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RESUMEN

El modelo social de discapacidad se opone al andlisis de discapacidad, sustentado en
perspectivas de especialistas que analizan el fenémeno desde fuera: con posturas de poder, que
muestran a esta poblacién objeto como de menor valor, incapaz de expresar sus condiciones de
vida y tomar las decisiones pertinentes sobre ella. Este trabajo reporta los relatos de vida de
un grupo de jévenes con discapacidad, que en el momento de la investigacién, cursaban
estudios de nivel superior en una universidad privada de la Ciudad de México. Sus relatos
permiten observar patrones recurrentes sobre la experiencia de vivir con una discapaci-
dad y el reconocimiento de ser j6venes capaces, inteligentes y auténomos; sin embargo,
también evidencian las pruebas que deben superar para erradicar la percepciéon que la
sociedad tiene sobre inutilidad y dependencia.
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ABSTRAC

The Social Model of Disability opposes the analysis of disability from perspectives of
specialists who analyze the phenomenon from outside, from positions of power, which place
the target population as less valuable, unable to express their living conditions and to make
decisions relevant about it. This work reports the life stories of a group of young people with
disabilities, who at the time of the research were higher education students at a private uni-
versity in Mexico City. Their stories allow us to observe recurrent patterns on the experien-
ce of living with a disability, the recognition of being capable, intelligent, and autonomous
young people. However, they also show evidence of the situations that they must overcome
to eradicate society’s perception regarding uselessness and dependence.

Key words: Social Inclusion, Disability, Life Stories, Youth, Families.

INTRODUCCION

Las investigaciones sobre discapacidad, que buscan dar voz a los propios actores, son
una asignatura pendiente tanto para la Sociologfa, como para la Educacién. En este sen-
tido, Bartén (2008), y Martnes y Sullivan (en Denzin y Lincoln, 2011), reconocen que un
incipiente namero de estudios han tenido como foco de anélisis comprender la perspec-
tiva de los propios actores que viven dicha condicién. Por su parte, Torres (2016) apremia
a la urgente necesidad de realizar estudios que perciban las diversas cosmovisiones de la
comunidad de las personas con discapacidad, de tal manera que se reflejen las culturas de
este grupo.

Entender la discapacidad no puede partir del principio de un conglomerado de per-
sonas homogéneas que presentan la misma condicién, en el mismo grado de afectaciény
con circunstancias socioculturales iguales. La discapacidad es una condicién que, depen-
diendo de las condiciones contextuales, socioculturales, econémicas y educativas, ten-
drd mayores o menores posibilidades de rehabilitacién, atencion psicoldgica, educativa,
laboral y social (Shakespeare, 2008). Sin embargo, valorar a la persona con discapacidad
—alejada de una condicién de enfermedad y un cuerpo imperfecto—, es un aspecto que
en nuestra sociedad adn no se lograr erradicar. Peters (2008) sugiere deconstruir el con-
cepto del cuerpo y crear una nueva identidad, a partir de una conciencia mente-cuerpo,
capaz de resistir y transformar valores acerca de la discapacidad, y también de rechazar
nociones impuestas externamente.

De acuerdo con la Clasificaciéon Internacional de Funcionamiento y Discapacidad —pu-
blicada por la OMS, (2001)-, la discapacidad es la combinacién de las deficiencias que
pueden afectar una estructura o funcién corporal del organismo, y su relacién con las limi-
taciones de la actividad y las restricciones de participacién en situaciones vitales. Es decir,
implica la relacién entre las caracteristicas del cuerpo y la sociedad en la que vive.

Un cambio sobre la manera de vislumbrar la discapacidad supone que las personas con
discapacidad conozcan sus propias circunstancias, se familiaricen con la forma en que su
cuerpo funciona, para que puedan identificar sus necesidades especificas; pero, ademads,
sean ellas mismas quienes promuevan las acciones requeridas para

[...] satisfacer esas necesidades mediante el acceso existente a informacién y recursos. El autoco-
nocimiento es la primera etapa de capacitacién y proporciona una base sélida para las personas
a trabajar en conjunto para hacer frente a la discapacidad (Crow, 1996).
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Y por otra parte reconocer que, al interior de la sociedad, atin existen barreras que
impiden la participacién de la persona con discapacidad para el acceso a la educacion,
a los sistemas de comunicacién e informacién, a los entornos de trabajo, servicios de
apoyo social, transporte, viviendas, edificios ptblicos y de entretenimiento, aunado a
la imagen que venden los medios de comunicacién de las personas con discapacidad
como sujetos devaluados y dependientes (Barnes, 2008).

En ese sentido se requiere analizar las relaciones sociales de las personas en el medio que
las rodea, pues si bien el sujeto que cursa por una situacién de discapacidad requiere apoyo
para realizar diferentes actividades, también es cierto que su condicién no le impide contri-
buir a su medio social. La persona con discapacidad, aboga por adquirir independencia en
la toma de decisiones para su beneficio y del medio que lo rodea, en el entendido de que no
todas las personas con o sin discapacidad son completamente independientes. Asi podemos
ver que el ser humano vive en un estado de interdependencia mutua, pues siempre ha ne-
cesitado del otro para comunicarse, para creat, para reproducirse, etcétera, por lo tanto, la
dependencia de las personas con discapacidad no es una caracteristica que las diferencie del
resto de la poblacién (Oliver, 2008).

No obstante, segtin Bartén (1998) y Ferreria (2008), en nuestros dias, tener una discapa-
cidad significa ser objeto de discriminacién, ello implica aislamiento y restriccién social; las
barreras sociales siguen atenuando la participacién y el ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad, lo que conlleva a una significativa diferenciacién social entre
tener o no una discapacidad.

