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Resumen

Realizo una critica a la autosuficiencia entendida como un deber ser capacitista,
constituida como referente de vida en el pensamiento liberal y en su materializacion en
nuestro contexto neoliberal por personas con o sin discapacidad. Las pretensiones
capacitistas subsumen a la fragilidad solamente en ciertos cuerpos y es ademas,
simbolizada desde aspectos negativos, por lo que continuamente es negada y rechazada.

Desde los Estudios Criticos en Discapacidad propongo reivindicar la nocién de
fragilidad como una préactica politica y como parte de una resistencia contracapacitista
puesta en didlogo con una perspectiva feminista en el que el aspecto ontolégico, corporal,
simbdlico, estructural y afectivo de la fragilidad son importantes. La fragilidad se vuelve un
nicho de batalla que convoca a pensar en las formas de relacionarse y en las maneras de
habitar el mundo.

Asimismo, la validez epistémica de los conocimientos situados es invocada en este
texto a través de mi agencia y experiencia como mujer con discapacidad visual
asumiéndome fragil y con practicas contracapacitistas.

Si la fragilidad esta representada sobre todo en cuerpos enfermos, discapacitados
y viejos; resulta que la potencia en una condicién fragil radica en no incluirse en la norma,
sino en la posibilidad de encontrarse fuera de marcos y dinamicas de opresion. En lugar
de que el problema sea el sujeto discapacitado, se invita a cuestionar las pretensiones
capacitistas que incitan a retar expresiones, practicas y materialidades de la fragilidad y

pensar en esta ultima como la posibilidad de darle contenido al “goce de lo disca”.

Palabras clave:

Fragilidad, agencia, discapacidad, goce, contracapacitismo.



Abstract

| criticize the idea of self-sufficiency because it is an ableist duty to beand and
creates a reference of life in liberal thought and its materialization in our neoliberal context
by people with or without disabilities. Ableist pretensions subsume the fragility only in
certain bodies. Fragility is symbolized from negative aspects, so it is continually denied
and rejected.

From the Critical Studies on Disability | propose to vindicate the notion of fragility
as a political practice and as part of counterableism resistance which is brought into
dialogue with a feminist perspective in which the ontological, corporal, symbolic, structural
and affective aspect of fragility are important. Fragility becomes a battle area that

summons us to think about the ways of relating and the ways of living in the world.

Likewise, the epistemic validity of situated knowledge is invoked in this text through
my agency and experience as a woman with visual impairment, | recognize myself as

fragile and with counterableist practices.

If fragility is represented on sick, disabled and old bodies; a fragile condition can be
powerful and to continue outside of the norm with the possibility of being outside of
frameworks and dynamics of oppression. Instead of centering the problem on the disabled
subject it questions the ableist pretensions that incite to challenge expressions, practices
and materialities of fragility and | invite to think about our fragility having the "joy of the

disca".

Keywords:

Fragility, agency, disability, joy, counterableism



Introduccioén

Mis siguientes reflexiones parten desde un cuerpo, condicibn, postura y
conocimiento situado que intentan interpelar y hacer contrapeso a un ciclope que produce
saberes desde una mirada neutral y universalizante. Es a ese ciclope que cuando se
acuerda, también se pone una etiqueta de discapacidad asumiéndose como gobierno,
movimiento de las personas con discapacidad, activista derechohumanero, super crip* o
cualquier persona con el objetivo de totalizar, representar o clausurar dialogos, incluso,
cuestionar o negar a otrxs autoridad epistémica.

Una de las cosas que ha aportado el feminismo, no sélo es una epistemologia,
también una ética politica. Hacernos responsables de lo que construimos, investigamos y
compartimos, en contra de lo que Haraway (1995) denomina la arrogancia positivista y
cientifica:

“No buscamos las reglas conocidas del falogocentrismo (que
son la nostalgia de un mundo Unico y verdadero) ni la vision
desencarnada, sino las que estan regidas por la vision
parcial y por la voz limitada. No buscamos la parcialidad
porque si, sino por las conexiones y aperturas inesperadas
gue los conocimientos situados hacen posibles. La Unica
manera de encontrar una vision mas amplia es estar en
algun sitio en particular. No se trata de la huida y de la
trascendencia de los limites de la vision desde arriba, sino la
conjuncion de visiones parciales y voces titubeantes en una
posicién de sujeto colectivo que prometa una vision de las
maneras de lograr una continua encarnacién finita, de vivir
dentro de limites y contradicciones, de visiones desde algun

lugar” (p. 21).

Para aportar con este trabajo una perspectiva que se sume a una visibn mas

amplia y critica para transformar nuestras condiciones, me enuncio desde un lugar de

! Se le denomina super crip a aquella persona con discapacidad que dimensiona las barreras como
una cuestiéon de retos personales y no de discriminacion y opresion. Con tal de no ser sujeto de
lastima o medidas de politica afirmativa, buscara adaptarse a la organizacion capacitista y hacer
las cosas sin exigir una igualdad de condiciones. Asimismo, la sociedad capacitista también
representa a quien encarna una discapacidad con una actitud de fortaleza y heroicidad porque a
pesar de su condicién lo puede todo y es excepcional. Para mas informacion sobre la figura del
super crip y su sentido capacitista y opresivo ver Shapiro (1993).
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responsabilidad. De esta manera me hago cargo, a la vez que doy cuenta, de los saberes
gue estoy generando. Por eso la importancia de hablar en primera persona, ya que solo
soy parte del rompecabezas. Y porque no quiero universalizar y representar como ese
ciclope, sino hablar como Diana, situAndome como mujer con discapacidad visual,
feminista y residente en México, con una postura politica desde y con respecto a la
discapacidad, cuestionando el pensamiento hegemaonico de esta Ultima. En este sentido,
me refiero como testigo directa de experiencias que me han llevado a considerar de
manera critica algunas cuestiones sobre las que estoy en desacuerdo. Especificamente
me opongo a la forma de pensar romantica y bienintencionada de muchas personas —con
o sin discapacidad-, que insisten en destacar la heroicidad o fortaleza de las personas que
vivimos con alguna de las condiciones que se engloban bajo ese término,? sobre todo, al
realizar algunas actividades cotidianas. La mayoria de esas acciones son resultado de
una serie de demandas que exige la estructura social en la que vivimos en este tiempo y
lugar, misma que ha sido examinada y descrita como un entramado de sistemas de
opresion. Bajo la logica de dichos sistemas, se ha asumido que existen aspiraciones que
todos deberian tener y responsabilidades individuales que todos tendrian que alcanzar,
entre las cuales destacan el conseguir los mayores niveles posibles de independencia,
autosuficiencia y autonomia, todo ello vinculado de manera simplista con el éxito
econdémico al que puede accederse. Por otro lado, cuando alguien que enfrenta alguna
desventaja consigue algo que aparentemente no podria lograr y que redunda en
beneficios, es premiado con esa valoracibn de autosuficiencia, exacerbando la
responsabilidad individual de la persona que tuvo ese logro.

De lo anterior es importante destacar que el contexto actual en el que vivimos tiene
como base un deber ser capaz de hacer en términos productivos, individuales y
consumistas que todas las personas, incluidas aquellas con discapacidad, nos exigimos
materializar. Sin embargo, esa materialidad tienen desigualdades y discriminaciones que
no pueden omitirse, pues a pesar de que en las Ultimas décadas se ha relativizado la
propia nocién de deficiencia a través de la definicién vigente de discapacidad —la cual
destaca el papel de las barreras que impone el entorno fisico o comunicativo y de las
limitaciones sobre la plena participacion en las actividades de la sociedad derivadas de

ella-; en la practica, las condiciones abarcadas por ese término siguen determinadas por

% La Convencién Internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad define a las
personas con esta condiciébn como aquellas con deficiencias fisicas, intelectuales, sensoriales y
mentales que, al interactuar con barreras, impiden su participacion plena y efectiva en la sociedad
y en igualdad de condiciones con las demas.
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las insuficiencias fisicas, sensoriales intelectuales o psicosociales, las cuales no hacen
sino perpetuar la opresion. Dicha opresion apela a alcanzar todas las metas individuales,
para ser considerados como autosuficientes®.

Por otro lado, es preciso sefialar que dichas pretensiones rechazan un elemento
constitutivo de nuestros cuerpos y que las mismas dinamicas de opresion intensifican: la
fragilidad. Sin embargo, ésta soOlo se representa en algunos cuerpos, por ejemplo,
aquellos que encarnamos la discapacidad, pero que paradojicamente se busca ignorar
desplazandola con la inercia o inclusion de las dindAmicas opresoras, 0 bien, siendo
excluidos de ellas por quedarnos fragiles. Y, ¢qué si somos y nos mantenemos fragiles?

De lo anterior, ubico la presente investigacion dentro de los Estudios Criticos sobre
Discapacidad que el Grupo de Trabajo en Estudios Criticos en Discapacidad del Consejo
Latinoamericano de Ciencias Sociales (2016) justifica del siguiente modo:

“La matriz colonial moderna occidental ha supuesto una
mirada  teleoldgica, lineal, patriarcal, = dominante,
normalizadora, subalternizante, reduccionista y opresora de
la discapacidad y de los sujetos/comunidades que se
identifican o son identificados a partir de estas categorias de
percepcion y construccion de la otredad. Por todo lo anterior,
ubicar la discapacidad en el marco y devenir de los estudios
sociales, criticos y post/decoloniales en América Latina ha
sido clave para plantear debates académicos, politicos,
epistémicos, practicos y éticos, que ponen en cuestion la
hegemonia de esa matriz como la Unica posible y deseable

en nuestra region”.

Al respecto, intento hacer posible la construccibn de un punto de vista

contracapacitista®, es decir, hacer frente a lo que Fiona Kumary Campbell (2009)

® Resalto que cuando hablo de autosuficiencia y realizo una critica hacia ella me estoy refiriendo a
la que tiene sus origenes en el liberalismo politico y econdmico, que se acentla en nuestro
contexto neoliberal, pero no a la autosuficiencia que emana de las relaciones comunitarias y de
grupos sociales de resistencia contrahegemaonica, por ejemplo, la autosuficiencia alimentaria, de la
cual comparto sus principios y apuesta politica.

* Decidi utilizar el prefijo contra y no anti porque en este andar reflexivo y de resistencia, me he
percatado que usar el segundo denota una sensacion de repulsién, sobre todo, cuando se
identifican practicas capacitistas en distintos ambitos de la vida, yo creo que es una sensacion
compartida al identificar otros sistemas de opresion. Sin embargo y, de manera personal, me
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denomina como capacitismo, (el privilegio de las capacidades) que junto con el
patriarcado, el capitalismo y el racismo, constituyen y establecen pardmetros de modos de
vida, por lo que una persona con discapacidad que persiste 0 no las cuestiona, puede
llegar a ser considerada como autosuficiente, exitosa, heroica y fuerte, caracteristicas que
constituyen la completud del individuo neoliberal, en el que la sostenibilidad vy
reproduccion de la vida estan supeditados a la produccibn e intereses
privados/individualistas sobre los comunes/interdependientes.

Mi intencidn en la presente investigacién es demostrar que las pretensiones de
independencia y autosuficiencia en su grado méas elevado son parte de un deber ser a
alcanzar, ubicando a la fragilidad como una condiciéon que no es reconocida aunque es
comun a todas las personas, o bien es valorada negativamente, como si de un fracaso se
tratara. La fragilidad simbdlica, corporal y estructural vivida en algunos cuerpos, como es
el caso de la condiciéon de discapacidad, es retada para alcanzar dichas pretensiones y
adquirir una valoracion social positiva. Mi propuesta es cuestionar esas pretensiones y
partir del concepto de fragilidad como una condicion comudn, pero que la propia
experiencia con discapacidad puede aportar a dicho concepto para darle una dimension y
practica contracapacitista.

Dicho ejercicio contracapacitista comienza por asumir la fragilidad en su sentido
corporal. Desde la geriatria se define a la fragilidad como “un estado que se caracteriza
por un deterioro en las reservas fisiologicas del individuo que lo hacen vulnerable y alteran
su capacidad de respuesta al estrés” (Organizacion Panamericana de la Salud, s/a, p.
290). Lo que me interesa destacar de esta definicibn es que segun ella el cuerpo se
deteriora, tiene limites que pueden estar en nuestro presente como una enfermedad,
vejez, discapacidad o bien, vivirlo temporalmente o presentarse en nuestro futuro. De
cualquier forma, el cuerpo tiene pérdidas, nunca esta completo, siempre tiene limites y
estd expuesto. No podemos negar tal fragilidad, no se puede hacer como si no existiera ni
mucho menos retarla mediante dinamicas capacitistas que obligan a los cuerpos a

reprimir sentires, agotarse, encuadrarlos en tiempos y espacios, etcétera.

parece que no se trata de armar un gueto anticapacitista que no se junta con el resto de los
capacitistas, ya que la apuesta no es tener discursos de exclusion u ocupar el lugar del opresor,
sino todo lo contrario, construir practicas no capacitistas en la vida cotidiana, aprendiendo y
desaprendiendo hasta con quienes tenemos relaciones de afecto tan estrechas que es imposible
aislarlas. Por ello, usar contracapacitista me brinda un rango de amplitud mayor, pues no solo es
evidenciarlo, sino que me parece una cuestién de generar relaciones, practicas y discursos que se
materialicen y que sean opuestos a la opresion capacitista.
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El objetivo general de este escrito es reflexionar en la fragilidad como via para
plantear una alternativa al capacitismo, con el fin de pensar la vida desmarcada de las
pretensiones de autosuficiencia, aportando desde mi experiencia vivida en la que la
fragilidad y la discapacidad se consideren como un goce al asumir la transgresion de la
norma desde el cuerpo, las maneras que habitamos y hacemos; sin significar las nociones
de incompletud, fracaso, dependencia o la misma fragilidad desde las opresiones, sino
todo lo contrario, encontrar su potencia transformadora y emancipatoria. Hablo de “lo
disca” como un ejercicio también contracapacitista y que refiere a una forma de
autonombrarme con una posicion politica, encarnada de la discapacidad que alude a la
resistencia también desde el lenguaje no normativo ni politicamente correcto®. Por lo
tanto, en esta tesis utilizo “goce de lo disca” como una postura politica basada en mi
experiencia de la discapacidad encarnada desde la que afirmo no pertenecer a la norma
asi como mi rechazo constante por alcanzarla, a través de estrategias en que se potencie
el disfrute de aquello considerado negativo por un amplio sector de la sociedad,
desarrollando en paralelo una serie de relaciones fundamentadas en esa distinta manera
de ser, estar y hacer en el mundo.

A continuacién recupero el estado de la cuestion sobre la fragilidad y
posteriormente su conexion con la discapacidad desde un pensar feminista.

Desde la perspectiva médica y bioética, la fragilidad ha sido estudiada a partir de
la ética y filosofia enfocando, en una gran parte de esos estudios, los encuentros entre los
principios y valoraciones de la profesibn médica con la autonomia y deseos de las
usuarias de los servicios de salud. En este sentido, Avila (2017) realiza una critica a la
actitud indiferente del médico debido a una concepcidn errénea de jerarquia-sumision-
poder frente al paciente, invisibilizando las experiencias de este (ltimo. Bajo este
contexto, el autor considera la fragilidad como centro importante de la relacibn médico-

paciente en la que la indiferencia del primero intensifica la fragilidad del segundo:

“‘Desde un punto de vista biomédico, la fragilidad es
conceptualizada como un estado de pérdida funcional que
hace a la persona mas susceptible o propensa a sufrir

eventos adversos en salud como caidas, hospitalizaciones

® Sjguiendo esta resistencia desde la postura politica y potencia del lenguaje es como también
ocuparé las palabras: enfermx, discapacitadx, viejx y gordx. Todas ellas condiciones discriminadas
por ser cuerpos no normativos pero que salen de la norma precisamente por reivindicar formas de
ser y estar en el mundo.
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y/o disminucion de la independencia por discapacidad. Dicho
estado se presenta cuando la capacidad de reserva
fisiolégica de los diferentes oOrganos del cuerpo se ve
reducida por procesos tales como el envejecimiento, en el
gue pequefias alteraciones organicas desencadenan una
serie de complicaciones graves que pueden conllevar incluso
la muerte” (p. 120).

