacién recolectada, se decidio crear un sistema tecnologico
en forma de tablero junto con aplicaciones para celular o tableta, que ayudaran al
aprendizaje y favorecieran el desarrollo de diferentes habilidades cognitivas de los
nifios. En la Figura 2, se puede observar un disefio con el tablero y la aplicacidn.

Actividades

. Selecciona una actividad

Figura 2. “Tablero y aplicacién para nifios con discapacidad intelectual”
Nota. Izquierda tablero y derecha aplicacién

El tablero cuenta con diez botones de diferentes tamafios, colores y olores. Se
adapta a diferentes habilidades motrices, visuales y olfativas. Tiene una textura
agradable, es altamente resistente y personalizable. Y ademdas de cumplir con la
funcionalidad requerida, tiene el disefio de un juguete, para lograr una aceptacion
rapida entre los nifios. En la parte inferior de cada boton, se dispone de fichas que
sirven de indicadores y que se pueden utilizar para diferentes objetivos, por
ejemplo, para mostrar letras, nimeros, operaciones matematicas como la suma,
resta, multiplicacion y division. En la parte mas baja y central del tablero, se dispone
de un décimo primer botén que permite trabajar la lateralidad y la ubicacion
espacial (izquierda, derecha, central, arriba y abajo). A los costados del boton,
existen dos siluetas de manos, para que los nifios que no saben esperar, coloquen
sus manos durante un cierto tiempo (ajustable de 1 a 10 segundos), para poder
ingresar a la actividad de la aplicacion. Y por ultimo, en la parte mas alta se tienen
LEDS que se encienden de izquierda a derecha o viceversa, como indicadores
visuales, para estimular al nifio cuando realiza bien las actividades.

El software o aplicacién se puede instalar en un smartphone o tableta, y se
conecta via inalambrica con el tablero. Tiene diferentes niveles de dificultad, los
modulos internos permiten trabajar las capacidades de exploracion del nifio,
colores, aromas, frutas, animales, vocales, numeros, tamanos, formas, estados
emocionales, entre otras. A continuacién, se muestra en la Figura 3, el sistema en
funcionamiento
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¢De qué color es

N

v

Figura 3. “El nifio sigue las instrucciones de la aplicacion y realiza las actividades sobre el tablero”

Este dispositivo es de bajo costo y muy versatil, ademas de que se pueden
adaptar las imagenes y crear muchas aplicaciones mas.

Proyecto: “Verse bien”

Este proyecto tiene por objetivo que las personas con ceguera o debilidad visual,
puedan combinar de manera correcta su vestimenta. ;Y por qué es importante que
se vistan bien?, porque verse bien forma parte de la autoestima de los seres
humanos.

Muchos ciegos y personas con debilidad visual, no se visten bien y
desafortunadamente las personas se burlan de ellos, lo cual repercute de manera
negativa en su autoestima.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud OMS (2010), doscientos ochenta y
cinco millones de personas, presentan algun tipo de discapacidad visual, por lo cual
se disefié un dispositivo electréonico muy simple y de bajo costo, que permite a las
personas con discapacidad visual vestirse bien. El aparato en forma de caja con un
boton permite sensar el color de una prenda, procesarlo y decirle a la persona por
medio de voz de qué color es dicha prenda. Es un dispositivo muy simple, pero que
repercutird mucho en la calidad de vida de las personas. El proceso que realiza el
dispositivo se puede observar a continuacion:
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Figura 4. “Proceso de obtencion del color de una prenda”

Sensor color

Controlador

Amplificador

Para determinar el color de una prenda, el dispositivo realiza calculos
matematicos con el valor sensado y con una matriz numérica que tiene almacenada.
Tal y c6mo se muestra en la figura siguiente:

COLOR R G B COLOR R G B
Amarillo 111 106 30 Vino 136 56 71
Naranja 166 60 29 Morado claro 94 89 68
Rojo calido 173 54 32 Celeste 81 98 70
Rojo 182 46 36 Azul marino 96 88 74
Morado 116 58 90 Azul cielo 47 110 95
Violeta 83 72 106 Verde agua 43 118 93
Azul 66 76 122 Verde oscuro 72 119 73
Turquesa 26 101 125 Verde claro 66 118 65
Verde 44 132 74 Verde pasto 80 118 52
Café claro 116 89 49 Verde limon 91 106 51
Café 120 87 53 Pistache 96 112 40
Rosa claro 114 85 51 Gris claro 92 98 60
Rosa 150 61 48 Gris 87 99 66
Rosa 129 66 66 Marron 107 95 52
Rosa mexicano 169 44 55 Beige 95 929 95
Amarillo 104 107 40 Purpura 112 78 73
Crema 88 101 61 Lila 99 82 75

Cubo RGB

NEGRO: R=0, G=0 y B=0
BLANCO: R=255, G=255 y B=255

ROJO: R=255, G=0y B=0

Algoritmo de Vecinos Cercanos
D; = J(R; — R)? + (G; — G)? + (Bi — B)?

Figura 5. “Matriz numérica de colores y calculos matematicos para determinar el color mas cercano

de prenda”

La pregunta siguiente es: ;por qué no hicimos una aplicacién para celular?,
porque imaginen lo complicado que puede ser para una persona ciega, tener que
utilizar un smartphone y ejecutar la aplicacién correspondiente. Es por ello que
consideramos mas simple hacer una cajita electronica que le dijera el color de su

prenda con s6lo presionar un botdn.

A continuacién, se muestra un ejemplo del prototipo del dispositivo, el cual
tiene un controlador con un lector de memorias, un sensor de colores y un
reproductor de audio con amplificador:

Figura 5. “Prototipo del proyecto”
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Cabe sefialar que este proyecto estd siendo desarrollado por egresados de la
carrera de Ingenieria en Computacion, junto con el Doctor Ismael Diaz Rangel.

Adicional a los proyectos mencionados, en Aragén también se esta trabajando
en otros proyectos tales como:

Un dispositivo electrénico de bajo costo, compuesto por un display con una
matriz de letras y numeros, dispuestas a manera de coordenadas, que permite a
personas que solo pueden mover un dedo, construir frases presionando un boton,
sin necesidad de una persona que los asista.

Un guante para personas con ceguera, el cual posee sensores para detectar
obstaculos en el camino y pequefios motores que producen vibraciones internas,
para que la persona pueda sentir la textura de la superficie a distancia. Este
dispositivo serviria de sustituto o complemento del bastén, el cual es de poco
alcance, puede hacer que otras personas se tropiecen, quita la posibilidad de utilizar
una mano para otros fines y sirve basicamente para obstaculos ubicados de la
cintura para abajo. El guante por su parte, tiene mayor alcance, permite tener las
manos libres y sensar a cualquier altura. Adicional a las caracteristicas
mencionadas, el guante estaria equipado con capacidades de ubicacién geoespacial,
de tal manera que la persona pueda mediante comandos de voz, saber en dénde se
encuentra y también ser guiado a cualquier lugar.

Para finalizar, es importante mencionar que en la FES Aragén no tenemos la
intencion de lucrar con los desarrollos tecnolégicos de este tipo, porque la sociedad
a través de nuestra grandiosa Universidad ya nos ha dado muchisimo y deseamos
regresar una parte de lo que hemos recibido.
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