Sin embargo, los autores de este articulo creemos que instrumentar un cambio de para-
digma requiere de compresioén del fenémeno, de escuchar al «otro», aquel que —tradi-
cionalmente por su condicién— no tenia derecho a expresar su opinién, ni sentimientos
respecto a su vida. En este contexto se planteé una investigacion cualitativa, realizada
entre los afios 2015-2016 desde el paradigma del Modelo Social y que asumia, entre uno
de sus objetivos, describir los relatos de vida de jovenes que por un accidente adquirie-
ron la discapacidad en diversos momentos histéricos de su vida. Por tanto, los resultados
son parte de una investigacién mds amplia.

METODOLOGIA

La metodologia que guid la investigacion, fue un estudio cualitativo realizado a través de
relatos de vida: estudiar un fragmento de la realidad social-histérica de la persona, enfa-
tizando las configuraciones de las relaciones sociales, y los mecanismos y procesos que
caracterizan la accién (Bertaux, 2005). Al respecto, Kornblit (2007) apunta que la inten-
cién de los relatos no corresponde a conocer en profundidad a la persona, si bien puede
abarcar la amplitud de su experiencia de vida; el punto central estd en adquirir informa-
cién sobre un aspecto particular, de relevancia, que puede compartirse por un nimero
variable de personas. Es asi que los relatos de vida permiten al investigador penetrar y
comprender el interior del mundo de los sujetos. Bajo esta perspectiva, Bolivar, Domingo
y Ferndndez (2001) sefialan que no se trata de una escucha pasiva sobre la historia de
vida, sino de una escucha reflexiva sobre cémo la persona organiza su experiencia de
vida en los valores y modos de ser de la cultura de la que forma parte. Estos elementos
permitieron reconstruir la experiencia de la discapacidad para comprender el mundo
de tres jévenes, todos ellos con una discapacidad motriz adquirida, y que al momento
de realizar la investigacion, cursaban sus estudios de nivel superior en una institucién
privada de la Ciudad de México.
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La estrategia para la obtencién de la informacion fue la entrevista en profundidad, la
cual tiene como caracteristica ser un modelo de conversacién en encuentros reiterados,
siendo los primeros, espacios para establecer confianza y plantear preguntas generales,
que posteriormente avanzan hacia el ntcleo de la experiencia (Taylor y Bogdan, 2010).

Para llevar a cabo las entrevistas se consideraron dos tiempos. En el primero se invité
a los estudiantes de manera formal a participar en el proyecto; se explicé brevemente la
intencién del mismo, la importancia de su participaciéon y el anonimato de su persona,
asi como la libertad para desistir en cualquier momento de las sesiones programa-
das. El segundo momento corresponde a las entrevistas propiamente, retomando
la propuesta Seidman (2006), quien sugiere tres etapas:

a) Pedir al informante que presente su experiencia en el contexto actual, esto permiti6
identificar los elementos sustanciales de su biografia personal. Para esta primera fase
se elabor6 un guion de preguntas generadoras.

b) Solicitar al participante «los detalles de su experiencia». A partir de dichos detalles se
construyeron los relatos de vida, en consideracién con sus opiniones, acerca de sus
estudios y su relacién con la discapacidad.

¢) Gracias a la informacidén obtenida, se inicié un resumen sobre lo conversado en los en-
cuentros anteriores para entrar en materia pero, ademds, para aclarar aspectos que no
fueron entendidos o incluso para profundizar en alguno de ellos. En esta fase se empled
un guidén ex profeso de temas a abordar —resultado de la primera entrevista— pues, aun-
que se esperaba una mayor interaccion entre entrevista-entrevistador, la posibilidad de un
guién previamente elaborado era necesario para acercarse al nidcleo de la experiencia.

En la tabla 1, se presenta el nombre ficticio de los jovenes y el tiempo estimado de los
encuentros sostenidos durante la investigacion.

Tabla 1. Encuentros y tiempos destinados a las entrevistas

Luna Primer encuentro. 10°
Segundo encuentro. 60’
Tercer encuentro. 30°
Estrella Primer encuentro. 10°
Segundo encuentro. 45
Tercer encuentro. 40
Gerardo Primer encuentro. 10°
Segundo encuentro. 50
Tercer encuentro. 30

Fuente: Elaboracion propia.
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Es menester destacar que la Ciudad de México cuenta con el nticleo urbano mds grande
del pais, lo que posibilita el acceso a diversos bienes y servicios, con mayores posibili-
dades de participacion en diversas actividades educativas y socioculturales, volviéndola
una ciudad atractiva y compleja. Sin embargo, también puede limitar la participacién de
las personas, pues aspectos como el libre trdnsito de un punto a otro, se vuelven un reto
para cualquier ciudadano y especialmente para las personas en condicién de discapaci-
dad; los estudiantes reportados en esta investigacion, tenian la posibilidad social para
acceder a diversos bienes y servicios. En continuidad con la propuesta metodolégica, las
entrevistas tuvieron como objetivo identificar en los j6venes dos aspectos: el primero, los
eventos que marcaron la experiencia de vida, y el segundo, los puntos de inflexién, en-
tendidos como las encrucijadas que llevan a una persona a tomar decisiones y modificar
su trayecto de vida (Bertaux, 2005).