Por supuesto, el envejecimiento no es la Unica condicion que resulta de tener
declives funcionales y organicos, pues muchas enfermedades tienen estas implicaciones.
Pienso por ejemplo, en la esclerosis mdltiple, el sindrome de fatiga cronica, la fibromialgia
y muchas otras de indole mas comun. Por supuesto, la llamada deficiencia (fisica,
intelectual, sensorial o psicosocial) que constituye a una discapacidad también engloba
este diferencia organica y funcional que aparece en el cuerpo. Sin embargo, tales
expresiones corporales muchas veces son asignadas a una patologizacion mas que a
sensaciones y afecciones que se tensan entre lo subjetivo y lo social.

El autor atribuye una marcada dimension corporal a la fragilidad, pues existe la
permanente limitaciobn o carencia de algo en todos los ambitos y expresiones de la
corporalidad (Avila, 2017). Asimismo, enfatiza que tanto el término de fragilidad como el
de vulnerabilidad son intercambiables, “ya que en ambos casos se comparte la nocién de
gue existe cierta limitacion y ausencia de algo. Esto cobra importancia cuando la fragilidad
del hombre trasciende su dimension biolégica y se empieza a analizar desde una
perspectiva social, en la que se concibe al humano como un ser susceptible a sufrir dafio
por las condiciones ambientales y socioecondmicas en las que se desenvuelve” (p. 121).
En otras ocasiones, vulnerabilidad y fragilidad son co-constitutivos teniendo en primer
término a la vulnerabilidad, pues es “la posibilidad de nuestra extincion biolégica o
biografica, lo que nos amenaza y, por tanto, lo que nos hace fragiles” (Feito, 2006, p. 3).

En este sentido, ambos términos estdn mencionados, entrelazados y a veces
confundidos en muchos de los textos revisados para desarrollar este trabajo investigativo.
Si bien pueden aparecer como sinénimos al compartir un estado de riesgo constante o ser
co-constitutivos porque las condiciones externas nos pueden afectar y tender asi a
nuestra finitud, es preciso sefalar con base en los parrafos anteriores que la diferencia
entre ambos términos radica en la ubicacién. Es decir, la fragilidad es una posicién interna

y/o corporal en la que la carencia o limites estan constituidos en nosotrxs y, por otra parte,
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la vulnerabilidad viene del exterior y es un posible dafio que puede acrecentar o detonar
nuestra fragilidad.

Desde una perspectiva feminista, Sara Ahmed (2018) habla de una fragilidad
qgueer porque ésta suele ser representada como lo débil, fragil, delicado, incapaz,
flaquear, invalido, lloroso, deteriorar, palabras que tienen una relacion estrecha con lo
queer al ser utilizadas por Ixs demas de manera negativa pero se convierten en palabras
de resistencia. Para esta autora feminista, la fragilidad es la interaccion entre nuestros
cuerpos y las normas, pues nos imponen un deber ser que opera como barreras a las que
los cuerpos deben adaptarse, “supuestos imposibles que mi cuerpo no puede encarnar’
(Ahmed, 2017, p. 199). Asimismo, la autora construye desde distintos juegos narrativos,
las posibilidades de lo fragil, considerandolo también como una ruptura de pensamiento,
cambiar de orientacion y una cualidad de relaciones que adquirimos para movernos
colectivamente. Teniendo como referencia a Ahmed es como creo que la fragilidad tiene
una apuesta politica que recae en las corporalidades discriminadas, entre ellas, las
discapacitadas.

En el texto Cojos y precarias haciendo vidas que importan: cuadernos sobre una
alianza imprescindible (Agulld, Arroyo, Ema, et al. 2011), el Foro de Vida Independiente
constituido por personas autodenominadas como diversas funcionales y la Agencia de
Asuntos Precarios conformada por mujeres que pugnan por una reorganizacion social de
los cuidados, se convocan para realizar una alianza y, aunque desde realidades muy
distintas, entrelazan diadlogos y debates comunes para hablar de la relacién entre usuarios
y asistentes personales, el encierro familiar e institucional, la infantilizacion de las
personas con discapacidad, el significado de autonomia, las normas de belleza impuestas
a los cuerpos y la posibilidad de que la libre autonomia de las personas con
discapacidad/diversidad funcional resulta en una transformacion para toda la sociedad.

Cabe resaltar que esta alianza desde una postura feminista se da en el contexto
espanol, en donde el movimiento de personas con discapacidad ya sefala que “la
vulnerabilidad de los cuerpos es una realidad de todos/as porque enfermamos y
envejecemos, porque en mayor o menor grado todos somos dependientes” (p. 25),
mientras que las mujeres que ponen en el centro a los cuidados hablan de precariedad
como “una condicion existencial (no soélo laboral) que proyecta una incertidumbre
creciente (cada vez mas extendida y a mas ambitos, y a mas gentes) a la hora de acceder

a los recursos y de disefiar un proyecto de vida digna”. (p. 30)
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El Foro de Vida Independiente y la Agencia de Asuntos Precarios sefialan que
nuestra vulnerabilidad nos hace fragiles, pero esa fragilidad es una fuerza combativa,
transformadora y creativa. “Sabernos fragiles nos libera de esa ficcion de fortaleza
inquebrantable para permitirnos reconocer nuestro lado oscuro y necesitado, pero
también para dejarnos descubrir nuestro lado generoso capaz de dejarse afectar y
atravesar por los demas. Somos, queramos reconocerlo o no, seres interdependientes en
busca de una vida lo mas auténoma posible, pero nunca (menos mal) totalmente
independientes” (p.31). Pareciera entonces que la vulnerabilidad es un estado de riesgo o
dafio que se intensifica con las potenciales discriminaciones o violencias, mientras que la
fragilidad es una condicion compartida de indefension, de necesitar de los otrxs y
sostenernos mutuamente.

Asimismo, el texto sefiala que las personas con discapacidad/diversidad funcional
han sido excluidas y discriminadas por su condicion debido a los estigmas y prejuicios
teniendo como consecuencia anular su derecho a la toma de decisiones. Sin embargo, a
través del significado de la interdependencia, la toma de decisiones sobre el proyecto de
vida debe de respetarse y practicarse aun mas cuando se requiere de asistencia personal;
porque somos nosotras, las personas con cualquier tipo de discapacidad, las que
tenemos la libertad de decision sobre nuestra propia vida.

En el libro Antropologia crip: cuerpo, discapacidad, cuidado e interdependencia
(2019), Maldonado-Ramirez tiene como objetivo interpretar la préactica del cuidado
inmersa en la diada cuidado-dependencia analizando la estructura social. La integridad
corporal obligatoria se constituye como Unico modelo valido en el que existen practicas y
discursos preestablecidos en el que se jerarquiza a los cuerpos. Dicho modelo se
convierte inteligible y en una ficcion corporal de capacidades y funciones en los sujetos,
gue de no cumplir dicha normatividad, serdn catalogados en un estado permanente o
momentaneo de dependencia, minusvalia y deficiencia que necesitaran de otro para llegar
a ser viable (Maldonado-Ramirez, 2019a). La practica de los cuidadores que analiza el
antropélogo es la dirigida particularmente a personas con Sindrome de Down porque
existe una experiencia que le atraviesa y en la que se sitia como padre de una hija con tal
condicion.

Al ser un texto que tiene como fundamento la ética del cuidado y una perspectiva
butleriana, Maldonado-Ramirez habla de la vulnerabilidad como un comin y que no es
particular solo de algunas personas, aunque si es asimétrica en la medida en que el dafio

esta latente debido a las estructuras y contexto. Asimismo, sefiala que “es imprescindible
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romper con el vinculo que embrolla a la vulnerabilidad como condicion arquetipica de
fragilidad y amenaza de muerte, por el contrario, habria que reivindicar su sentido afectivo
en la dependencia y la relacion corporal, sin caer en la impotencia y la indefensién, para
hacer frente a los regimenes de odio (homofobia, patriarcado, racismo, capacitismo) que
fabrican la inermidad en grupos poblacionales con la intenciébn de mantener un cuidado
paternalista” (p. 165). El autor concibe la relacion vulnerabilidad-fragilidad como co-
constitutivas, pero subrayando que la fragilidad ha sido de alguna manera romantizada y
simbolizada s6élo como un estado que provoca entender nuestra finitud como mera
ontologia sin adherirle un contexto, un cuerpo, una politica, opresiones, etcétera.

Para el antropélogo “hablar de cuidados nos dirige a pensarnos en la fragilidad de
nuestros cuerpos y en la potencia de su afectividad relacional” (p. 199). Hacer una ruptura
entre el cuidado paternalista y la condicion del Sindrome de Down, consiste en interpelar
y sustraer la légica capacitista del cuidador producida por configurar la condicion de
discapacidad intelectual como signo de inermidad y una vulnerabilidad patologizada en la
gue “la incomprension no se interpreta como una consecuencia de nuestro estatus de
seres racionales, sino mediante la nosoldgica dilucidacion del retraso mental.” (p. 166)

De esta manera, el autor pretende desconfigurar esa nocién que preexiste en la
diada cuidado-dependencia, reposicionando a la vulnerabilidad en una forma de confianza
social que permita persistir y prosperar relacionandonos con las otras personas, incluidas
aquellas con discapacidad, sin una légica capacitista ni heterosexista, ubicando la
interdependencia corporal y la potencia de actuar para dejarnos afectar de manera
relacional.

Por su parte, en Por una corporeidad postmoderna (2014) la pedagoga feminista
Asun Pie Balaguer apunta que rechazamos a la discapacidad no por su diferencia, sino
por la similitud que tenemos con ella y guardamos en lo mas profundo: lo humano. “Existe
un error filoséfico e histérico fundamental en la percepcién que el ser humano ha
construido sobre si mismo y que la mal llamada discapacidad pone en evidencia [...]
afirmando la historicidad, la corporalidad humanas y el encuentro ético con el otro que se
funda en la vulnerabilidad, por ello, es esencial el tema de los cuidados y la epistemologia
feminista.” (p. 13). La discapacidad resulta una base para pensar la importancia de los
cuidados en la vida, la generacién de redes de interdependencia y nuestros cuerpos
caducos como puentes de relaciones y resistencia.

El uso que Pie-Balaguer da a los términos de vulnerabilidad y fragilidad también

son co-constitutivos y a veces sinénimos. La vulnerabilidad es resultado del contexto
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exterior, mientras que la fragilidad resulta en un estado latente en el ser humano. De
cualquier forma, se sefiala lo que provocan en nuestro pensamiento pues, “se trata de una
especie de conciencia por la vulnerabilidad reflejada en el otro, es decir, si el ser humano
afectado de deficiencia pone a prueba nuestra tolerancia, no es porque ésta sea de otro,
sino mas bien porque representa la posible fragilidad de nuestras facultades”. (p. 11)

En este sentido, la pedagoga feminista sefiala la importancia del cuerpo como
terreno dinamico constructor de signos y la discapacidad como herramienta politica para
transformar, pues es evidente que la misma condicion de discapacidad ha sido catalogada
hegemdnicamente como una subjetividad estatica que no es relacional al contexto y a las
muchas maneras de vivir la discapacidad y, sobre todo, pensar esta ultima “con un
registro que no apele a las capacidades, sino al fundamento de lo humano” (p. 25).

De alguna manera, la autora apuesta a decirnos que la incompletud la tenemos
todas las personas y, en lugar de ser un problema, es un estado compartido y, a partir de
ella, podemos generar relaciones vitales en donde al otro no se le excluya, sino que tenga
un lugar, una voz y un saber.

Por otro lado, en La insurreccion de la vulnerabilidad: para una pedagogia de los
cuidados y la resistencia (Pie-Balaguer, 2020) la autora tiene como objetivo comprender el
por qué rechazamos la vulnerabilidad que es esencial a todo ser humano, asi como
identificar las condiciones materiales, sociales y subjetivas que reproducen tal rechazo. Es
decir, no solo es el grupo de personas con discapacidad el Unico aislado por su fragilidad,
pues el capitalismo y el patriarcado producen exclusiones y generan desigualdades de
todo tipo. La autora apunta en primera instancia que existe una constitucién de dualismos
conceptuales en donde una de las partes se considera inferior a la otra y, “esta es la
ontologia patriarcal que funda nuestra forma de comprension de la realidad y perpetla la
negacion sistematica de la vulnerabilidad. El otro, en tanto otro, no es un sujeto con
esencia propia, sino que mas bien se define por oposicién al sujeto esencial, es decir, al
hombre blanco heterosexual privilegiado de la modernidad.” (p. 15). Ademas, existe un
pensamiento de la positividad en el que “si se puede” se encuentra en todas partes, por lo
gue el fracaso, la frustracion, el cansancio, entre otros, no tienen lugar ya que es la
resiliencia la receta individual que mantiene la inmersion en el sistema y que rechaza e
invisibiliza cualquier tipo de negatividad, incluida la vulnerabilidad. De esta manera, la
autora propone mostrar la vulnerabilidad y el sufrimiento como apertura hacia otro sentido,
el dejar de construirnos desde la productividad y abrir una brecha para la negatividad sin

leernos desde un “si puedo”. Asi, apunta a un proyecto de la gestion de la vulnerabilidad a
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partir del cuerpo en comun y de los cuidados para ensayar otros modos de estar subjetiva
y corporalmente, que tienen como finalidad resistir ante las violencias.

Los trabajos descritos y otros presentados a lo largo de mi investigacion coinciden
en la critica a los modelos médico, social y de derechos humanos que han sido
caracteristicos de un pensamiento hegemonico de la discapacidad y que contindan
reproduciendo la patologizacién, el pensamiento eugenésico, el paternalismo, la inclusion
capacitista, etcétera. Trascender dichos modelos permite ampliar perspectivas y situar
aspectos culturalmente mas generativos de la discapacidad (McRuer, 2017) en los que las
corporalidades, las experiencias situadas, el contexto geopolitico, la politica
interseccional, los feminismos o la decolonialidad sean consideradas en la trama de los
estudios y vivencias en torno a la discapacidad.

Si bien Ixs autorxs revisadxs en los parrafos anteriores dialogan en clave feminista
con la fragilidad, considero que mi aporte centra a ésta como un estado que no puede
desdibujarse como parte de la experiencia corporal, estructural y afectiva de la
discapacidad. En este sentido, me asumo como alguien que encarna una discapacidad y
gue realiza un ejercicio en donde la fragilidad no es rechazada, sino asumida a fin de
cultivar practicas contracapacitistas.

Este trabajo investigativo se inserta dentro de la linea de investigacion sobre
Filosofia de la Cultura, puesto que las corrientes filoséficas utilizadas son de caracter
latinoamericano, intercultural y/o critico, que tienen bases en otras corrientes que
corresponden a contextos sociales e histdricos especificos, pensadas para construir
nuevas interpretaciones de acuerdo a realidades concretas. Tal es el caso de los Estudios
Criticos sobre Discapacidad, los estudios del cuerpo, los estudios post y descoloniales, en
general; y en lo particular, el feminismo interseccional y descolonial asi como la teoria
crip, que seran utilizadas para el abordaje de este tema.

En primer término y como parte de las carencias fundamentales que este trabajo
intenta subsanar en los estudios sobre discapacidad, se encuentran las posturas criticas,
es decir, develar que no hay una intencién neutral. Siguiendo esa linea se puede apreciar,
por ejemplo, que el pensamiento hegemodnico sustenta una vision de derechos humanos
apolitica, en donde existe la emancipacién del sujeto politico discapacitado, atribuyéndole
ciertas caracteristicas como ser autosuficiente, independiente, productivo o liberal, que
estan llenos de contenido y fueron erigidos por los mismos sistemas de opresiéon y/o que
no significan lo mismo en cada realidad interseccionada. Por ejemplo normas que un

cuerpo no puede materializar (Ahmed, 2016) o que, de las primeras conquistas feministas,
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“‘muchisimas mujeres comienzan a plantearse incorporacién al ambito laboral ya no como
una forma de cubrir las necesidades de sus familias, sino como un mecanismo de
independencia y autonomia propio (incluso de autorrealizacion) pero sin cambiar las
estructuras” (Precarias a la deriva, 2003) y que, en el caso de los derechos de las
personas con discapacidad -pensados como conquistas ganadas-, es invisibilizada la
l6gica de las estructuras de opresion, asumiéndose entonces una postura neutral y
apolitica, o bien, depositando una responsabilidad individual para conseguir
oportunidades.