RESULTADOS

Luna, joven de veintitrés afos. Estudiante universitaria, menor de tres hijos; en el mo-
mento de la investigacion vive con sus padres. Ambos padres tienen estudios profesio-
nales y su ocupacién laboral es trabajar en un negocio familiar. A la edad de cuatro afios,
fue atropellada por un camién, provocdndole una lesién medular a la altura de la octava
vértebra tordcica, a la mitad de la espalda, lo que indujo pardlisis del tronco, piernas y
6rganos pélvicos, es decir, no existe comunicacién entre el cerebro y la parte del cuerpo
por debajo de la lesién, lo que provoca nula sensibilidad y actividad motora de la mitad
de la espalda hacia abajo, no afectando los brazos y el sistema respiratorio. Para despla-
zarse, se vale de una silla de ruedas manual, pues sefiala que es el mecanismo con el cual
puede ejercitarse; decidié dejar las terapias de rehabilitacién a partir de los ocho afios.

Estrella, joven de veintidés afios. Estudiante universitaria. Su familia estd constituida
por padre, madre y un hermano menor. Ambos padres tienen estudios profesionales y se
desempefian en el &mbito de su formacién. Aproximadamente a los 18 afios es arrollada
por un vehiculo, lo que provocé que le amputaran la pierna derecha por arriba de la rodi-
lla. En el momento del accidente se encontraba estudiando el primer afio de universidad,
actividad que suspendié temporalmente para concentrarse en la rehabilitacion fisica y
psicolégica. Actualmente camina con ayuda de una proétesis.

Gerardo, joven de veintitrés afios. Estudiante universitario. Sus padres tienen estu-
dios profesionales y también cuentan con un negocio familiar; ademds tiene un hermano
menor. En la adolescencia, posterior a una préctica deportiva, sufrié un accidente que le
provocé una lesién en la cervical cuatro y seis, que corresponde a la altura del cuello; la
consecuencia es una tetraplejia, definida como paraélisis que afecta las cuatro extremida-
des y el tronco del cuerpo, con ello aparece una debilidad piramidal, que es la encargada
de los movimientos voluntarios, presenta insuficiencia respiratoria y alteraciones en la
termorregulacion, también existe afeccién en intestinos y vejiga urinaria. Para despla-
zarse se vale de una silla de ruedas eléctrica, que ademds tiene un soporte especial para
sujetar sus piernas. Las terapias fisicas y ocupacionales forman parte de su rutina diaria
para mantener su cuerpo en condiciones estables.
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MOMENTO DE APARICION DE LA DISCAPACIDAD

En el caso de Estrella y Gerardo, la discapacidad se present6 durante la adolescencia,
mientras que Luna la tuvo en la primera infancia. Esta situacién induce que la aceptacién
de la discapacidad se experimente de diversas formas; ademads, el nivel de afectacién y la
participacién de especialistas, juegan un papel importante.

Para Luna la adaptacién fue relativamente sencilla; pues sus recuerdos primarios inclu-
yen el uso de sillas de ruedas, las constantes visitas médicas y terapias fisicas. Por tanto, la
manera de construir su personalidad y presentarse ante los otros, siempre ha estado media-
da por su condicién fisica. Reconoce que en su vida, la presencia de apoyos personales es
vital, asi como vivir en una gran urbe vuelve complejo su transitar.

Sales y dices: «jChin! ;Ahora cémo le hago?». Siento que parte de eso limita a muchas personas,
[...] gracias a Dios, mis papds me han dada muchas facilidades, pero si entiendo que un gran sec-
tor de las personas que tienen discapacidad, si estdn en la situacién que no les permite ni siquiera
salir de la casa, entonces, es stiper limitante en ese aspecto.

Aceptar su condicién de discapacidad fue un proceso vivido a la par de su desarrollo
madurativo, de la nifiez a la adolescencia y la juventud. El reconocimiento de su persona, sus
capacidades y cualidades estuvo mediado por la condicién de su cuerpo y por la relacién que
estableci6 con su familia y el entorno, entre ellos su participacién escolar.

Cuando tuve mi accidente, estaba estudiando el preescolar. Estuve dos meses internada en el
hospital y tuve otros dos meses més de rehabilitacién, para volverme a adaptar. Mis papds deci-
dieron meterme otra vez a la escuela donde estaba; me apoyaron mucho y estuve toda mi vida
ahi, hasta la prepa [...]. Creci con las mismas personas toda mi vida, bdsicamente llegé a ser
una hermandad, no hubo tanto problema de discriminacién o cosas asi.

Esta situacion permitié que construyera relaciones de amistades genuinas y duraderas
en el tiempo, pero ademds generé confianza para solicitar apoyos especiales, en caso de ser
requeridos.

En el caso de los otros dos jévenes, la discapacidad se present6 en la juventud. La atencién
médica y de rehabilitacion se presenté antes de que pudieran asimilar lo que estaba pasan-
do en sus vidas; recibieron atencién médica y rehabilitadora de manera pronta. En ambos
casos, se vivié un proceso de duelo, momentos de intenso dolor y desesperacién. La forma
de superar el trance de duelo se facilité por la contencién familiar, las terapias psicoldgicas,
asi como la confianza en que el apoyo los profesionales que estaban a su lado, les permitiria
recuperar lo mds pronto posible su condicién de salud y reconocer las funciones que podria
desempefiar su cuerpo. Gerardo, sefiala:

En esos momentos estds clavado mds bien en lo fisico, ;no? Yo estaba metido en las terapias:
tomaba seis horas diarias o algo asi. Me clavé en las terapias, como pa'ver pa’delante.

Estrella, distingue:

Fue un proceso de recuperacién que duré aproximadamente dos meses de intensa terapia fisica
y también acompafiamiento psicolégico. El proceso fue corto para muchos, pero largo para mi,
porque era ya una desesperacion de «ya lo quiero dejar y [saber] qué mds sigue».

El compromiso personal por avanzar, por superar la crisis, esforzarse dia a dia para re-
cuperar la funcionalidad del cuerpo, son aspectos presentes en los relatos. En este momento
de inflexién, los jévenes mostraron personalidades fortalecidas, que con apoyo de la familiar
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y la terapia psicolégica, pudieron consolidar. De tener personalidades diferentes, proba-
blemente no hubieran concentrado su energia en su rehabilitacién, y mds bien, hubieran
dedicado mayor tiempo a la etapa de negacién o enojo.

Sin embargo, el cuerpo se convirtié en su principal reto; no habia escapatoria, ni control:
desarrollar las actividades mds simples e intimas ya no era posible. Por tanto, no habia re-
medio, debian solicitar ayuda y depender en cuestiones vitales, de los otros. Estrella recuerda:

En muchas ocasiones me tocé ser mds humilde, agachar la cabeza y decir: «Si, si necesito que me
ayudes». Incluso en los primeros dias: «Necesito que me ayudes a bafar».

Estos eventos provocaron otro punto de inflexién. Los jévenes debieron realizar una in-
trospeccién sobre quiénes eran en ese momento: reconocer las funciones corporales que po-
drian ejecutar, asi como identificar si volverian a ser participes de las actividades propias
de su edad y elaborar proyectos de vida a partir de admitir la condicién de su cuerpo, y las
posibilidades reales de su desarrollo como personas en diversos &mbitos de su vida. Este fue
para ellos el primer paso para aceptar su discapacidad. En el caso de Estrella, argumenta:
«Después, cuando empecé con la prétesis a caminar, me cansaba muchisimo, porque el
desgaste fisico es mayor»; mientras Gerardo indica: «Después del accidente, empecé a
poder hacer todo con la silla y ya empecé a ser un poco mds independiente. Siempre traté
de hacerlo lo més independientemente posible».

Conseguir el mejor estado de su organismo y saber cémo responderia ante las diversas
tareas a efectuar, los obligd a considerar qué tanto eran capaces de ser independientes y
cudndo requeririan ayuda profesional o de sus familias. De tal manera, Gerardo, recuerda:
«Nunca me he sentido realmente enfermo, o sea, he buscado el apoyo con mis papds directa-
mente o ya con terapia de hacer las cosas yo solo».

Este aspecto ha sido analizado por el modelo social de discapacidad, el cual refiere a la
interdependencia mutua; como seres humanos nos necesitamos para comunicarnos, crear,
reproducirnos..., de tal suerte que la dependencia no es una caracteristica exclusiva de la
discapacidad (Oliver, 2008). Por otra parte, el modelo social, pugna por reconocer las capaci-
dades; es asi, que, con apoyo de sus familiares y profesionistas, se valen de distintas ayudas
técnicas para facilitar su funcionamiento fisico, pero reconocen su misma capacidad intelec-
tual para interactuar y participar en diversas actividades sociales. En ese sentido, Gerardo
indica: «Regresé a mi casa y mis cuates me pescaron [...] entonces, ellos me manejaban, me
llevaban, fbamos a fiestas, todo con cuidado, nunca nos pasé nada». Mientras que Estrella
sefiala:

Me acuerdo que conoci también a unos amigos deportistas paralimpicos y eran mis vecinos.
Nunca los habia visto hasta después de que paso eso; se acercaron con mis papds y les dijeron:
«Cuando Estrella se recupere, que esté lista, queremos platicar con ella para platicarle también
cémo es el mundo del deporte», que es otro medio de inclusién y de conocer gente que, a lo
mejor, ya tiene una trayectoria mds larga haciéndolo: usando prétesis y teniendo una vida con
discapacidad.

El sentirse parte de un grupo y agremiarse a él, es un aspecto trascendental que Borsay
(2008) apunta desde el modelo social de discapacidad, pues permite a los individuos identifi-
carse con otros, reconocer sus capacidades y condiciones; pero también generar sentimientos
de pertenencia, de tal manera que se evite la perspectiva de un problema o tragedia personal.

Sin embargo, la esperanza de recuperar la movilidad de sus cuerpos o mejorar las condi-
ciones de los auxiliares como las prétesis, estdn presentes en los relatos. La rehabilitacién,
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ademds de ayudar a mantener en buenas condiciones fisicas del cuerpo, también significa
estar al pendiente de los nuevos avances tecnolégicos y médicos que puedan mejorar la
condicion actual de la persona. Gerardo afirma:

No sé si lo he superado ;me entiendes? Cuando justo me pasé a mi, me clavé en terapias y, como
sigo mejorando, no es que no acepte el [hecho] que esté en silla de ruedas, pero digamos que
tengo la esperanza de que un dia salga la cura o lo que quieras, y entonces por eso hago terapias
a diario.

Este relato abona a la postura de Bartén (1998). No se niega la intervencién de las
ciencias como la Medicina o la rehabilitacién; el modelo social reconoce que todos los
aportes que impacten positivamente al cuidado del cuerpo y la participacién son indis-
pensables para que, con ello, la persona pueda tener el control sobre cémo se siente, luce
y se proyecta ante los otros.

LA FAMILIA: EJE ARTICULADOR
EN LA RECUPERACION DE LOS JOVENES

La familia, por su parte, fue clave para aceptar la discapacidad y recibir atencién médica
—de rehabilitacion y psicoldgica— para asi continuar con sus vidas. Los familiares son quienes
han estado presentes en todas las etapas de desarrollo, y son los principales proveedores de
amor y apoyo.