Ubico también la pertinencia de este trabajo al narrar en primera persona y
convocar desde los conocimientos situados. En este sentido, me refiero como testigo
directa, es decir, enfrento cada dia la experiencia de vivir con una discapacidad. Yo
también encarno las estructuras de opresioén, por lo que reconozco privilegios y me ocupo
por descolocarme de ellos. En este sentido, me parece importante hacer evidente en qué
contexto nos encontramos los sujetos y aliadas de la discapacidad, pues, si ya existe el
reconocimiento de nuestros derechos, hay que darnos cuenta de que los estamos
materializando con las cartas de las estructuras de opresion, en donde la inclusion es
capacitista, y que deseamos o tenemos condiciones de vida, entendiéndolas desde
pardmetros que niegan nuestra misma condicion. De lo anterior, se descubren también
tensiones importantes a reflexionar si pensamos que estamos floreciendo bajo dichas
estructuras.

La presente investigacion es documental, principalmente bibliogréfica y que brinda
soporte para el desarrollo de los capitulos al encontrar conceptos y propuestas tedricas
gue acompafian al concepto de fragilidad desde la perspectiva feminista, asi como la
vivencia de la discapacidad desde posturas criticas y politicas. En menos abundancia,
existen textos hemerograficos y alguna informacion emanada de blogs virtuales, videos y
de redes sociales como Facebook. Asimismo, la narrativa de mis experiencias fue libre
pero contextualizada, resultando en una sistematizacion basada en vivencias reiteradas
gue ademas de parecerme significativas, coincidian o enfatizaban ciertas
representaciones vinculadas con la fragilidad.

En el primer capitulo, establezco la definicion de autosuficiencia como parte de un
conjunto de pretensiones de una realidad capacitista a través de un ensamble tedrico
teniendo como referente al liberalismo. Asimismo, realizo un recorrido por la historia del
concepto de discapacidad, con el fin de analizar la personalidad kantiana y los debates en

torno a la autonomia (como parte de la autosuficiencia) de las personas con discapacidad.
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Finalmente, abordo el contexto neoliberal en el que hoy nos encontramos y de como las
pretensiones se exacerban y son referentes también para las personas con discapacidad.

Después de haber ubicado a la autosuficiencia como centro de mi critica, en el
segundo capitulo analizo el concepto de fragilidad en un plano ontoldgico, estructural y
corporal a partir de una perspectiva feminista. De esta manera, recupero aportes tedricos
feministas pero también aportes contracapacitistas que se han realizado, encarnando o
pensando desde la condicién de discapacidad.

Finalmente, en el tercer capitulo, brindo una dimensién contracapacitista de la
fragilidad a partir de mi experiencia vivida con la discapacidad, en la que dichas
experiencias tienen valoraciones de autosuficiencia por Ixs demas y, en un segundo
momento, yo realizo su giro contracapacitista, pues me parece que es desde la fragilidad
donde se puede cultivar el “goce de lo disca”.

Espero que en las pr6ximas paginas pueda contagiar la lucha contracapacitista y
compartir un camino de los muchos diversos que existen por dignificar cuerpos y vidas

gue importan.
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1. La autosuficiencia como un deber ser capacitista

“La autonomia es deseable pero no significa autosuficiencia.

Los hombres nacen y mueren en sociedad, sin ella no serian
humanos [...] El propio sentimiento de existir que a nadie es ajeno,
procede de la interaccion con los demas. Todo ser humano adolece
de insuficiencia congénita, de una completud que intenta colmar
uniéndose a los seres que lo rodean solicitando que se unan a él”
(Todorov, 2006, p. 23).

1.1 El capacitismo y la autosuficiencia

Constantemente en el movimiento asociativo de las personas con discapacidad, ya
sea las mismas personas con esta condicién, la familia, acompafantes, aliadas o, incluso
personas que no son cercanas a esas realidades, expresan ideas como: “la discapacidad
no es un obstaculo para ser alguien en la vida”, “a pesar de la discapacidad he logrado
ser independiente” o, “aun con discapacidad, se pueden realizar cosas de manera
autosuficiente”. Tales frases me interpelan no sélo por los conceptos utilizados, sino
también por plantear una especie de metas a alcanzar para alguien que vive con una
condiciéon de esta indole. En este capitulo, presento al eje del capacitismo como parte de
mi marco tedrico, el cual coadyuvara a clarificar el concepto de autosuficiencia imbricado
con otros conceptos que conforman un campo semantico y un deber ser que es parte de
un marco capacitista. Asimismo, dedico un apartado al proceso histérico conceptual de la
discapacidad, con el fin de comprender procesos paralelos de categorizacion para
entender su entrelazamiento capacitista cuando la autosuficiencia sea referente en una
condicién de discapacidad. Para terminar de entender la nocién de autosuficiencia, me
centro en la perspectiva kantiana de la personalidad y cémo el campo semantico involucré
a la autonomia. Asi, refiero un apartado dedicado a las personas con discapacidad para
ser consideradas dentro de la perspectiva kantiana. Finalmente, sitllo en el contexto del

neoliberalismo los referentes anteriores pensados como metas a alcanzar.
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1.1.1 Mas alla de la discapacidad: el sistema capacitista

Quisiera abordar el complejo tema de la discapacidad, mas all4 de una categoria
conceptual que ya estd bien delimitada en los instrumentos internacionales sobre
derechos humanos, partiendo de su perspectiva cultural® y comenzando por lo que la
constituye: el capacitismo. Un sistema de opresion’ que es poco nombrado y que puede
considerarse como parte de lo que atraviesa a los cuerpos y que, por su puesto, amplia el
andlisis del feminismo interseccional (Crenshaw, 1991) y en el que se fusionan
opresiones.

El capacitismo se entiende como “una red de creencias, procesos y practicas que
produce un tipo particular de subjetividad y cuerpo (el estandar corpéreo) que se proyecta
como el perfecto, esencial y totalmente humano. La discapacidad entonces, se plasma
como un estado disminuido de lo humano” (Campbell, 2009, p. 44), es decir, el
capacitismo dota de privilegios a aquellas personas que cumplen con lo que Robert
McRuer (2006 y 2017) ha denominado Integridad Corporal Obligatoria, la cual consiste en
un régimen que introduce un ideal regulatorio corp6reo, estandarizado y normado que el
imaginario social considera como natural y que, por medio de la performatividad, las
personas actuan de cierta manera para cumplir con “la idea de un cuerpo deseable que
tiene las siguientes caracteristicas: sano fisica y mentalmente, con todos los sentidos y
con capacidades y habilidades [...]"” (Gutiérrez-Martinez, 2018, p. 6). Esta completud

entonces, dictada por un ideal regulatorio, culmina en la jerarquizacion de los cuerpos y

® Una perspectiva cultural de la discapacidad permite, segiin McRuer (2017), desmarcarse de los
modelos médico y social de la discapacidad, pues el primero patologiza y entiende la discapacidad
como una enfermedad y tragedia personal, mientras que el segundo es reformista pero no cambia
las estructuras; de aqui que asumir una perspectiva cultural posibilita tener una posicion politica y
revolucionaria, asi como entender que la discapacidad es culturalmente mas generativa. Dicha
perspectiva acompafia al posicionamiento crip, el cual, ademas de ser en si mismo el contenido de
una palabra que subvierte, también tiene la funcion de hablar de las discapacidades no
representativas, de un ser y estar que se encuentran fuera del binomio capacidad-discapacidad,
pero también de accién y proceso para hacer de lo crip una herramienta para cuestionar de forma
radical y critica haciendo una revision contracapacitista de los sistemas que parecen evidentes o
naturales.

" Para Iris Marion Young (2000), la opresién se presenta de manera estructural, teniendo cinco
caras: explotacion, marginacién, carencia de poder, violencia e imperialismo cultural. Asimismo, la
filosofia de Karen Warren ayuda a entender que, “existen marcos conceptuales que permiten
efectuar una filosofia del mundo en el que vivimos, los cuales determinan nuestra experiencia
histérica y culturalmente compartida, modelan la forma en que los sujetos adecuan sus
experiencias del mundo, dichos marcos conceptuales estdn sedimentados en las creencias,
valores, actitudes y expectativas que existen en un entramado historico situado [...]. El problema
aparece cuando esos marcos se convierten en opresivos, es decir, que explican, justifican y
mantienen condiciones de subordinacion y de dominacion [...] implicando un pensamiento de
valores jerarquico, dualismos de valor —antagonicos y exclusivos- y la légica de dominacion, esta
ultima considera que la subordinacién es ‘justa’.” (Triana, 2017, p. 160).
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estableciendo relaciones de poder; por lo que aquellas corporalidades que cumplen con
los requisitos, de acuerdo con el capacitismo, gozaran de beneficios porque los espacios,
las actividades y utensilios estdn hechos a la medida de la Integridad Corporal Obligatoria.

En cambio, cuando se habla desde el paradigma de la discapacidad, el analisis
supone la discriminacion o la falta de condiciones existentes en una sociedad en relacién
con el cuerpo con deficiencia, preestableciendo de cualquier forma una carga negativa
para ese cuerpo. Todo ello configurado desde un estado liberal, que establece politicas de
igualdad e inclusion, asi como el cambio de actitud y reformas, pero manteniendo la
estructura, instituciones e intereses econémicos, ademas de introyectar en los cuerpos
roles negativos o positivos desde su nacimiento, hasta considerar a las personas con
discapacidad como una identidad minoritaria (Campbell, 2008). Es decir, al no visibilizar
un sistema que construye a la misma discapacidad, el andlisis se reduce a una cuestion
de identidad y naturalizacion de ésta, impidiendo cuestionar las estructuras, practicas,
discursos y normas inscritos en los cuerpos que no cumplen con la integridad corporal
obligatoria.

Por ello, si se parte desde el capacitismo, se esta desnaturalizando la condicién
inherente de la capacidad desde donde se jerarquizan cuerpos y relaciones de poder, se
crean subjetividades consideradas como exitosas o de fracaso desde dicho sistema.

Esta estructura entonces, se basa en el cuerpo normativo en donde se consideran
valiosas ciertas capacidades que se deben poseer, conservar o adquirir, pero también se
presenta atendiendo a la productividad y a la competitividad econdmica, considerando al
capacitismo como un requisito del progreso, promoviendo y valorando unas capacidades,
pero reduciendo o ignorando a otras por suponerlas sin importancia (Toboso, 2017). El
régimen capacitista, al tener como referentes a la norma y al funcionamiento Unico de los
cuerpos, asigna significados que se convierten en un deber ser, que los mismos cuerpos
desean materializar.

Las capacidades, caracteristicas que privilegia el capacitismo, varian de acuerdo
al momento histérico y las culturas, pero aun asi, no dejan de ser atributos corporales y
subjetivos que son jerarquizados desde ese sistema de opresion. “El caracter normativo
de las capacidades no viene dado pues, por ellas mismas, sino por su «puesta en valor»,
es decir, por su traslado subrepticio del plano funcional, al plano axiolégico normativo”
(Toboso y Guzman, 2009, p. 5) Porque en realidad, las personas con discapacidad no
carecen de capacidades -actividad a realizar-, sino de un funcionamiento que no es el

considerado normal (Toboso y Guzman, 2009). Sin embargo, el conjunto de capacidades
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gue se erige en criterio de normalidad y al que deben de adaptarse todos los cuerpos, se
materializa en forma de cuestionarios, clasificaciones, préacticas, entornos,
representaciones y actitudes capacitistas, dando lugar al cuerpo normativo que ve,
camina, comprende, escucha, etc. (Toboso y Guzman, 2009) colocando una relacién
entre el funcionamiento normativo (mirada capacitista) y la diferencia organica (mirada
médica), quien no cumple con la norma se condensa hacia un lado del binomio sano-
enfermo, eficiente-deficiente, capaz-incapaz que tiene como punto de partida a la norma,
al cuerpo normativo y al privilegio de las capacidades frente a aquellos que no cumplen
con el proyecto capacitista.

1.1.2 Pretensiones capacitistas de la autosuficiencia

La autosuficiencia es definida como “bastarse a si mismo” o “que no precisa de
apoyo” (RAE 2018 y Larousse, 2013). A su vez, la suficiencia es definida como capacidad
(cualidad de capaz) y también, como una presuncién. Aunque podria interpretarse como
parte de un proyecto de vida y porque se quiere ser asi, lo que me interesa es destacar
gue la autosuficiencia es un deber ser capacitista, una pretensién y exigencia que radica
en cumplir con una idea de mente, cuerpo y subjetividad que, constituidas por cierta
norma que despliega una forma de corporalidad, mentalidad, funcion, actitudes, etc., son
impuestas y atribuyen significados y practicas para alcanzar a materializar este deber ser.

Entre los sindnimos de autosuficiencia se encuentran: fuerza, autarquia, solidez e
independencia. Sus opuestos son dependencia, debilidad, fragil y vulnerabilidad. El
abanico de estas palabras, incluidas las que he elegido para titular esta investigacion,
caracterizan, representan o idealizan la condicion de discapacidad, que esta atravesada
por otras condiciones que también tienen que ver con el incumplimiento de la capacidad
corporal y mental obligatorias (Kafer, 2013) como la infancia, la vejez o la enfermedad; por
supuesto, el género, la raza y la clase también las entretejen.

De manera que se constituye un binomio autosuficiencia-fragilidad como opuestos
y, en cada parte de este binomio, sus sinGnimos —como parte de su campo semantico-,
conforman un universo que les acompafia. Como tal, el binomio configura en el imaginario
social representaciones positivas en torno a la autosuficiencia y valoraciones negativas
hacia la fragilidad, por lo que se desea ser autosuficiente y retar a la fragilidad y su

rechazo (en el capitulo 3 mostraré dichas valoraciones desde mi experiencia situada).
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Obviamente, ademas de tener sentidos distintos y calificativos encarnados, los
significados se practican de acuerdo a una forma de ser, estar y hacer en el mundo, es
decir, se quiere ser autosuficiente porque una estructura hegemaonica reproduce un ideal

del hombre, una forma de pensamiento, vida y dinamica social.

1.1.3 Origenes de la nocion de autosuficiencia

Rastrear el origen de la nocion de autosuficiencia en la historia de la filosofia
politica es importante pues en ella se sustentan en buena medida tanto la modernidad
como el eurocentrismo producto del pensamiento ilustrado y liberal: progreso, razén, la
condicion humana. En primer lugar, en el proyecto ilustrado se encuentran tres ideas: la
autonomia, la finalidad humana de nuestros actos y la universalidad (Todorov, 2006). Se
identifica un ideal de progreso, una apertura de la ciencia, la busqueda de la felicidad del

hombre. Sin embargo, desde la Teoria Critica se sefiala que:

‘El sistema propio de la ilustracion es la forma de
conocimiento que mejor domina los hechos, que ayuda mas
eficazmente al sujeto a dominar la naturaleza. Sus principios
son los de la autoconservacion. La minoria de edad se revela
como la incapacidad de conservarse a si mismo. El burgués,
en las sucesivas formas de propietario de esclavos, de libre
empresario y de administrador, es el sujeto l6gico de la

ilustracion” (Horkheimer y Adorno, 1998, p. 123).

Lo anterior remite a que el pensamiento ilustrado basado en la razén y su dominio
conllevan a derivas en clave de jerarquia, relaciones de poder y una autoconservacion
gue puede prescindir o pasar sobre otras caracteristicas 0 seres, constituyendo y
enarbolando a un sujeto en especifico.

Martha Nussbaum (2006) realiza una critica al pensamiento ilustrado y al
contractualismo rawlsiano identificando primero ciertos atributos liberales otorgados a los
hombres: libres, iguales, independientes y racionales, los cuales fueron conceptualizados

por pensadores como Locke, Kant o retomados por el mismo Rawils.
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El atributo de la libertad se asocia con la ausencia de tirania. Un estado en el que
nadie puede ser sometido sin su consentimiento, incluso, no se puede imponer nuestra
propia idea de felicidad a otros.

En cuanto a la igualdad, ésta esta establecida no sélo en términos morales, sino
también en cierta equivalencia aproximada de poderes y recursos que impiden el
establecimiento de jerarquias o diferencias entre esos hombres (Rawls tomado de
Nussbaum, 2006).