En dos de los casos, los padres son duefios de sus propias empresas, situacion que les
permite tener mds posibilidades de acceso a servicios —como son tratamientos médicos y
rehabilitatorios privados—, asi como adquirir aditamentos necesarios para mejorar su mo-
vilidad o realizar viajes familiares en el extranjero, Gerardo apunta: «Tengo mis camio-
netas adaptadas [...]. Esto me ayuda porque mi silla es muy pesada, pesa casi 120 kilos,
mds mi peso»; mientras que Luna recuerda: «Lo primero que [me] vino a la mente fue
Estados Unidos, porque ya habia tenido experiencias de viajar y ver que ponen mucha
atencion a las personas con discapacidad». Tener una economia sélida, no significa que
la discapacidad esté superada, pero sin duda les permite adquirir bienes y servicios que
benefician su condicién de discapacidad.

En el caso de Estrella, sus padres son profesionistas y trabajan en sectores publicos,
por lo que sus ingresos econémicos son mds modestos. En el momento que adquirié la
discapacidad, debieron tomar diferentes medidas para no menguar la economia fami-
liar. Por ejemplo, los servicios de salud los recibi6é en una institucién publica: «Me tras-
ladaron al IMSS»; la prétesis fue donada por otra institucién, quien también apoy6 en
la rehabilitacién: «<El DIF me otorg6 una prétesis —-muy buena, la verdad—y también fue
muy buena la terapia fisica que tuve, porque me ayudé a moldear el mufién, fortalecer
y, pues, adaptarme perfecto a ella». Para su cuidado, se turnaban entre los padres y tios:
«Me acuerdo que un tio me regalé una cama de hospital [...]. Me llevaban mis tias o mi
papd, dependiendo a la terapia».

La economia de las familias que tienen un integrante con discapacidad ha sido dis-
cutida por Sen (2004), el cual refiere al término de «minusvalia por conversién», enten-
dido por el tipo de ingresos que recibe una familia promedio que, al tener un integrante
con discapacidad, ese ingreso se afecta al pagar por servicios médicos y aditamentos
especiales para mejorar la condicién de vida de esa persona. En el relato de Estrella se
evidencia dicha situacién:
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Mi papé tenia que dedicarle mucho menos tiempo a su trabajo, porque era esta parte de: «Tengo
que llevarla a la escuela; luego regreso a trabajar; vamos a las terapias; luego vamos a la casa»,
entonces tuvimos muchos gastos.

Sin embargo, un aspecto que juega a favor de estos jovenes, ademds de la situacién eco-
némica, es el pertenecer a familias donde los padres tienen estudios de nivel superior. Ello
les facilita contar con mayores redes de apoyo y también vislumbrar diversas soluciones o
alternativas para las situaciones. En ese sentido, Luna indica: «[A] mis papads les he estado
moviendo sus tiempos, o sea [...] gracias a Dios tienen disponibilidad para venirme a dejar
y cosas [asi]».

Pese a lo anterior, aceptar la condicién de discapacidad es un suceso que trans-
curre con el pasar de los dias, de sumar las voluntades personales, del apoyo de
familiares y amigos, de la intervencién oportuna de los diversos profesionales... Es
un proceso que se escribe con facilidad y, sin embargo, implica horas de profunda
reflexién y de vivir emociones como temor, dolor y desesperacién. La mirada que los
padres proyectan sobre la condicién de sus hijos y su futuro, es un aspecto que a los
jovenes les inquieta. Luna refiere: «Mis papds estaban muy preocupados de “;qué vas
hacer cuando no estemos nosotros?, ;qué va a pasar contigo?”».

PROYECTOS QUE RETAN SU CAPACIDAD
DE GESTION Y A LA FAMILIA

Sin embargo, estos jovenes, por sus capacidades intelectuales, su estatus de juventud,
con oportunidades educativas y sociales, pueden gestar proyectos como realizar viajes aca-
démicos, culturales y deportivos, donde ponen en juego su autonomia e independencia y
establecen distancia con el cuidado de los progenitores, en particular de las madres. Este fue
un punto de inflexién significativo para los tres jovenes del estudio. Estrella sefiala: «Ademads
de irme sola, me acuerdo que también eso fue un golpe muy fuerte para mi mamd, porque
me dijo: “;Ahora te vas de viaje sola? O sea, primero: Ya me voy a la escuela; luego, ya me
voy de viaje, sola”». Mientras Luna indica:

Mi mamad dio el grito en el cielo de: «jNo! ;C6mo? ; T4, sola?». Lloraba todos los dias. Mi hermana
me decia: «Estd bajando de peso mucho, mi mamd ;Qué le hiciste? ;Por qué te vas?». Platiqué
mucho con ella; un tiempo estuvo stper en la negacién y me alejaba, ya ni me hablaba. Me decia:
«Me tengo que acostumbrar que no vas a estar». S le costé un poco de trabajo. Pero platiqué
mucho con ella, que me tenia que superar y que me tenia que apoyar en esa parte; poco a poco,
fue diciendo: «Pues si te apoyo», entonces me costé menos trabajo.

Como se observa en los relatos, la estrategia para hacer que las madres acepten la pro-
puesta de que sus hijos viajen solos, se propicia a partir de la persuasién, de un dialogo que
no se desarrolla en un dia, sino que requiere de una labor prolongada en el tiempo para
establecer puntos de vista, factores de riesgo y beneficios a obtener. Los motivos de la pro-
teccién los expresa la madre de Estrella al comentar: «[...] jQué dificil volver a soltarte. Es
como cuando eres bebé, que te dejan empezar a caminar y que [dices] ;qué tal que te caes?».