En cuanto a la independencia, “los individuos no se encuentran en una situacion
de dominacion ni dependencia asimétrica en relacidén con otros individuos [...] que estan
interesados en promover su propia concepcion de la felicidad, no la de otros [...] en la que
cada uno es una fuente separada de pretensiones y proyectos” (Nussbaum, 2006, p. 39) y
“‘un miembro plenamente cooperante de la sociedad a lo largo de una vida completa”
(Rawls citado en Nussbaum, p. 39).

Por ultimo, la racionalidad es entendida como una facultad del ser humano que lo
diferencia de los otros seres y que consiste en priorizar la razén y el juicio deliberado por
sobre los instintos, impulsos, deseos y emociones.

Nussbaum sefala que dichos atributos no fueron concedidos a todos los seres, por
ello la filésofa los reivindica para que contemplen a la mayor parte de la poblacién y que
ésta sea participe de una idea y principios de justicia desde el inicio del contrato. Mas
adelante retomaré su critica.

Por ahora, me parece importante mencionar que este campo semantico de
atributos considero que tiene como eje rector a la autosuficiencia, vista desde una
perspectiva liberal y por supuesto, capacitista, en la que la capacidad de preservarse y
bastarse a si mismx se da a través del cumplimiento de todos esos atributos, asi como la
de ser un miembro plenamente productivo como parte de la cooperacion social con el fin
de lograr intereses personales.

Aunque todos esos atributos constituian al ciudadano con plenos derechos, no
toda la poblacién fue caracterizada asi. Carole Pateman (1995), realiza una critica al
contrato social en tanto patriarcal porque las partes contratantes no son iguales, por lo
gue hay una asimetria en la que las mujeres se encuentran en una posicién de sujecion
desde un estado natural:

“los tedricos clasicos construyen una explicacion patriarcal
de la masculinidad y de la feminidad, es decir de lo que es

ser hombre y mujer. Sélo los seres masculinos estan
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dotados de los atributos y de las capacidades necesarias
para realizar un contrato, el mas importante de los cuales es
la posesion de la propia persona, sélo de los varones cabe
decir que son «individuos».” (p. 15).

Pero no solo mujeres, también otros cuerpos quedaron fuera de lo que era
considerado individuo para el liberalismo politico, entre ellos los cuerpos con
discapacidad. De hecho, no es casualidad que sus representaciones del lado de la
cascada de fragilidad sean consideradas como un rol femenino mientras que la
autosuficiencia y el universo de atributos que le acompafian sea parte de una
caracteristica masculina. De tal manera que dentro del liberalismo politico, todos estos

cuerpos excluidos seran parte de una ciudadania de segundo grado.

1.1.4 Origenes de la nocion de discapacidad

El conjunto de capacidades, asi como la discapacidad, son construcciones
sociales que tienen su significado en contextos historicos bien acotados (Jullian-
Montafiez, 2016 y 2017; Toboso y Guzman, 2009), es decir, que no han sido nociones
transhistdricas ni universales a lo largo del tiempo y lugar. El historiador Jullian-Montafiez
(2016) sefiala que la discapacidad como concepto y como hocién es parte de procesos
sincronicos histéricos que dan cuenta de su aparicion y que en principio, no englobaba a
todas las condiciones como el ciego, el sordo, el manco, pues cada una de ellas existid
desde su particularidad. Asi, el vocablo discapacidad tenia en sus inicios (a principios del
siglo XIX en Inglaterra), un uso bien acotado: disabled significaba no apto para realizar
una actividad, en especifico, la actividad militar.

La categorizacion de discapacidad se cre6 y arraigd en el transito de los siglos
XVI-XX debido a la industrializacién y consolidacion de los Estados-Nacién, pues ademas,
estuvo “acompanada de los valores ilustrados liberales como el individualismo, con su
implicita pretensién de autonomia y el énfasis de generar riqueza mediante el trabajo”
(Jullian-Montafiez, 2017, p. 58). De esta manera y de acuerdo con el autor, el Estado tuvo
la necesidad de diferenciar personas a partir de sus capacidades para dirigir sus politicas,
por ejemplo, en el sistema de ayuda a los pobres (Ley De Pobres s. XIX), en los seguros

para trabajadores (inicios del s. XX) y en la educacion (S. XIX y primer tercio del XX).
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Ademas del proceso estatista, el surgimiento de la rehabilitacion después de la
Primera Guerra Mundial y su consolidacién durante las décadas siguientes, fue
determinante para ir constituyendo lo que hoy se entiende como discapacidad, ya que
doté de cientificidad a las clasificaciones, mediciones y diagnosticos. Sin embargo, la
rehabilitacién, que en principio se centrd en los veteranos de guerra, posteriormente
cubri6 las necesidades también de las personas que tenian estas caracteristicas
congénitas y ya no Unicamente adquiridas, de modo que para la Segunda Guerra Mundial
y los afios posteriores, se convirtid en una parte de la medicina muy importante en todo el
mundo. Jullian-Montafiez (2017) enfatiza que la rehabilitacion no sélo tuvo implicaciones
médicas, sino que su importancia fue también econdémica, con el fin de regresar a la vida
productiva a las personas y evitar un gasto permanente por parte del Estado, en un primer
momento durante los contextos bélicos referidos, pero pronto ampliando sus alcances a
todo momento e individuo posible. Incluso, el autor considera que la genealogia de la
nocién discapacidad no es médica, sino econémica (Jullian-Montafiez, 2018), afirmacion
gue concuerda con los socidlogos del cuerpo Toboso y Guzman:

“Con el advenimiento de la era moderna, se reconfiguraron
los criterios de asignacion de valor a los cuerpos, a partir de
las nuevas relaciones sociales de produccién econémica. El
cuerpo estimado ahora es el cuerpo productivo capaz de
trabajar generando plusvalia y, mas adelante, con el salario
obtenido, capaz de consumir insertandose de esta manera
dentro de la corriente principal del sistema econémico-

social.” (Toboso y Guzman, 2009, p. 3)

Considerar el punto de vista econémico en la nocién e historia de la discapacidad
es determinante en el andlisis interdisciplinario, porque permite evidenciar la complejidad
gue deberian tener esta clase de estudios que, con frecuencia, concentran sus criticas en
los aspectos médicos y de la salud, ignorandose a veces por completo el objetivo de
productividad econémica que emana de dicha nocién.

Asimismo, las politicas eugenésicas también contribuyeron a esa historicidad
conceptual que, al implementarse desde la verticalidad del Estado se configuraron como

una préactica cultural en la sociedad®. Justamente es desde la verticalidad que el concepto

® Aunque éste no es el lugar para profundizar en el significado y alcances de la eugenesia, ni como
ideologia ni como politica publica, debe sefialarse que fue un elemento crucial del contexto donde
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se concreta, permea y se practica, es decir, es a través del Estado y su implementacion
de politicas que los conceptos se filtran en las pautas culturales de una poblacién y su
contexto.

De hecho, uno de los &mbitos mas importantes al hablar de la implementacion de
politicas es el Derecho Internacional de los Derechos Humanos, que a través de las
agencias internacionales promovieron en un primer momento, el mantenimiento de la paz
y la cooperacion internacional para no llegar a un tercer conflicto bélico mundial
devastador. Las organizaciones internacionales empezaron a fungir entonces como
mecanismos para que los paises que formaran parte adquirieran obligaciones para
asegurar que su poblacion estuviera protegida y segura no solo de un conflicto, sino para
gue, desde estandares internacionales, se aplicaran las condiciones para vivir
dignamente, erradicando la pobreza, las enfermedades, el analfabetismo y otros
problemas en distintos ambitos desde donde el aparato estatal pudiera actuar y obtener
reconocimiento y proyeccion internacional.

En este mismo sentido, los instrumentos internacionales fueron parte importante
para la consolidacién del concepto. Primero, en materia laboral® y, posteriormente, sobre
derechos humanos. Jullian-Montafiez destaca que, esos primeros tratados en el idioma
inglés (disabled workers, disability, ability) incluian no sélo a los soldados o veteranos de
guerra sino a personas con deficiencias congénitas o adquiridas en cualquier contexto.
Sin embargo, en la traduccién al espanol “invalido” hizo alusién solamente a los soldados
0 heridos de guerra y su definicion no cambié sino hasta 1984 para introducir esa
cobertura. De modo que la diferencia semantica e idiomatica tuvo que ver en los procesos
particulares de cada pais para entender el concepto en la forma en que se materializé en
las diversas realidades. Asi, y de acuerdo con el analisis del historiador, el primer tratado
internacional sobre derechos humanos que atendi6é a este sector de la poblacion tal cual

lo entendemas hoy, fue la Declaracion Internacional de los impedidos (en inglés Disabled

la nocién de discapacidad pudo configurarse debido al énfasis puesto, en especial en los afios
entre las dos Guerras Mundiales -es decir, con los nacionalismos exacerbados por todo el mundo y
los totalitarismos alcanzando su punto mas alto-, en desalentar las uniones de individuos con una
herencia genética no considerada Optima entonces, utilizando para ello tanto argumentos
econémicos como morales. Ver Baynton (2016), Black (2012) y para el caso mexicano, Suérez
2005).

Las dos primeras referencias en inglés sobre discapacidad y como entendemos hoy el concepto
fueron dos resoluciones en materia laboral de la Organizacion Internacional del Trabajo: la primera
del 12 de mayo de 1944 llamada organizacion del Empleo n° 71 dedicé la Ultima de sus diez
secciones al empleo y trabajadores invalidos y la segunda, emitida el 1° de junio de 1955 llamada
Recomendacién sobre la Adaptacion y Readaptacion Profesionales de los Invalidos n° 99. (Jullian-
Montafiez, 2017, p. 71).
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Person) del 9 de diciembre de 1975 y, en paralelo, la medicalizacion de esta poblacion a
partir de la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) por la Organizacion Mundial de la Salud en 1976 que, en su segunda edicion
aprobada en 2001 recibié el nombre de Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF). Ambos documentos posibilitaron estandarizar
definiciones a nivel internacional y homologar criterios de clasificacion, elaboracion
estadistica, intercambio de datos en materia de salud y discapacidad. Dichos
instrumentos, junto con la movilizacion a partir de 1960 de la sociedad civil —lo que hoy se
conoce como modelo social en el campo activista y académico en Estados Unidos e
Inglaterra-, actuaron como un catalizador para arraigar el concepto y, finalmente, llegar a
su definicion actual vertida en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad del 13 de diciembre de 2008.

Aunque los procesos historicos sobre las nociones de autosuficiencia y
discapacidad no son completamente correspondientes ni paralelos, sino contiguos y
construidos por motivaciones y actores especificos de cada uno, me parece importante
destacar que, tanto el pensamiento ilustrado como liberal vertidos en la construccion y
dinamica del Estado-Nacion, entrecruzan la conformacion de caracteristicas o atributos
del individuo para enmarcar un referente del ciudadano productivo. Expresado en otros
términos, es a través del Estado que ambas nociones se filtran para conformarse como
requisitos para ser protegido: ser ciudadanx y producir.*

Si bien, el término capacitista no existia en ese entonces, sus valores claramente
se encuentran alli porque la autosuficiencia actia como un deber ser no s6lo moral, sino
fisico-corporal y, como en lineas anteriores mencioné, el capacitismo también responde a
una légica econémica de productividad, al igual que su construccién de la discapacidad.
La autosuficiencia —corporal, moral y econdmica- es leida por el capacitismo casi como
una metacapacidad que construye un ser, estar y hacer en el mundo a través de ese
privilegio tejido con la constitucion de otras normas impuestas por el patriarcado, el

capitalismo y el racismo.

19 Agradezco a Christian Jullian por hacerme reflexionar acerca del papel del Estado y las politicas
de éste para que ambas nociones se encuentren aunque sus procesos historicos sean distintos.
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1.2 La perspectiva kantiana de la personalidad
Los atributos mencionados con anterioridad son caracteristicas que constituyen a

la personalidad desde la filosofia kantiana. Asi, la persona tiene un valor en tanto sujeto,
dignidad y fin en si mismo. Pero también, la autonomia sera otro atributo que se suma al
deber ser de la autosuficiencia:

‘la autonomia de la voluntad es la constituciéon de la

voluntad, por lo cual es ella para si misma una ley —

independientemente de como estén constituidos los objetos

del querer-. El principio de la autonomia es pues, no elegir

de otro modo sino de éste: que las maximas de la eleccién

en el querer mismo sean al mismo tiempo incluidas como ley

universal.” (Kant, 1787, p. 47).

La autonomia tiene que ver con la agencia moral, es decir, un sujetx activx
(justamente porque no es considerado como pasivo hi como objeto), que toma sus
propias decisiones sobre los distintos asuntos de la vida y que para tener dicha
autonomia se requiere de la razén y de la independencia —ausencia de tutelaje-. Por otra
parte, no se trata de autonomia:

“cuando la voluntad busca la ley, que debe determinarla, en
algun otro punto que no en la aptitud de sus maximas para
su propia legislacion universal y, por tanto cuando sale de si
misma a buscar esa ley en la constitucion de alguno de sus
objetos, entonces produce siempre heteronomia. No es
entonces la voluntad la que se da a si misma la ley, sino el
objeto, por su relacién con la voluntad, es el que da a ésta la
ley.” (Kant, 1787, p.74).

Es como dos absolutos que no pueden tocarse entre si, ya que para este filésofo
entre la autonomia y la heteronomia no hay posibilidad alguna de grados o empalmes.

La filésofa italiana Adriana Cavarero (2014) apunta que la filosofia kantiana esta
basada en la verticalidad o en las lineas rectas, es decir, el yo es autbnomo, esta de pie,
es recto y solitario. Incluso el progreso llega a ser un punto nodal, ya que solo el adulto
masculino logra esa rectitud. En cambio, las lineas horizontales y su oblicuidad atienden

a las mismas inclinaciones —deseos, necesidades, etc.- que son criticadas por el mismo
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Kant; por lo que lo femenino, representado en todos esos arquetipos de la madre, el nifio,
y otros que se encuentran en la geometria de la inclinacion —hacia el exterior o fuera de
si- no cumplen con esa rectitud porque no existe una autolegislacion en el nifio, al
comportarse como una bestia y también por la madre, al inclinarse a su cuidado y
necesidades, como otras hembras con sus cachorros. La inclinacion coloca un modelo de
cuidado-dependencia, ya que la rectitud es una norma y, quienes salen de ella se fijan
como cuidadores o0 a los que hay que cuidar, pero nunca como autbnomos. De esta
manera, la discapacidad se vuelca hacia la geometria de la inclinacion:

“[...] el entramado sociocultural sobre la discapacidad,

permeado y construido por la légica capacitista de la

normalidad, naturaliza sus efectos en la produccion de

cuerpos deficientes: la discapacidad es el resultado de un

sistema de jerarquizacion corporal que consolida una serie

de posicionamientos normativos para establecer, entre otras

cosas, la distincion entre cuerpos autbnomos y cuerpos

dependientes. (Maldonado-Ramirez, 2017, p. 54)

Ahora bien, la rectitud tiene que ver también con la naturaleza humana, “[...] la
moralidad y la humanidad, en cuanto que ésta es capaz de moralidad, es lo Unico que
posee dignidad. [...] La autonomia es pues, el fundamento de la dignidad de la
naturaleza humana y de toda naturaleza racional.” (Kant, 1785, p. 43). Este fil6sofo
entiende a la humanidad “no como una categoria «natural» ni «histérica», la «naturaleza»
humana o su «concrecién» a una determinada época o sociedad’ sino una categoria
«moral», a saber, aquello que hace del hombre un sujeto, persona o fin objetivo, dotada
de dignidad, etc.” (Muguerza, 2006, p.373 y 374). Es por ello que la perspectiva kantiana
es totalmente un deber ser capacitista, pues se reconoce con dignidad humana a aquella
persona que cumpla con todos esos atributos/capacidades destacando sobre todo la
razon y la autonomia que lo hacen un ser autosuficiente y que prescinde del sostén de
animales humanos y no humanos. Es decir, desde las pretensiones capacitistas se debe
de elegir y hacer las cosas por una misma, ya que la norma dicta que nuestra vida debe
de ser recta, erguida, productiva y sin tambaleo ni tartamudeo alguno.