Las madres reconocen que al dejar a sus hijos en un entorno ajeno, donde ningtin miembro
de su familia pueda estar, es exponerlos a la discriminacién social, asi como a los riesgos por
las barreras fisicas que pueden ocasionarles una lesién fisica mayor. Asi lo expresa Gerardo:

Orale me aventé..., me llevé a mi mamd hasta Puebla. Me fui en el coche. Me dej6 en la fabrica y
fui dando el recorrido con mis compaifieros, pero a la hora de que habia que subirse a los coches
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para hacer otro recorrido, agarré nada més a los que mds confianza les tengo y les expliqué [mi
problemal; se pusieron las pilas y me subieron al camioncito, y muy bien me echaron la mano. De
ahi nos fuimos a comer. Fue muy padre, porque fue trabajo en equipo. Fue confiar[me] a mis
amigos y que ellos supieran que [por] un azotén o algo, no pasaba nada; que ellos también se
sintieran cémodos y en confianza conmigo.

Desde el modelo social de discapacidad, se aborda cémo el estigma social sobre la dis-
capacidad es tan poderoso, que anula toda posibilidad de la persona para realizar diversas
tareas y ser capaz de decidir sobre su vida, de tal forma que se les concibe como «eternos
nifios», es decir, deben estar siempre bajo la tutela de un adulto que elija por ellos y vele
por su integridad. Sin embargo, estos jévenes —al reconocer la funcionalidad de su cuerpo
y sus capacidades para gestar proyectos y crear relaciones sociales alejadas del entorno
familiar—, viven una confrontacién con sus madres para lograr su independencia; un pro-
ceso que para ellas no es fécil y lo experimentan con diversos sentimientos: temor, llanto,
angustia y desesperacién, traducido en discusiones, que incluso pueden afectar su salud,
como es el caso de bajar de peso. Pero, al final, los aceptan y acomparian hasta donde ellos
se los permiten.

Por su parte, la relacién con los padres se torna diferente: establecen un didlogo
de mayor confianza, pues apoyan las decisiones que toman sus hijos; identifican que
existe una planeacién sobre los proyectos, que han valorado las diversas opciones y
también confian que podran resolver las situaciones imprevistas. Gerardo, indica: «Lo
platiqué con mis papds. Mi papéd sobre todo siempre es: “A ver cémo le haces, pero
vas”. Siempre trata de darme las herramientas para que alcance las metas». Por su
parte, Luna sefiala: «Mi papad me apoyo cien por ciento, me dijo: “Si te quieres ir, vete.
Hazlo”».

El desafio de realizar un viaje y vivir esas experiencias permitié a los jévenes reconocer
sus potencialidades, e incluso inspirarse en el ejemplo de otros, para darse cuenta que
pueden llevar una vida independiente, Estrella comenta:

Mis vecinos, me invitaron a San Luis Potosi a los juegos nacionales, que son los selectivos para
los paralimpicos [...]. Me acuerdo que me sirvi6 bastante, porque en esa salida dejé el bastén,
porque de ver a la gente —cé6mo ellos estdn caminando—, yo queria hacerlo. Eso me motivé
bastante.

En el caso de Luna, quien parecia aceptar la discapacidad como un estado natural de su
cuerpo —pues desde que tiene uso de razén, ha vivido con ella—, viajar sola significé experi-
mentar sentimientos de dolor, soledad y miedo, asi como realizar una introspecciéon profunda
para valorar riesgos y limitaciones, y poco a poco, lograr la aceptacién y el amor propio.

Me ayudé a aceptar que tenia una discapacidad, fue algo que bloqueé mucho tiempo. Me en-
volvi tanto en querer ser tan normal que queria adaptarme todo a una persona normal, cuando
no era asi [...]. Fue [como decir] «jChin! Si tengo que ver que no soy como todas las personas,
si tengo limitaciones [...]». Fue un shock porque si [te] aceptas y te empiezas a querer de esa
forma.

El estrés que les provoca demostrar el que son capaces de llevar a cabo sus proyectos,
estimula angustia al pensar qué sucedera si no logran llevar a buen término su propuesta y
cuestionan si su decisién fue la mds adecuada:

La noche antes de volar senti nervios —muchisimos nervios—, terror jde todo! Creo que estaba
apanicada, porque ya ni siquiera sabia qué estaba haciendo. Ya ni siquiera estaba segura de lo que
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queria hacer, porque ya me empecé a topar con todas las realidades a las que me iba a enfrentar;
pero ya no me podia echar para atrds, porque ya estaba mds pa’lld que pa’cd. Mis papds, estando
alld, me dijeron: «Sabes que si te quieres regresar, todavia nos podemos regresar y todo». Y dije:
«No, ya lo hice y ahora me aguanto».

Ellos estan conscientes que mostrar debilidad o desistir, significa el que sus padres
dejen de confiar; también saben que otras personas —como el resto de la familia, amigos
o conocidos—, estdn observando si son capaces de culminar sus proyectos y si los realizan
con éxito. Gerardo expresa: «Muchos ojos estdn sobre ti, a ver si vas a poder o no». Re-
conocen que de ello depende lograr su independencia y autonomia, cambiar el paradig-
ma del cuidado permanente y la carencia de capacidad; implica un esfuerzo individual
mdéximo, pero saben que la recompensa es mayor. Luna comenta:

Esa visién de mi familia cambid. Antes, mis papds estaban muy preocupados, [pasd] de: «;Qué
vas hacer cuando no estemos nosotros? ;Qué va a pasar contigo?». Pero el hecho de haberles
demostrado que si puedo salir adelante [...], pues se han empezado a relajar un poco y a preo-
cuparse por su vida —no tanto por la mia—; estdn un poco mds enfocados en ellos. Eso me hace
sentir mucho, mucho mejor. Me hace sentir feliz».