La dignidad humana y otros conceptos, como dice Ramirez Barreto, actilan como
un blindaje, es decir, pareciera que su contenido una vez dado es impenetrable, cuando

en la realidad o la practica ese concepto se cuestiona, se dinamiza, se transforma; pero
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resulta que, por su blindaje, no puede ser interpretado de otra forma, siendo un obstaculo
en lugar de un recurso reivindicativo. Por ejemplo, las personas con discapacidad
estuvieron en la encrucijada para ser reconocidas como personas y con derechos
humanos —porque desde esta tradicién kantiana y especista’® solo los que tienen el valor
de la dignidad humana son sujetos de derechos, por lo que uno de los argumentos para
considerar dignas a las personas con discapacidad fue entenderlas como casos limite en
donde hay que curarlas y corregir su discapacidad en tanto miembros de la especie
humana (Cortina tomado de Ramirez-Barreto, 2016), Por lo tanto, ese blindaje
conceptual conduce a delinear qué es humano y capaz, definiendo a la persona humana
con todos sus atributos que he ido mencionando como una ficciéon porque, ¢quién no es
un caso limite de manera general? Ya que en muchos momentos de nuestra vida
manifestamos incompetencias racionales o comunicativas, caracteristicas asignadas
errbneamente sélo a los animales no humanos (Ramirez-Barreto, 2016). Dicho en otros
términos, la ficcién de lo totalmente humano y capaz no existe. Lo que existe es un
continuum entre la condicion de discapacidad con la vida de una persona “normal” en sus
diferentes fases de la vida (Nussbaum, 2006), en donde hay condiciones, estados o
momentos que mas que debatir si son parte de lo humano o no humano, convocan a
pensar en cOmo nos relacionamos, qué necesitamos, cdmo nos necesitamos y distintas

rutas para sabernos sin ficciones capacitistas que solo clasifican, jerarquizan y excluyen.

1.2.1 Dimensiones de la autosuficiencia

En principio es importante mencionar que en algidn momento autonomia y
autosuficiencia se utilizan indistintamente. Sin embargo, no son lo mismo, ya lo anuncié a
través del epigrafe de Todorov (2006) que introduce este capitulo. Sin embargo, el
momento en el que son usados como sinénimos surge cuando el liberalismo politico y
econdémico construye su argumento sobre los derechos humanos. En este sentido,
Talavera-Fernandez (2011) sefiala que el sistema kantiano se sustenta en un radical
individualismo, en el que el derecho servirA para reconocer una esfera privada y
reservada del individuo en que no cabe injerencia alguna sin el consentimiento del propio
sujeto y en el que hay que garantizar y proteger dicha esfera. Asi surge el derecho a la
libertad religiosa o los derechos civiles y politicos. Pero la titularidad de los derechos y la

misma nocion de autonomia esta mediada por la posesién exclusiva de bienes y objetos,

1 El especismo es un sistema de opresion que discrimina a animales y a otros seres sintientes
considerando a la especie humana como la de mas valor y jerarquia.
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la propiedad privada. De este modo, la propiedad es condicién de los derechos pues “todo
hombre tiene la posesion de su propia persona. Nadie fuera de él tiene derecho alguno
sobre ella. El trabajo de su cuerpo y la obra de sus manos son propiamente suyas” (Locke
citado en Talavera-Fernandez, 2011, p. 354). Si la raz6n es el rasgo distintivo del hombre
frente al animal segun el liberalismo politico, la capacidad de poseer e intercambiar bienes
lo ser& para el liberalismo econémico (Smith tomado de Talavera-Fernandez, 2011).

Pero el trabajo del cuerpo (animal laborans) y la obra de las manos (homo faber)
también tienen una ruptura y no poseen el mismo valor. El segundo se eleva sobre el
primero, de modo que ser solo cuerpo, se limita a satisfacer necesidades humanas
basicas, vivir en el instante y sobrevivir, sin generar riqueza o acumulacion; mientras que
el titular de la obra es capaz de generar una plusvalia y ser considerado entonces como
ciudadano y con plenos derechos (Locke tomado de Talavera-Fernandez, 2011). De aqui
gue exista una linea muy marcada desde la perspectiva liberal por aquellxs que no
producen y Ixs que si. Desde esa perspectiva, la esclavitud y el trabajo de cuidados solo
ponen el cuerpo, o visto de otra forma, solo se es productivx generando un plusvalor y
material tangible, por eso las personas con discapacidad, porgue son meros cuerpos o
mentes (simbolizados asi), no son productivas. A este respecto Nussbaum (2006) desde
su postura liberal criticara que hay otros elementos para ser productivo que los liberales
clasicos no toman en cuenta y en los que las personas con discapacidad pueden ser
excepcionales como en el brindar amor, establecer relaciones afectivas, la practica de la
diversidad humana; todo lo cual es también parte de la cooperacion social y el beneficio
mutuo.

Se utiliza entonces autonomia o autosuficiencia porque teniendo como antesala a
Locke, “Kant solo considera sujetos de derechos civiles a quienes gozan de autonomia
pero entendida esta como autosuficiencia (capacidad de mantenerse a si mismo a través
de la propiedad)” (Talavera-Fernandez, 2011, p. 355), es decir, la agencia que se tiene
sobre las decisiones de todo un proyecto de vida esta mediada por la capacidad de
generar riqueza dentro de ese proyecto vital (la autonomia mediada por la
autosuficiencia). Debido a lo anterior y aunque un concepto se desprende de la corriente
politica y la otra econémica en el liberalismo, ambos tienen que ver con el bastarse a si
mismx, razén de su uso indistinto en la actualidad, aunque sigue siendo importante no
perder la raiz y dimension econémica de la autosuficiencia.

Ahora bien, desde la dimensién ontoldgica de la autosuficiencia, Martha Nussbaum

apunta que la perspectiva kantiana:
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“trata de que el nucleo de nuestra personalidad es
autosuficiente, es carente de necesidades y que es
puramente activo. Pensar de este modo supone distorsionar
en gran medida la naturaleza de nuestra moralidad y nuestra
racionalidad, que son en si mismas profundamente
materiales y animales; se nos ensefia a ignorar que la
enfermedad, la vejez y los accidentes pueden inhabilitar las
funciones morales y racionales igual que las demas
funciones animales. [...] Nuestra esencia es atemporal, pues
la agencia moral (vista desde una perspectiva kantiana) no
parece ser algo sometido a crecimiento, maduracion y
decadencia, sino enteramente extrafio, en su dignidad, a
todos estos procesos naturales” (Nussbaum, 2006, p. 22 y
23).

Nussbaum brinda una critica a la perspectiva kantiana ya que esta Ultima entiende
a la agencia moral como una caracteristica (humana) que debe ser completamente
autosuficiente, por lo que la toma de decisiones no se reconoce cuando se requiere de
apoyo humano, técnico o animal. Autonomia y autosuficiencia se entretejen porque el
sujeto se basta a si mismo para pensar en sus proyectos, metas y normas de vida, por lo
gue también, en una dimensidon subjetiva, nos constituimos como solitarixs y
autosuficientes o, dentro de nuestros proyectos o metas es lo que esta de por medio.

Pero también la autosuficiencia se entreteje no s6lo con esa autolegislacién vy
pensamiento, sino también con la ejecucion. La autosuficiencia para Lépez Fraguas
(2008) radica en el concepto de independencia. La autora hace unas aclaraciones de
conceptos: la autonomia es regular por si mismo las metas y normas de vida y la
independencia significa “no necesitar de otros para regular la vida y por tanto, vivir sin el
apoyo o la recurrencia. Es un término que se acerca al de autosuficiencia” (p. 58). Los
términos vuelven a reemplazarse entre si. Pero ahora desde la materializacién de la
propia vida. Es decir, en el como se ejecuta el modo de vida —necesitando de otrxs para
hacer de facto las cosas-. Es importante la relacibn semantica que tiene la autosuficiencia
con la autonomia y la independencia, pero con sus diferencias.

La autosuficiencia se desdobla hacia la esfera de la autonomia y hacia la esfera de
la independencia. En cuanto a la primera, tiene que ver con la capacidad de elegir sobre

la vida y la segunda con la capacidad de ejecutar todo ese modo de vida que se eligié. La
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l6gica radica en que si hay autonomia por lo tanto se es independiente, no necesitamos
de nadie. Sin duda, esta postura es totalmente criticada por filésofas y feministas que
propondran otros proyectos éticos basados en la dependencia (Kittai, 1998), la
vulnerabilidad (Butler, 2011; Cavarero, 2014 y Pie-Balaguer, 2012), la interdependencia
(Butler, 2011 y 2018) y la fragilidad (Ahmed, 2016 y 2017; Nussbaum, 2006), las cuales
seran abordadas en el capitulo 2 de este escrito.*?

Pero entonces, también existe una dimensién corporal de la autosuficiencia, pues
hay que tener la capacidad o aptitud para realizar las cosas por si mismx. No se necesitan
apoyos técnicos o de otras personas para realizar actividades, incluso, las fisioldgicas o
funcionales del cuerpo, aunque el movimiento de vida independiente a partir de la década
de los 60 consider6 que la independencia radica en mejorar la calidad de vida con
recursos técnicos, aparatos de diversa indole y asistencia, respetando en todo momento
la toma de decisiones para enfrentar los obstaculos de la sociedad.

La autosuficiencia es parte del proyecto de una vida, lograr bastarse a si mismx
subjetiva, econdmica y corporalmente. Por ello, la autosuficiencia es un deber capacitista
porque se entiende como una exigencia y una pauta de lo humanamente perfecto y
deseado, acompafada de los otros atributos que se han ido desglosando como el de la

completud corporal y mental, el dominio de la razén o la agencia moral.

1.2.2 La vulnerabilidad desde la perspectiva kantiana

Es importante destacar que el opuesto de la autosuficiencia también tiene un lugar
en el analisis kantiano. El fildsofo de cufio kantista Rafael Fayos Febrer (2005) divide a la
vulnerabilidad en tres niveles: bioldgica, personal y existencial.

Sobre la dimensidn biolbgica, el autor describe al animal por su apertura al mundo
en razén de su instinto, pues reacciona a partir de la inmediatez y necesidades vitales; en
cambio:

“Cuando decimos que el hombre es apertura al mundo

gueremos manifestar la ausencia de clausura en razén de la

2 vale la pena hacer mencién del feminismo liberal, pues desde esta trinchera las feministas
exigian la igualdad con respecto a los hombres a partir del reconocimiento de los atributos de
ciudadania e independencia econémica, por lo que la lucha se concentré en obtener los mismos
derechos que el hombre: empleo, salario justo, educacion, etcétera. Pero otros feminismos se
dieron cuenta de que la estructura no estaba transformandose, pues detrads de esta exigencia de
igualdad estaba el tema de los cuidados, el control sobre el cuerpo de las mujeres y el beneficio de
solo algunas mujeres, sobre todo las blancas de clase media, mientras que las racializadas y
pobres no estaban siendo beneficiadas. Ver Gamba (2008).
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falta de especializacion biolégica y de vinculacién instintiva al
medio que encontramos en los animales. Esto hace al
hombre vulnerable y radicalmente dependiente de los
deméas. Vulnerable porque mientras no aprenda a
relacionarse con el mundo, a dominarlo y a controlarlo, éste
serd una amenaza para él. Dependiente porque el proceso
de insercién en ese mundo y su final autonomia son largo y
precisa necesariamente de los demas fundamentalmente de

los progenitores” (p. 17).

Podria decirse entonces que la vulnerabilidad radica en que no hay dominio de la
naturaleza ni del entorno y que, con el uso de la razén, se llega a dicho control, siendo
esta una de las ideas que cuestionan los pensadores de la Teoria Critica.

En cuanto a la vulnerabilidad personal, el autor distingue una jerarquizacion entre
el individuo humano y los animales, otorgdndole un rango ontoldgico superior al primero.
En este sentido, la vulnerabilidad aplica cuando se da un trato de cosa y no como persona
en tanto Unica, irrepetible e insustituible, considerando que la persona no es algo dado,
sino que es un proyecto:

“«Por eso la definicibn de persona no es -no puede ser-
naturaleza racional individuada, sino que el acento fuerte
estd, por el contrario, en el individuo que, porque subsiste de
la forma mas intensa, completa, perfecta y digna -porque es
persona- se manifiesta -entonces, secundariamente- en esa

naturaleza»” (L6épez Barahona citado en Fayos, 2005, p. 23).

La vulnerabilidad espiritual es definida por el autor como las enfermedades del
alma y en cuanto a la dimensién existencial, es acotada por medio del sufrimiento y la
muerte.

De lo anterior, el autor realiza un analisis desde la metafisica cristiana, dando
cuenta de una corriente especista y poniendo como centro a la razén y dignidad humana.
En este sentido, la vulnerabilidad es interpretada como un rasgo que puede tener el
hombre si no cuenta con el dominio de la razén y de su entorno, o bien, si vive
condiciones infrahumanas o de sufrimiento, algo asi como una vulnerabilidad contingente

solamente, o bien, una wvulnerabilidad que es percibida como negativa, objeto de
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compasion y que constituye una representacion que coincide con todas aquellas personas
—incluidas con condicién de discapacidad, vejez o enfermedad- que no tienen todos esos
atributos para tener dominio, valor ontoldgico y moral, por lo que se es victima de esa
vulnerabilidad. La apuesta kantiana, prescinde de ese estado vulnerable. En el capitulo
segundo se atendera el opuesto de la autosuficiencia desde otras perspectivas distintas a
la kantiana.

1.2.3 La autonomia de las personas con discapacidad desde una interpretacion
kantiana

A la luz kantiana, las personas con discapacidad son heterénomas, no autonomas.
Si bien las experiencias concretas de cada persona con esta condicién son distintas en el
sustrato historico, social, econémico y cultural, segun cada tipo y grado de discapacidad,
la discriminacion mas profunda la viven aquellas personas con discapacidad intelectual y
psicosocial. Sobre todo en términos juridicos, tanto en el derecho penal como en el civil, al
menos en nuestro pais, siguen existiendo las figuras de inimputabilidad e interdiccion
respectivamente, las cuales, no reconocen la personalidad juridica (autonomia) porque
errébneamente dichas figuras suponen que la capacidad mental y juridica son lo mismo y
por ello, por no tener “todas las facultades plenas”, las personas con este tipo de
discapacidad “no saben decidir’ o “no saben las consecuencias de lo que ni siquiera
saben que estan haciendo”.

Sin embargo, en el imaginario social y en la cotidianidad, las pautas culturales
hacia todas las personas con discapacidad son volcadas por igual en distintas situaciones
concretas. Se cree que “no sabemos lo que hacemos”. En mi caso, al vivir con
discapacidad visual, han sido muchas veces las que las personas, en lugar de dirigirse a
mi, prefieren preguntar a mi acompafiante -incluso sobre cuestiones que tienen que ver
estrictamente conmigo-, o bien, cuando voy a realizar algun tramite me preguntan si no
vengo con alguien para que lo haga. Aunque en lo cotidiano se encuentran estas pautas
culturales, la autonomia y la independencia han sido reconceptualizadas desde la
perspectiva de la discapacidad para ser consideradas dentro del paradigma kantiano,
ampliando el contenido del concepto y tratando de atravesar el blindaje.

De lo anterior, existen aportes teéricos como la perspectiva del enfoque de las
capacidades, el de la diversidad funcional y el de los derechos humanos que han tratado
de erradicar las interpretaciones tradicionales, asi como debatir y replantear una nueva

forma de entender la dignidad humana de las personas con discapacidad.
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1.2.3.1 “Crear capacidades”: una perspectiva de la discapacidad

Martha Nussbaum (2006) analiza el contractualismo rawlsiano, preguntandose por
quiénes delinean los principios de la justicia y para quiénes estan pensados. Y es que los
requisitos para ser participes de ello tienen que ver con ciertas caracteristicas, entre las
gue destacan una racionalidad kantiana y ser aptxs para desarrollar una actividad
econdmica productiva. De esta forma, en términos de esta igualdad®®, seran Ixs sujetxs
primarios de la justicia porque cumplieron con esos requisitos, los cuales gozaran de un
beneficio mutuo, clave primordial dentro del contrato. En este sentido, la interpretacion
rawlsiana no toma en cuenta esta igualdad para las personas con discapacidad, pues
desde dicha perspectiva no tienen racionalidad ni son capaces de producir e incluso si
fuera asi, se necesitarian adaptaciones y condiciones sociales que implicarian gastos
econdmicos no beneficiosos para la sociedad, por lo que no habria tampoco una
reciprocidad (Gomez, 2012).