De tal manera, que hasta la relacién de pareja entre los padres se ve beneficiada,
pues ahora pueden vivir menos preocupados por el futuro de sus hijos; reconocen que
han desarrollado fortaleza; que tienen las capacidades intelectuales necesarias y que
desplegardn estrategias para enfrentarse ante los retos de la vida.

En ese sentido, también los hermanos se involucran para apoyar en los proyectos.
En el caso de Gerardo, indica: «Mi hermano [...] coincidimos a veces dos dias en la
tarde o en la mafiana, ya él me trae o él me regresa». Esos apoyos se brindan a partir
del amor fraternal y concluyen en el reconocimiento del esfuerzo por luchar por sus
anhelos. Estrella afirma:

Recuerdo de manera especial a mi hermano pequefio; para él, el impacto si fue muy fuerte: ver
a su hermana lastimada, herida..., porque €l vio todo. Entonces también [para él] fue un golpe
bien fuerte; [...] me acuerdo que regresé a la casa y me decia: «<Hermana, te ayudo», y asi. Por
ejemplo, ayer fue un dfa especial para mi y me mandé un mensaje precioso, decia: «5é que es un
dia especial para ti y estoy orgulloso de que seas mi hermana», cosas asi, que dices jwow! Estar
sirviendo de ejemplo para ese pequefio... jQué bueno que le puedas impactar de esa manera!

Por la labor que cada uno desempefia, entre dar y recibir se construye la relacién fra-
ternal; porque la compafifa, amor y empatia, fortalecen la relacién, crean lazos fuertes y
de admiracién mutua.

LOS AMIGOS, OTRO VINCULO DE APOYO

El dltimo aspecto que inclina a favor de estos jovenes son sus amigos. En ellos han
encontrado genuino desinterés y relaciones que perduran en el tiempo. Reconocen que
poner de su parte y mostrarse empdticos, beneficia para conocer nuevas personas y en-
tablar amistades. Gerardo reconoce: «Tengo la ventaja de que no tengo problema al re-
lacionarme con la gente, [...] eso me ayudaba muchisimo». Mientras, Luna reflexiona:

Creo que parte de lo que me ha ayudado en toda mi vida [...] es que he sabido desenvolverme y
hacer relaciones; no me cuesta platicar y adaptarme a la gente. Depende mucho de ti [cémo] las
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otras personas te traten. Es necesario que uno se esfuerce, porque tampoco va a llegar la gente y
te va a decir: «Vamos a ser amigos». Es un esfuerzo de ambas partes.

La amistad es un tema poco tratado desde el modelo social; por una parte, se reconoce
que son pocas las oportunidades educativas y sociales que tienen las personas con discapa-
cidad y, por otra, al ser considerados socialmente como seres tristes, que viven frustrados
por su condicién fisica, ello provoca pocas posibilidades de generar redes de amigos.

Consecuencia de las concepciones anteriores, para estos jovenes generar redes de amistad
implica también demostrar que tienen capacidades de todo tipo y que no todo el tiempo
requieren apoyos; que desean ser percibidos como personas y que la discapacidad no sea lo
primero que se tome en consideracion.

En palabras de Estrella:

Por lo menos con cinco amigos, me acuerdo que me decian: «Sf te vamos a ir a ver al hospital»
[...]. Me acuerdo que cuando me vieron asi [preguntaron] «;jQué pas6!? —rie—, si sabiamos del
accidente, pero no imagindbamos qué habia pasado realmente». [Y es que eso] fue una decisién
personal: por teléfono no quise decirles. El trato fue normal y qué bueno que fue asi, porque si
no, me hubiera molestado.

Los gustos, las afinidades, los temas de interés, hacen que el surgimiento de la amistad
dé sus frutos, pero también reconocen que su situacién de inter-dependencia, algunas ve-
ces puede ser mayor, y para ello toman dos posturas importantes. La primera es buscar un
trato de respeto y dignidad, a partir de considerarse personas dignas y que pueden aportar
también elementos valiosos a la amistad. La otra es que, cuando deben solicitar apoyos
especificos y de mayor demanda, acuden a quienes tienen mayor cercania y confianza.

Sin embargo, como sefialamos, este aspecto ha sido poco explorado, por lo que es nece-
sario profundizar en el tema. Sin duda, este tipo de relaciones puede contribuir a construir
sociedades mds justas e inclusivas.

CONCLUSIONES

Para los participantes reportados en este trabajo fue fundamental la reflexién sobre la
reconstruccién del cuerpo, pues con este se interactiia en el entorno social y se construye
la identidad de la persona, lo mismo que la identidad cultural. Sin embargo, esta no es tan
facil de modificar. Prevalecen las concepciones de cuerpos imperfectos, flacidos, privados
de sensaciones y, por tanto, carentes de toda posibilidad, y emociones: como la felicidad y
la satisfaccién. Es asi que los estigmas y los episodios de discriminacién y violencia estdn
presentes en las sociedades.

Por tanto, no es suficiente el andlisis a nivel personal sobre el cuerpo. Se requiere una
revaloracién social. El modelo social pugna por una identidad politica, pues si solo se valora
la discapacidad individual, se concluye que se trata de una tragedia personal, donde el indi-
viduo y su familia deben hacer frente a la situacién. La relevancia de trascender lo individual
y convertir la discapacidad en un problema social, conlleva a reflexionar en las relaciones
de poder, las economias y las estructuras sociales, las que han sido poco cuestionadas en la
atencion y el trato para esta poblacion: es necesario convertir este tema en un asunto ptblico,
buscando el reconocimiento a su consideracién como personas y a sus derechos como
individuos, evitando asi convertirse en victimas de la sociedad dominante.
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Por otro lado, en el binomio de construirse socialmente y construir su entorno, los estu-
diantes establecen un flujo de vivencias y reflexiones. En este proceso, el individuo pondera
aquellas vivencias para otorgarles significado. Al respecto, Berger y Luckmann (1961) refie-
ren que el ser humano, desde que nace, se relaciona con su entorno social; aprende de
este; reconoce y asume roles; abstrae sus vivencias; concientiza su participaciéon y cémo
esta modifica el entorno, construyendo asf su realidad.