De modo que personas con esta condiciobn pueden estar incluidas de forma
derivada, es decir, que Ixs sujetx primarios piensen en ellas ya en un segundo momento,
después de haber establecido los principios, por ejemplo, en el ambito legislativo para
tratar cuestiones sobre ellas y su ciudadania pasiva.

De lo anterior Nussbaum cuestiona lo relativo al beneficio mutuo, la productividad
como aporte de la sociedad, la racionalidad idealizada y la posibilidad de que la condicién
de dependencia se encuentren desde el primer momento como parte de la justicia, pues
desde su propuesta filosofica y politica, critica toda idea de independencia y disimetria de
poder en el contrato, ampliando la nocién de dignidad y reciprocidad.

La propuesta de Nussbaum (2006), cuestiona el caracter procedimental rawlsiano,
pues éste “se imagina una situacion de eleccidon estructurada de cierto modo y supone
que esa estructura genera principios que son validos por definicion” (p. 70). Y no va
directamente a los resultados, pues supone que éstos ya son justos. Por ello, Nussbaum
apunta a unos principios politicos o de justicia que si atiendan a los resultados, utilizando

el enfoque de las capacidades (capabilities), entendidas éstas como “las libertades u

®Nussbaum revisa la tradicion contractualista y ubica que hay una dependencia entre la igualdad
aproximada de fuerza (fisica) y capacidad (racional y econémica) y una idea totalmente distinta de
la igualdad moral, ademas de ser el beneficio mutuo la finalidad del contrato. Lo anterior seran
dificultades para que por ejemplo, mujeres y personas con discapacidad sean consideradas como
ciudadanos, pero también con capacidad de agencia moral, que no es mas que el reconocimiento
de la autonomia en términos kantianos o la deliberacion en términos aristotélicos.
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oportunidades creadas por la combinacion entre facultades personales y el entorno
politico, social y econémico, es decir, son mas que simples habilidades residentes en una
persona” (Nussbaum, 2010, p. 40). En este sentido, aunque las personas son iguales
independientemente de sus diferencias y tienen el mismo valor, dichas diferencias son
importantes para la creacion o igualacion de las capacidades™. Una de las principales
capacidades es la de vivir como seres humanos inseparable de nuestros cuerpos, es
decir, no podemos pensar, sentir 0 elegir ninguna otra capacidad si no es a través de
nuestros cuerpos (Mahowald, 2010) incluso, cuando son cuerpos diferenciados por alguna
discapacidad (disability).

El florecimiento humano estéa relacionado con la eudaimonia o estado de plenitud
(Shutz, 2007 y Lleg6-ifiigo, 1998) de la vida. Aristoteles lo relaciona con la felicidad,
entendida ésta como vivir bien y obrar bien (EN | 4, 1095a13-20) y es este bien un fin en
si mismo, aunque no es univoco ya que cada quien florece a su manera y por distintos
caminos. De modo que no hay una sola idea de felicidad, aunque en la cultura de la
sociedad se impone una.

El enfoque de las capacidades concibe que las necesidades varian de una
persona a otra y también en distintos momentos de la vida, de aqui ese continuum de la
fragilidad entre personas con y sin discapacidad, pero que también nadie es
independiente, pues nos entretejemos Ixs unxs con los otrxs a lo largo de la vida, no sélo
las que necesitan de asistencia permanentemente. Al respecto de la
dependencia/asistencia, la filésofa tiene una ruptura con el modelo
autonomia/independencia kantiano, pues este Ultimo les quita agencia moral a aquellas
personas que necesitan de asistencia en ambitos de su vida, por ello, la filésofa
argumenta que la autonomia no es antagonica a la dependencia.

La discapacidad, desde el concepto del funcionamiento, esta delimitada por la
funcién normal o el conjunto de funciones que la mayoria de los seres humanos puede
realizar, determinadas cuantitativamente por rangos y estandares, de tal modo que las
acciones gubernamentales se aplican desde esos parametros funcionales y dejando fuera
a las personas con discapacidad. Mientras que desde el florecimiento humano, es el
conjunto individual de las discapacidades y capacidades (abilities), surgiendo por sus
diferentes combinaciones las capacidades (capabilities) y las circunstancias externas que

las protegen u obstaculizan, potenciando a cada individuo, por lo que dicha perspectiva es

!4 La fil6sofa enlista una serie de capacidades como basicas para realizarse digna y humanamente,
estas son: vida, salud fisica, integridad fisica, sentidos, imaginacién y pensamientos; emociones,
razon practica, afiliacion, otras especies, juego y, control del propio entorno.
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cualitativa y el factor de la igualdad es importante porque aplica las capacidades a todas
las personas y no solo a las que cumplen con ese rango de funcionamiento promedio
(Mahowald, 2010).

Por lo tanto, no hay un estandar en el “bien vivir’ de las personas, lo que hay son
opciones de vida llamadas capacidades y a partir de ellas es cémo se decide florecer sin
una idea utilitarista del beneficio mutuo, pero si acompafiada con y por Ixs demas.

La contribucion de Nussbaum radica no soOlo en realizar la propuesta de
capacidades, sino también interpelar al mismo proyecto liberal y de justicia al que se
adscribe. Su cuestionamiento al proyecto liberal contractualista es por no incluir a las
personas con discapacidad -sobre todo a aquellas que tienen una discapacidad muy
severa- Yy, a decir de la autora, cada quien florece a su manera y se deben de crear las
condiciones para tal florecimiento, incluso si éste no pasa por el filtro de la cooperacién y
beneficio mutuo desde el ambito material, pues las personas con discapacidad

contribuyen a la sociedad desde otros aspectos afectivos y de la diversidad humana.

1.2.3.2 La propuesta de la diversidad funcional y su relacién con los derechos
humanos

El enfoque de las capacidades fue base ética del paradigma de la diversidad

funcional*®

nacido en 2005 en el Foro de Vida Independiente en Espafia. Reconozco la
potencia de esta propuesta, porque parte desde y para los cuerpos, es decir, una forma
de autonombrarse de las personas con discapacidad, acompafiada de una postura
politica que ha hecho alianza con movimientos como el feminista. En México, sin
embargo, el paradigma lleg6 en calidad de importacién, solo se utilizé como un sinénimo

de “discapacidad”, un término de moda, incluso, empleado en algunos informes

!> La propuesta parte desde la manera de nombrar, en especifico, de autonombrarse porque hay
gue resaltar que fueron las personas que viven y encarnan la condicion de “discapacidad”, las que
construyeron este paradigma en el que se sustituye a los términos con un entramado médico
rehabilitatorio que operan desde parametros de la normalidad, biologicistas y de perfeccién ya que
tienen un sentido negativo, incluido el término “discapacidad”. Asi, “diversidad funcional” se
deslinda de toda diferencia organica, apartdndose del eje de la capacidad y centrandose en la
dignidad humana. Por lo que advierte que “todas las personas somos funcionalmente diversas, por
ejemplo, para llevar a cabo la funcidon de la comunicacion, lo normal es hablar, pero, justamente
debido a los parametros de la normalidad, se discrimina a personas que utilizan la lengua de sefias
para lograr comunicarse. Se hace referencia a las dos dimensiones de la funcion: a las funciones
de los 6rganos o partes del cuerpo humano- ojos, oidos, piernas, cerebro, médula espinal, etc.- y
también a las funciones que realizan habitualmente los seres humanos como seres vivos -
desplazarse, ver, comunicarse, etc.-.” (Palacios y Romafach, 2006, p. 113), es decir, atiende a esa
manera de funcionar no hegemonica de la normalidad y que es discriminada.
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gubernamentales, por lo que devino en una propuesta epistémica y tedrica de
colonizaciéon perdiendo de alguna manera su potencia reivindicativa y la posibilidad de
geolocalizarla (aunque por supuesto, puede ser re-situado y reinterpretado por aquellas
personas con discapacidad que decidan autonombrarse desde alli). Ademas, todo el
constructo histérico-conceptual sobre la discapacidad no puede ser desechado de un
plumazo, pues aun hay mucho andlisis en clave critica para nuestro contexto especifico
teniendo la posibilidad de autonombrarse desde la discapacidad con una postura politica y
contrahegemaonica.

No obstante, se conoce muy poco sobre la propuesta ética del paradigma de la
diversidad funcional: “Los seres humanos somos sujetos morales de pleno derecho desde
nuestra diversidad y diferencias” (Romafach y Arnau, 2006). Esta fue una de las premisas
a partir de la diversidad funcional, ya que no se queria nombrar desde lo negativo y la
carencia y, tanto la atencion como los discursos habian sido construidos desde
prescripciones morales -lo bueno, adecuado y deseable-, normativas —regularidad
estadistica-, y médicas —curar la enfermedad- para que el organismo humano cumpla con
los criterios de funcionalidad y eficiencia bajo los estandares de la normalidad (Rodriguez
y Ferreira, 2010) y el sistema capitalista.

Desde sus inicios, este paradigma tuvo relaciobn estrecha con los derechos
humanos. Frente a los argumentos que relacionan a la dignidad humana con la idea de un
ser capaz, un ser humano estandar que en su autoridad moral puede razonar, sentir y
comunicarse —rasgos relativos, graduales y abstractos-; en la que las personas con
discapacidad estan fuera de esta interpretacion que pareciera, agota el significado de la
persona y su capacidad moral (Palacios, 2008), por ello, se planteé darle un sentido
distinto al hablar de derechos humanos y personas con discapacidad.

Una nueva interpretacién se basa en tres ideas referentes a la reflexion sobre la
diferencia en las capacidades, la potencialidad de las capacidades y la dignidad en las
posibilidades:

“La primera se refiere a que el valor de la persona esta por
encima del papel que ésta tiene en la sociedad, es decir, un
examen sobre sus capacidades y lo que hace en la sociedad
no debe de condicionar su valor como persona. La segunda
cuestibn se basa en el origen de esta diferencia en las
capacidades, por lo que se cuestiona la raiz de la

produccion de las diferencias que, se ven naturalizadas pero
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gue en realidad son construidas desde un modelo que, sin
duda, divide y se piensa que el que tiene mayor talento vale
mas. Finalmente, las personas con discapacidad no son
igualmente dignas por su capacidad y aporte a la sociedad —
el medio-, sino que son igualmente dignas por su esencia —
un fin en si mismas-. Es decir tienen derecho a la igualdad
de oportunidades, en razén de su igual humanidad y no por
ser iguales funcionalmente” (Asis citado en Palacios, 2008,
p. 161-164).

La nocion todavia vigente en la sociedad es que la utilidad y validez absolutas que
recaen en la persona para pensar y hacer las cosas esta en funcion de sus capacidades.
Sin embargo, la resignificacion se encuentra en que no se parte de la autonomia, pues
puede ser que el camino sea el de adquirir las herramientas para llegar a ella. Una
autonomia en la medida de lo posible, por mas minima que sea, de acuerdo con la
complejidad y naturaleza de la “deficiencia” de cada persona.

La dependencia de las personas con discapacidad no es una caracteristica que las
diferencie del resto de la poblacidén, sino so6lo en cuestion de grado. Entonces, la
independencia para las personas con discapacidad significa la capacidad de autocontrol y
de tomar las decisiones sobre la propia vida mas que el de realizar actividades sin
necesidad de ayuda, es decir, ho es la calidad de las actividades que las personas
pueden realizar sino la calidad de vida que pueden llevar y lograr con asistencia (Palacios,
2008). De esta manera, se buscé una resignificacion en el que la dignidad de las
personas no estuviera en funcion de una independencia y autonomia absolutas,
inamovibles y dadas, sino en un proceso de construccién y en vinculo con la asistencia,
dependencia y fragilidad.

Las propuestas vertidas anteriormente fueron evidencia de que son
reconceptualizaciones o paradigmas que, aunque con sus especificidades o hasta ciertas
escisiones con la rigidez kantiana; tratan de construir dentro de este espectro para dar
opciones. Sin embargo, estos dos paradigmas no son totalmente deontoldgicos, aunque
el de las capacidades esté estrechamente vinculado a una tradicién contractualista-liberal
y el de la diversidad funcional vinculado a la tradicién de los derechos humanos y la
importancia de la dignidad humana; al mismo tiempo interpelan las pautas capacitistas de

la autosuficiencia. Es por ello que también construyen propuestas alternativas al del
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monopolio kantiano y parten de consideraciones éticas centrandose en la fragilidad de la

condicion humana, la cual revisaré en el capitulo siguiente.

1.3 Bastarse a si misma en el contexto actual

Me parece importante mencionar el contexto neoliberal en el que hoy estamos
viviendo, el cual defino como una fase del capitalismo, una légica politica y de como ésta
se lleva a cabo no sélo dentro del sistema econémico, sino también encarnada en las
practicas cotidianas de una sociedad. Es decir, la dinamica empresarial y de mercado, la
competitividad, la financiarizacion, las oligarquias empresariales, la flexibilidad laboral, la
explotacion de la naturaleza y la mercantilizacion de la vida son algunos ejes bajo los que
se sustenta esta estructura neoliberal (Streck, 2017 y UNC, 2017).

Por otro lado, se acentla mucho mas la realizacion de las personas desde un
deber ser a partir de la autosuficiencia basada en la competencia, el éxito, el
individualismo, la completud, una idea liberal que es efectuada por un sujeto masculino,
capaz, adulto y que no necesita de los demas (Butler, 2018), “El neoliberalismo hace creer
a todos los que construimos nuestra subjetividad en funcion de su influjo, que somos
individuos Unicos, radicalmente solos, arrojados a este mundo para probar nuestras
propias fuerzas y, en el camino, demostrar la propia valia” (Ruffini, 2017, p.41).

Pero esta caracteristica de probar nuestra propia valia aunque es exacerbada en
el neoliberalismo, tiene sus origenes en los valores del liberalismo politico y econémico
gue se constituyeron conforme a los derechos de propiedad, pues hay que recordar que
los atributos que he estado mencionando constituyen a un ciudadano que en principio fue
propietario, es decir, de un burgués de caracter masculino. ¢En qué momento recubre a
todxs por igual? Es justamente en la razén de los derechos, que de ser Unicamente del
mercado y de propiedad pasaron a ser derechos humanos en la Revoluciéon francesa que
al ser una lucha burguesa, puso los cimientos para las luchas de emancipacion de todo el
siglo XIX hasta nuestros dias, las cuales comenzaron por las mujeres, los obreros y los
esclavos (Hinkelammer, 2017). Sin embargo, el pensamiento neoliberal no concede
derechos a todxs, pues sobrevive quien tiene propiedades y el mercado hace su voluntad
(Hayek tomado de Hinkelammer, 2017). Desde este pensamiento, toda relacién esta
mediada por el mercado en donde hay vidas que no importan y que se dejan morir a costa
de la maximizacién de las ganancias y la eficiencia que sin duda, son caracteristicas

cuantitativas que desplazan al eje cualitativo de la vida.

46



Sin embargo, aunque es antagonico al pensamiento neoliberal, el discurso de los
derechos humanos (ya reconocidos de manera universal hacia todas las personas) le ha
sido util porque en términos discursivos clama por una valia, por una autorrealizacion, una
competencia; aspectos que el mercado requiere para entrar en su juego. Por supuesto, he
enfatizado acerca del discurso en derechos humanos, pues desde la perspectiva critica
de éstos, justamente hacen frente a todo este contexto a través de las resistencias y
emancipaciones frente al Estado.

1.3.1 El neoliberalismo
En principio, el neoliberalismo es un programa intelectual, econémico, politico y de

casi cualquier otra esfera, pero también es un movimiento cultural que ha tenido su triunfo
por la forma de entender a la naturaleza humana (Escalante, 2016). Dicha naturaleza
humana parte del mercado:

“‘En ese mercado ideal, no en ningun mercado concreto,

quienes participan son individuos racionales, egoistas,

perfectamente informados, que de manera consistente tratan

de maximizar su utilidad -comoquiera que la definan.

Establecido eso, por definicion, se postula que esa

modalidad particular: la conducta egoista, maximizadora,

etcétera, es la forma basica de la conducta en cualquier

circunstancia.” (Escalante, 2016, p.100).

Asimismo, el motivo es la eficiencia, el mercado es el Gnico recurso para procesar
la informacién si se quieren obtener resultados eficientes y, ademas, también se
acompafa de una idea moral, pues el mercado produce virtudes como la responsabilidad,
la puntualidad, la prudencia (Escalante, 2016), y yo agregaria también la autosuficiencia.

“La pedagogia moral del mercado constituye la idea de que
hay siempre ganadores y perdedores, estos Ultimos se
educan a través del fracaso en la medida que es obra suya,
producto de sus decisiones [...] La idea, ya se sabe, es que
la eficiencia depende del mercado, de que haya premios y
castigos, segun decidan los clientes; y por lo tanto, la

aspiracién es introducir la competencia, los apuros y riesgos
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y vaivenes del mercado, para recompensar a los mejores, a
los que se dedican a algo util, es decir, algo apreciado por

los consumidores.” (Escalante, 2016, p.100).

En ese contexto la estructura se arma de palabras para reproducir estos valores,
tal es el caso de la resiliencia definida como “la capacidad humana de sobreponerse a las
adversidades, echando mano de nuestra «fortaleza interior» para recuperar la integridad
emocional y la eficiencia que caracterizan a individuos «sanos», «normales», «aptos » [...]
Ser resiliente se ha vuelto, incluso, en una especie de mandato, una nueva exigencia que
se nos acumula en el «deber ser».” (Villagémez, 2018).

El deber ser de la autosuficiencia crea una ficcion sobre la necesidad que tenemos
de las demas personas, pero en términos competitivos y a la vez invisibilizando los
cuidados o apoyos de Ixs demas en tanto sostén de la vida, pues los cuidados son un
cero a la izquierda en términos de ganancia. Lxs demas estan, pero no como parte de un
nosotrxs para desarrollar una vida comunitaria, horizontal, solidaria y colaborativa, sino
sOlo para escuchar los éxitos individuales conseguidos ante las metas fijadas por el
contexto. "La sociedad de los individuos, en el horizonte neoliberal, se experimenta como
una entidad dividida, en la que la idea de mérito individual se sobrepone a cualquier otra
consideracion como criterio ético (haciendo abstraccion de casi todas las condiciones
materiales de ese “mérito” -que no es en realidad individual, y en la mayoria de los casos
no depende tampoco del esfuerzo ni del talento, o sea que no es mérito).” (Escalante,
2016, p.213).

La impronta neoliberal constituye un modo de ser y de vivir, que junto con el
capacitismo, la idea de progreso, la productividad y la funcionalidad se reiteran y por tanto
se determinan constantemente. No hay que olvidar que la discapacidad, mas que tener
una genealogia en la perspectiva médica, la tiene en la economia con la idea de producir.

“Si bien, la légica capitalista neoliberal estd basada en la
explotacion de cuerpos funcionales denominados
«normales», los cuerpos «no normales» 0 con
«discapacidad» ejercen nuevos esfuerzos por ejemplo,
centrados en la rehabilitacibn y la produccion de
«discapacidad» como mercancia. Desde esta légica se han
creado programas de rehabilitacion, empleo y capacitacion

laboral, asi como una gama de servicios publicos
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relacionadas al panorama economico politico y cultural, en
donde cada individuo estd obligado a «forjar su propia
vida».” (Pérez, 2018, p.126).

De lo anterior se argumenta que se olvida la opresién estructural y la generacion
de desigualdad porque el sistema se reproduce como el creador de oportunidades, las
cuales tenemos que ir a buscar y aprovechar (Pérez, 2018). A mi parecer, la diferencia
con la légica neoliberal y meramente un sistema capitalista sin estos tintes, no radica en
hacer productivos esos cuerpos -ya que justamente la genealogia de la discapacidad es la
productividad e introducirlos a esa vida productiva con la rehabilitacion a cargo del
Estado-sino que como ahora el Estado no es el benefactor, las empresas privadas u
organizaciones civiles realizan esa labor. Es decir, hay una vision discapacitada para el
uso neoliberal (McRuer, 2017) y que, ademas de utilizarla como mercancia o industria de
la discapacidad (Stone, 1984), esos mismos individuos son responsables de hacerse
productivos mediante una explotacion a expensas de intereses privados en los que
también el Estado se deslinda de obligaciones.

Aun asi, aunque existe esta llamada inclusion desde la légica neoliberal hacia las
personas con discapacidad, basada en que el empleo y la estructura sigan
reproduciéndose, existe una grave contradiccién, la autorrealizacion. No se cuestionan o
ponen en riesgo las estructuras porque, a pesar de la pretendida inclusion, las bolsas de
trabajo dirigidas a las personas con discapacidad sirven Unicamente para condecorar a
empresas privadas como “empresas socialmente responsables” y que no paguen ciertos
impuestos o, basado en mi experiencia, ofrecen empleos que podemos sefialar como de
corte capacitista porque hasta en el tramite requieren un perfil para evaluar limitaciones y
funcionalidades. Otro ejemplo que quisiera utilizar es el de la transnacional Nestlé y de
sus productos Gerber (alimento para bebés), la cual anunci6 el uso de la cara de un nifio
con Sindrome de Down para representar a la marca en términos de comercializacién,
aunqgue la empresa dejé claro que no era para sustituir el retrato que funciona como logo
de la etigueta del producto desde hace muchos afios (BBC Noticias, 2018). En tales
ejemplos existe contradiccion debido a que las supuestas oportunidades o practicas de
inclusion se dan bajo las mismas estructuras, es decir, no se cambia la maximizacién del
beneficio empresarial, la norma capacitista o la mala calidad y contenido de los alimentos
procesados, pero a su vez, para algunas personas puede significar una medida

antidiscriminatoria para desdibujar prejuicios 0 estereotipos 0, simplemente, una
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oportunidad laboral. Es decir, la tension que ubico es sobre el hecho de florecer, por un
lado realizarse o creer realizarse en las relaciones de poder que enmarcan las estructuras

gue oprimen, o bien, decidir florecer en otros mundos posibles.

1.3.2 Los referentes de las personas con discapacidad

Persistir y sobrevivir en las estructuras también significa rechazar una fragilidad -
ontolégica y corporal- que no le funciona al sistema, pues remite a la incompetencia,
dependencia, fracaso, inutilidad, ideas que prevalecen en la sociedad. De ahi que se
desafie esa fragilidad y sus significados, pues es a nosotras, en este caso, a las personas
con discapacidad, pero también en su momento a “esclavos, mujeres, animales a quienes
les corresponde probar contundentemente que pueden realizar los actos que todos
sabemos que son incapaces de realizar (actos de civilizacién, cultura y auténtica vida
espiritual, es decir, humana)” (Ramirez-Barreto, 2009, p. 93), justamente para
considerarse y ser consideradas auténomas, independientes, eficientes, exitosas, rapidas,
competentes y hasta normales para ser incluidas dentro de esas dinamicas de opresion.

Si bien ha sido un desafio el demostrar el reconocimiento y practica de la
autonomia de las personas con discapacidad por el hecho de enfrentarse a aparatos
gubernamentales y a la estructura social, no considero como un reto a la fragilidad misma.
Mas bien, son las dinamicas de opresion en las que estamos inmersas, que hacen que
pensemos que la fragilidad no tiene por qué estar en nosotras y, por ende, deseemos
retarla para poder cumplir con esos ideales de autosuficiencia. Dichas dinamicas de
opresién plantean un modo de vida hegeménico, un Unico jardin para florecer. Las metas
gue hay que alcanzar dentro de nuestro proyecto de vida es el de estudiar, trabajar,
casarse, tener hijos, o bien, fijando un solo modo de hacerlo: dentro de una precariedad
de condiciones, en una matriz heterosexual y desde el amor romantico, entendiendo una
sola forma de aprender y mejor si es en una institucién privada, etcétera. Pero siempre,
exaltando la individualidad e intereses personales.

Las personas con discapacidad entonces, tenemos que demostrar no solo la
autonomia y la autosuficiencia, sino que también debemos corroborar que podemos
cumplir con un modo de vida y un estandar constituidos por las estructuras de opresion,
las cuales las ponen como metas y nos hacen creer que es nuestra responsabilidad

alcanzarlas, y quien no lo hace, se considera un fracaso:
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“El «échaleganismo» supone que el esfuerzo personal puede
sobreponerse a todo y que, si no funciona, es por falta de
voluntad y entereza. Cuando hemos aprendido a entender
que los problemas sociales estructurales son en realidad
“fracasos”, cosas que no le ocurren a personas “exitosas”, la
solucion parece estar en una especie de reseteo de la
personalidad que nos disponga a seguir esforzandonos
incansablemente. Hay que resistir y luego resistir un poco
mas. Hay que adaptarse, ser mas habil que las
circunstancias, levantarse, ponerse nuevamente de pie y
esperar el proximo impacto. Ser, pues, resilientes.”
(Villagbmez, 2018).

El asunto aqui es comprender que las estructuras son el motor de dichos ideales
de vida. No se trata pues de quedarnos tiradxs sin tener metas, sino pensar en otras
alternativas a las que nos ofrecen las estructuras que se basan en la autosuficiencia
individual, del interés propio y privado. Buscamos siempre ser valoradas desde la
autosuficiencia, porque la fragilidad en esas estructuras no cabe y no es bienvenida.

¢Por qué pensar la vida o mejores condiciones para nosotras, las personas con
discapacidad dentro de la misma esfera neoliberal y capacitista? No soy la Unica que lo he
confirmado, la inclusibn muchas veces se piensa dentro de practicas capacitistas,
reproduciendo al capitalismo, al patriarcado y al racismo.*® Es necesario reflexionar si la
lucha y lo que hemos ganado en ésta, la queremos dentro de esas normas que de todas
maneras no habitamos y hacer una ruptura con ellas a partir de cultivar acciones de una
manera intencionada y consciente a transformar nuestra realidad hacia una emancipacion
contracapacitista.

Este capitulo ha sido importante para identificar primero a qué discursos va dirigida
mi propuesta desde la fragilidad. En principio, a todo el discurso de la autosuficiencia
liberal y aquellas practicas que persiguen su materialidad. Por otro lado, focalizar la

siguiente pregunta: ¢Y qué si somos y nos asumimos fragiles? La fragilidad en este

'® Esta reflexion la hemos tenido personas con y sin discapacidad que estamos cuestionando la
forma de hablar sobre la discapacidad y sus modos de atencion. Asi, hemos explorado nuestros
andlisis desde los Estudios Criticos en Discapacidad situdndolos en el contexto latinoamericano.
Agradezco a Vino Tirano, Jhonatthan, Karina Ariaga, Lucia Gutiérrez, Bere Pérez, Asun, Brenda
Bustos Garcia, Christian y al Colectivo La Lata por las conversaciones que hemos tenido en
distintos espacios.
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sentido, resulta una apuesta, una trinchera desde donde podemos construir otras
posibilidades para vivirnos y relacionarnos.

2. Lafragilidad como resistencia contracapacitista

“Sabemos que la vida no esta garantizada de antemano.

Existen una serie de condiciones previas necesarias para que

esta pueda emerger y sostenerse, revelando asi el caracter

politico del vivir humano. En las condiciones actuales, donde

el neoliberalismo produce sufrimiento y precariedad como forma de
regulacién social y politica, la vida se enfrenta a su propia negacion,
pero también al desarrollo de las potencialidades humanas como
forma de resistencia para hacer la vida posible y

deseable”. (Pie-Balaguer y Solé Blanch, 2018, p. 2)

2.1 Punto de partida: perspectivas en el margen

En eventos o discursos sobre el tépico de la discapacidad también he escuchado
frases como: “No somos débiles, al contrario, las personas con discapacidad si podemos
como cualquier otra persona” o, “es que no somos vulnerables, lo que pasa es que somos
vulnerados” y como describi en el capitulo anterior, se trata de rechazar todo indicio de

fragilidad y debilidad al ser éstas algunas de las principales representaciones de cualquier
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condicion de discapacidad, por lo que se prefiere apostar por la autosuficiencia y
demostrarla.

Sin embargo, en vez de pensar a la fragilidad como una meta a superar, podria ser
considerada mas bien como una posibilidad alejada del deber ser capacitista y hasta un
nicho de batalla para contrarrestarlo.

El concepto de fragilidad es el protagonista en este capitulo, por lo que en primer
lugar, presento a Herder, un fildsofo que escribe ideas opuestas a Kant, su maestro, y que
me parece importante como referente para mencionar sus aportes sobre la diversidad sin
enclaustrarse en una forma de ser a partir de un pardmetro.

Aunque ya lo comenté en la introduccion, decido utilizar contracapacitista y no
anticapacitista porque me parece que, una vez teniendo consciencia de practicas
capacitistas o cualquier otro sistema de opresién, quisiera avanzar y no quedarme solo
con la repulsion a ellas, sino pretender una coherencia con respecto a mis actos y
apuesta politica por cambiar condiciones, como si no viviera inmersa en dichas dindmicas.
Justamente el prefijo anti me suena pretensioso, a veces, arrogante. Es como si se fuera
a conformar un gueto de anticapacitistas que no habla con los capacitistas. Al contrario,
me parece que no podemos aislarnos porque las practicas capacitistas y de otra indole
muchas veces las realizamos o se realizan desde la relacionalidad, es decir, hasta con
personas con quienes compartimos afectos. Se trata pues, de evidenciar y construir
interdependencias, afectos, y acciones que vayan en contra del capacitismo y no caer en
la trampa de ocupar el lugar del opresor al reproducir sus mismas dinamicas de
exclusiones y violencias.

En este sentido, abordo el tema de la resistencia contracapacitista y mi eleccion de
ésta y no del activismo, de manera que coloco a la practica de la fragilidad dentro de la
primera. Enseguida, estudio el concepto de fragilidad: primero, desde su dimensién
corporal y considerando a la perspectiva geriatrica como referente y en segundo lugar,
desde la ética feminista. Después, menciono algunas contribuciones desde el pensar o
encarnar la discapacidad partiendo de Javier Romafiach y Asun Pie Balaguer, los cuales
reflexionan en torno a la fragilidad como una herramienta en contra de las pretensiones
capacitistas de la autosuficiencia para terminar con algunas ideas de la narrativa de la
feminista Sara Ahmed que me parecen muy atinadas en un dialogo con la experiencia de

discapacidad.
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2.1.1 Lacultura: Herder vs el monopolio kantiano

Sin duda, interpretaciones kantianas han sido el nacleo principal para interpretar
una uUnica forma de ser, estar y hacer en el mundo. Por ello, me parece importante
mencionar a Johann Gottfried Herder, fil6sofo contemporaneo a Kant, el cual tiene otra
perspectiva y que es Util indagar sobre las polémicas entre ambos pensadores.

Para Heinz (1999) las discusiones acerca del relativismo y el universalismo en el
contexto de la teoria de la cultura pueden hallarse en el interior de la filosofia ilustrada y
sus dos posturas. La diferencia entre ellas se encuentra en las concepciones metafisica y
critica metafisica en cuanto a sus teorias de la cultura.

En Ideas para una Filosofia de la Historia de la Humanidad (1959), Herder
comienza el texto preguntandose qué pueblo hay en la tierra que no tenga cultura propia y
realiza un recorrido por los intercambios, herencias y transito entre las culturas para
demostrar la pluralidad del hombre en tiempos y espacios diversos. El fildsofo sefiala:

“Si queremos filosofar sobre la historia de nuestro género,
neguemos cuanto podamos todas las formas estrechas de
ideas tomadas de la cultura de una sola zona de la tierra, a
lo mejor de una sola escuela. No lo que es el hombre entre
nosotros, ni tampoco lo que sea segun los conceptos de
cualquier sofiador, sino lo que es en todas las partes de la
tierra y, sin embargo, al mismo tiempo especial en una
region dada, es decir, aquello para lo cual podia formarlo de
algun modo solamente la rica diversidad de los azares en las
manos de la naturaleza [...] Ventajas y desventajas,
enfermedades y males, o mismo que nuevas clases de
goce, de plenitud, de bendicién, lo aguardan por todas
partes; y segln como caigan los dados de esas

circunstancias y condiciones, asi sera él” (p.26).