Otro factor que juega a favor de los estudiantes analizados en este estudio, fue su habi-
lidad para presentarse con los otros. Se observé en ellos aceptaciéon de su discapacidad y
del funcionamiento de su cuerpo, ademds de confianza en sus capacidades y habilidades
sociales. La experiencia de las redes de amistad establecidas en los niveles previos a la uni-
versidad, les facilité desplegar estrategias similares para crear nuevos lazos de amistad con
sus compafieros universitarios. Los aspectos académicos y sociales, y la validacién personal,
también fueron evidenciados en la investigacion de Alarcén, Lissi, Medrano, Zuzulich y Ho-
jas (2013), lo que permite reconocer que estas condiciones son esenciales para lograr que los
estudiantes con discapacidad tengan éxito en sus estudios de nivel superior.

La participacién de los informantes en diversas actividades, ademds de favorecer el
desarrollo de habilidades profesionales, les permiti6é consolidar lazos de amistad y com-
pafierismo; conocer y crear redes con otros profesionales; asi como establecer mayor con-
fianza en sus capacidades, lo que se refleja en su autonomia y determinacién para tomar
las decisiones que competen a su proyecto de vida.

A nivel personal, las vivencias como estudiantes universitarios estdn acompafiadas por
sus compafieros y amigos de carrera. En un primer momento, ellos les ayudaron a inte-
grarse a la vida universitaria; conformaron equipos para realizar los primeros trabajos
académicos; con el paso del tiempo, reconocieron con quiénes podian tener un mayor
nivel de confianza para solicitar apoyos especiales —en funcién de su discapacidad—- y
fortalecieron sus lazos de amistad. En algunos casos, la amistad trascendi6 hasta propo-
ner redes para futuros proyectos laborales. Ramirez (2013), y Guzmadn y Saucedo (2015),
han evidenciado que la permanencia del estudiante peligra si, en los primeros afios de
estudios, no crea relaciones de amistad con sus comparieros.

Otro aspecto observado a nivel personal, es que cursar estudios universitarios les per-
mite mediar su condicién de discapacidad con ser jovenes y ciudadanos. En este sentido,
ellos pueden ejercer sus derechos, tener relaciones sociales, y como consecuencia, plantear-
se un proyecto para continuar con su desarrollo intelectual, socioemocional y econémico.
En este sentido, la universidad se convierte en un trampolin para afianzar sus capacidades,
pero también para lograr mayor nivel de independencia.

En el caso de las estudiantes, ellas vivieron un proceso de empoderamiento que desafié
la proteccién familiar y las hizo tomar conciencia de que la discapacidad forma parte de
ellas y que, en algunos momentos, puede volverlas vulnerables u obligarlas a reconocer
que requieren ciertos apoyos en circunstancias especificas. Pero también que esta condi-
cién no limita su funcionamiento en otras esferas de la vida; por tanto, sus capacidades
y habilidades les permiten resolver de diferente forma problemas cotidianos y participar
activamente en situaciones sociales y profesionales.

Asimismo, puede concluirse que la discapacidad estd presente en todo momento de la
vida del estudiante, quien aprende a vivir con ella. No obstante, aunque en su discurso existe
cierto agradecimiento de que la afectacion organica les permita ejecutar algunas actividades
de movilidad, no pierden la esperanza de que algtn dia la Medicina y la tecnologia avan-
cen a tal grado que ellos recuperen nuevamente el completo funcionamiento de su cuerpo.
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En este sentido, asistir a terapias, mantener su cuerpo en condiciones éptimas de salud y
prepararse intelectualmente, son actividades importantes para participar activamente en su
entorno social.

Es meritorio destacar que estos estudiantes rompen con los roles pre-establecidos de la
sociedad sobre el comportamiento que deberian tener como personas con discapacidad,
aceptando su tragedia personal y, por tanto, asumiendo ser inferiores que los demds (Bar-
tén, 1998; Shakespeare, 2008). Por el contrario, rompen con paradigmas y sin saberlo son
promotores del modelo social, pues en un primer momento, como sefiala Peters (2008),
repiensan y valoran su cuerpo. Asf, al tomar conciencia de este, mejoran las condiciones de
atencién y valoracioén que pueden hacer los otros, pues establecen una identidad valorada
de forma positiva, con voz que exige justicia social e igualdad de oportunidades.

Aunque en sus relatos aluden a la familia, son las estudiantes quienes expresan de me-
jor manera cémo convencieron a sus madres para permitirles vivir experiencias nuevas y
explicarles que tenian la suficiente capacidad para ser mds auténomas e independientes.
En todos los casos se observa una familia que esta al pendiente de las necesidades de los
estudiantes, no solo para cubrir los gastos escolares o la adquisicién de materiales tecnol6-
gicos requeridos para mejorar el funcionamiento fisico, sino comprometida en el desarrollo
intelectual y emocional de sus hijos. El amor, la confianza y seguridad que encuentran los
estudiantes les motiva a sentir seguridad, pues saben que sus familias estardn ahi para
apoyarlos. ®
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