Si el hombre se hace en diversas formas también la cultura, pues es el hombre
guien participa de ella, por lo que hay una ruptura con las pretensiones de la existencia de
una humanidad cultivada y otra parte salvaje. Asi, Heinz (1999) interpreta que para
Herder, “el hombre es un ser de cultura [...] todo en él es cultivable y requiere ser

cultivado, de manera que ni el cuerpo, ni la sensibilidad y las fuerzas del alma son dadas
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y fijadas solo por la naturaleza, EI hombre no sélo es objeto del proceso cultural, él
también es el sujeto de este proceso.” (p. 121).

Para Rivas (1982) Herder contribuye a derivar la cultura como una idea y tradicion
Unica pensada en un modelo universalmente valido y verdadero; respaldando la
existencia de una diversidad de culturas arraigadas ya sea en una nacion, pueblo, folklore
0 en una psicologia distinta.

Las diferencias entre Kant y Herder radican en las premisas metafisicas en su
relacion con la naturaleza y el espiritu. Para Herder, no hay oposicién, pues conforman la
unidad viviente de un organismo, por lo que la razén esta unida al cuerpo y a la
sensibilidad. Asimismo, en Herder proviene el pensamiento de una pluralidad de formas
de vida y figuras del ser hombre y su caracterizacion como meras formas diversas
graduales del ser hombre, emanado de una naturalizacion de la razén, es decir, de la
supravaloracion de la sensibilidad debida al empirismo y al sensualismo, perteneciente a
la filosofia de la llustracion europea (Heinz, 1999). En cambio, para Kant, existe un
abismo entre los mundos de la razén y de naturaleza, o bien, entre lo sensible e
inteligible. Cada uno con sus legislaciones opuestas entre si, por lo que s6lo mediante el
cultivo moral del hombre se puede mediar el antagonismo, es decir, cultivar la razon
moral.

Si en Kant persiste el dominio sobre la naturaleza, para Herder no es asi, pues la
naturaleza se basta a si misma, aunque considerara una idea de finitud y decadencia a
todos los seres y, el mas fragil de todos es el ser humano desde su nacimiento:

“El cuerpo humano es una envoltura fragil empenada en
constante renovacién hasta que, por fin, cesa su poder
renovador; el espiritu del hombre, empero, ejerce su accién
en la tierra sélo en el cuerpo y por medio de él. Nos hacemos
la ilusibn de ser independientes, cuando en realidad
dependemos en todo de la naturaleza. Siendo nosotros
meros eslabones de una concatenacion de cosas
transitorias, no podemos sustraernos al ciclo vital del
conjunto, que no es otro que su nacimiento, su existencia y
su muerte [...]” (Herder, 1959, p. 487).

La cuestion anterior entre la fragilidad sefialada por Herder y la autonomia en Kant

revisada en el capitulo anterior, sintetizan también las grandes diferencias entre ambos
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filosofos y su posicion frente al mundo. La posibilidad de ir mas alla del monopolio
kantiano brinda otros puntos desde donde partir e interpretar. Si Kant es el filosofo de la
autosuficiencia, del dominio, de la rectitud y de la razén; en Herder se encuentran las
bases de la fragilidad, la sensibilidad, la pluralidad finita y de una unidad arménica y
también de caos entre los seres. El pensamiento de Herder da pautas para interpretar
también a la discapacidad como parte de esa diversidad asumida como una manera de
materialidad y ser que no tendria por qué ser excluida, inferiorizada o invisibilizada.
Asimismo, crea posibilidades para que pueda haber una ruptura con respecto a pensar en
la discapacidad de una sola manera, como si fueran ideas, simbolos, cuerpos y cultura

fija, univoca y universal; y poder crear lineas de fuga y narrativas otras.

2.1.2 Del activismo a la resistencia contracapacitista

Para Asun Pie-Balaguer (2014) la fragilidad es un campo de batalla, ya que no se
trata de negarla o tomarla como una contradiccion, sino que las dependencias y cuidados
son parte de ese lazo comin de la vida encarnada, y luchar en contra de las relaciones
interesadas que sacan el mayor provecho de los cuerpos, los afectos y las relaciones.
Para esta autora poner en el centro a la fragilidad no sélo implica una ontologia, es
visibilizar los procomunes del cuerpo (la sensibilidad, el dolor, la caducidad, lo corpéreo y
fragil) que cuerpos enfermos, discapacitados y viejos exponen, pero que a la vez permiten
una apertura con el otro, incluidos, desde luego, los conflictos. Es a partir de la fragilidad
como se pueden ampliar los marcos de inteligibilidad de condiciones abyectas a la
normalidad, es decir, la construccion de esos otros marcos en donde la norma no sea ni
construya parametros, sino que se reconozcan vidas y cuerpos en sus distintas
manifestaciones.

Pero, ¢,cdmo practicar la fragilidad desde nuestros cuerpos situados? Vivir con una
discapacidad y desde el contracapacitismo tiene una particularidad clave, ya que irrumpen
y contravienen la norma de manera tajante, es decir, desde el mismo cuerpo hasta todo lo
gue puede significar como improductividad, la dependencia, la torpeza, el fracaso, la
misma fragilidad. Casi todo eso que se rechaza debido a esos ideales regulatorios se
vuelve justamente parte de la resistencia, la subversion y lo disruptivo.

El activismo para Rodriguez-Valdez (2016) corresponde a una forma de
participacién politica no convencional de protesta o de resistencia que comprende una

serie de conductas que intentan mostrar una posicién contraria a una situacién en la
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sociedad o bien una posicién a favor de algo, en el que las acciones tienen una intencién
de incidencia al generar un cambio no siempre en el aspecto estructural, sino de
aumentar la conciencia en la sociedad. “La mayoria de las acciones activistas consisten
en trabajos publicamente visibles, generalmente en el espacio urbano, normalmente
temporales y emplean medios de reproduccion masiva” (Fernandez citado en Rodriguez-
Valdez, 2016p. 48). Aunque de las lineas anteriores se concluye que el activismo es una
resistencia amplia, se ha asociado mas a actuar en favor de los derechos humanos, en
este sentido, un activista de derechos humanos es aquél que de manera individual o
colectiva, perteneciente a una organizacion civil o no, realiza acciones tendientes a la

promocion y defensa de los derechos humanos (Amnistia Internacional México, 2020).

Para mi es importante desmarcarme del concepto de activismo ya que considero
gue su practica es capacitista y en la arena politica hasta hay un imaginario constituido en
parametros de quién es un activista, entre mas presencia se tenga y acciones se es un
legitimo activista, sin importar si tales acciones fueron para mantener el statu quo o para
descolocar relaciones de poder. Lo anterior no solo se inscribe en el activismo de
movimientos asociativos de cualquier indole, sino también en el de las personas con
discapacidad, pues aunque se trata de realizar acciones tendientes a la sensibilizacion,
promocion o defensa de las necesidades de las personas con esta condicién —individual o
colectivamente-, en su mayoria se realizan sin situarlas en un contexto,
interseccionalidad, apuestas en comUn con otras luchas y con contenidos de
organizaciones internacionales que imponen la agenda desde una perspectiva de
empoderamiento. En este sentido, el activismo es una forma de lucha impuesta desde el
mismo sistema, muchas veces discursivo pero que no transforma de forma real porque
estd acompafiado de valores liberales, de un lenguaje politicamente correcto y sin
ensefiarnos a analizar de manera critica y autocritica las contradicciones en las que
estamos inmersas o0 las que vamos generando nosotras mismas. Por supuesto, hay
muchas personas con discapacidad que se asumen como activistas y generan acciones
de transformacién, confrontan, crean colectivamente, inventan otras rutas de accidon sobre

el activismo'’ y van més alla de un discurso, una pose o un interés propio.

7 Celebro muchisimo la existencia y agencia de mis comparierxs con discapacidad que se asumen
desde el activismo y que ponen el cuerpo, la energia y su confrontacion directa con el Estado -
funcionarixs, instituciones- para tener mejores condiciones y una vida digna. Y también a todxs
aquellxs aliadxs activistas que estan luchando por el cambio de legislaciones y politicas publicas
en materia de accesibilidad, salud, no discriminacién, etc. Reconozco que sin esos activismos
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Por otra parte, el activismo piensa al cuerpo exclusivamente como activo, a lo que
Butler piensa que “si el cuerpo fuera activo por definicion entonces no necesitariamos
luchar por las condiciones que permiten al cuerpo su actividad libre en nombre de la
justicia social y econémica. Esa lucha asume que los cuerpos son restringidos y
restringibles” (Butler, 2017, p. 14). Es por los pardmetros que se establece una sola forma
de activismo enfocada en hacer y hacer, a veces descuidando la transformacion de la
estructura, asi como su centralidad en los derechos humanos desde una perspectiva
hegeménica'®; que yo prefiero hablar de resistencia individual y colectiva, las cuales
implican confrontaciones, fuerza, postura politica, contexto, cuerpo, agencia, praxis,
persistencia, critica y autocritica, espacios cotidianos, entre otros elementos que estaré
atendiendo a lo largo de los apartados.

Hablar de resistencias remite pensar en los movimientos sociales, especificamente
me refiero a los situados en América Latina. Raul Zivechi (2007) indica que hay una nueva
etapa de éstos desde la década de los ochenta del siglo XX, periodo en que la ofensiva
neoliberal y los constantes enfrentamientos entre gobiernos conservadores y progresistas
estan a la orden del dia. Ademas, esta nueva etapa esta separada de la lucha sindical y
de los propios movimientos de los paises centrales. Una de las cosas en comun que
tienen entre si estos nuevos movimientos sociales “derivan de la territorializacion [...] o
sea del arraigo en espacios fisicos recuperados o conquistados a través de grandes
luchas abiertas o subterraneas” (p. 18). El cuerpo, también es un territorio, ya el
movimiento feminista nos ha ensefiado cuanto sigue costando el reconocimiento a que las
mujeres controlemos las decisiones sobre nuestro propio cuerpo.

“Mi cuerpo como un territorio politico” (Gémez-Grijalva, 2014, p. 263), me hace
mucho sentido. Si no podemos decidir desde nosotras —singular o colectivamente- sobre
nuestro cuerpo y otras esferas de la vida, qué podemos esperar sino la constante
dindmica de las estructuras de opresion en nosotras. Si nuestro cuerpo es nuestro primer
territorio de lucha, muchas veces la resistencia sera para existir a partir del propio cuerpo

y también en nuestros lugares mas cotidianos de la vida, incluso antes de compartir o

algunas mejoras en nuestras condiciones de vida no se habrian alcanzado. Pienso entonces en
nuestras interdependencias y la necesidad de toda forma de lucha: activismo, lucha cotidiana,
revolucion desde la cama, ciberactivismo, resistencia desde las narrativas, modos contraculturales,
etcétera.

'® De hecho, al hablar de derechos humanos, prefiero utilizar el concepto de defensor o defensora
en lugar de activista porque la defensa denota a una confrontacién con aquel que debe garantizar
los derechos: el Estado, y exigirle sus obligaciones a través de muchas maneras y que implica
cambiar la estructura y la cultura. Sobre Ixs defensorxs de derechos humanos ver Organizacion de
Naciones Unidas (2020).
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articularnos fisicamente con otras resistencias. Lo que no quiere decir que seamos
indiferentes a ellas, solo que estaremos de manera distinta.

Cuando me refiero a la resistencia que implica nuestro existir desde el cuerpo,
hago alusion a la potencia. En este sentido, Deleuze (1996) y su interpretacion del
spinozismo, indica que la potencia tiene que ver con existir, conservarse y perseverar de
los seres. Entonces:

“A la potencia le corresponde una aptitud o poder [...] su
poder siempre es cumplido, sea por medio de afecciones
producidas por las cosas exteriores (afecciones llamadas
pasivas), sea por afecciones que se explican por su propia
esencia (afecciones llamadas activas). Asi la distincién de la
potencia y el acto desaparece en provecho de una
correlacion entre dos potencias igualmente actuales,
potencia de actuar y potencia de padecer, que varian en
razon inversa pero cuya sSuma es constante 'y

constantemente efectuada” (p. 87).

Deleuze explica que la potencia o fuerza de existir aumenta o disminuye en razén
de las afecciones activas que contribuyen a cumplir ese poder a cada instante. Ya sea en
forma activa o en forma pasiva, hay cambio y movimiento en ese cuerpo. Es entonces
cuando cobra sentido la idea spinozista de no saber lo que puede un cuerpo (Deleuze,
1996), porgue no se sabe ni siquiera de qué afecciones somos capaces ni hasta donde va
nuestra fuerza de actuar. En este sentido, me parece que sin estos aportes deleuziano y
spinozista, la accion y la pasion la reducimos a una cuestion de ocupar dinamica o
estaticamente un lugar, un modo o un pensar inalterado, limitado y permanente. Cuando
en realidad, nos encontramos en un vaivén entre actividad y pasividad o entre las
intensidades de éstas, pero en ambos casos hay cambios, afecciones y vivencias que
dotan a los cuerpos, aln los considerados fragiles.

Asimismo, el filésofo francés recupera la idea spinozista sobre la reafirmacion de la
existencia de un cuerpo denominado conatus, el cual es el esfuerzo por perseverar en la
existencia, ya sea en su caracter dinamico incluido conservar el reposo (porgue no habria
movimiento sin reposo) y un caracter mecanico en el que también hay un esfuerzo de
mantener ese cuerpo apto a ser afectado de distintas maneras. Se trata entonces de

persistir. “El conatus, en tanto determinado por una afeccion o por un sentimiento que nos
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es actualmente dado se llama «deseo»; como tal se acomparfia necesariamente de cons-
ciencia.” (Deleuze, 1996, p. 221). De alguna manera, nos acompafa ese deseo de existir,
aunque en grados y potencia distintas. Y es aqui donde me parece que la persistencia y el
esfuerzo por existir generando afecciones no estd privada por la diversidad corporal,
intelectual, sensorial 0 mental, pues finalmente somos un cuerpo; sino mas bien son
expresiones de ese cuerpo que somos, por ejemplo: dolor, enfermedades, crisis, lapsos,
etcétera. Sin embargo, de no haber esas expresiones o sumandose a ellas, también esta
la privacion de la existencia debido a obstaculos o tensiones del mundo exterior por
simplemente habitar un cuerpo que no cumple con ideales regulatorios.

Revelar la persistencia del cuerpo es un aspecto importante, pues en algunas
ocasiones, las condiciones de cuerpos que no estamos dentro del ideal regulatorio,
constantemente necesitamos esas fuerzas para sobrevivir y persistir dia a dia. Por lo que
puede ser que la resistencia se nos vaya en existir, en adquirir energia para vivir otro dia
debido a los limites y deterioro del propio cuerpo o en adquirir energia para enfrentar a las
dinamicas que nos oprimen.

Respecto a la resistencia que implica enfrentarse a las estructuras que nos
discriminan y violentan, el movimiento asociativo de personas con discapacidad a partir de
la década de 1960 (en Estados Unidos y en Inglaterra) comenzé a reclamar espacios y
mejoras de condiciones en el entorno educativo, laboral, juridico, de salud, etcétera.
Posteriormente estas exigencias se replicaron a nivel internacional y tuvieron como efecto
la creacion de instrumentos internacionales que sirvieran como producto y base de ellas.
Sin embargo, asi como identifiqué en el apartado histérico del capitulo anterior que los
ciegos, sordos, locos, tullidos y otras condiciones fueron sintetizados en el concepto de
discapacidad; el movimiento asociativo también ha subsumido las particularidades, por lo
gue asi como han habido avances en lineas generales, también se ha presentado una
lenta progresividad para garantizar que todas esas condiciones concretas (asi como las
gue se sigan sumando), puedan materializar una igualdad y no discriminacién en muchos
aspectos de la vida. Y es justamente por esto Ultimo, la centralidad de las exigencias
basadas en un paradigma de derechos humanos de corte liberal y conseguir una inclusiéon
dentro de las mismas estructuras es lo que, a mi parecer, ya no deberia de ser la Unica
via para que nuestras formas de ser y hacer en el mundo sean reconocidas.

Si bien cuando inici6 el movimiento asociativo en Estados Unidos se tuvo como
referente al feminismo y sus estrategias (Jullian-Montafiez, 2018), creo que en el contexto

mexicano no se ha dado dicha interseccionalidad, pues en el movimiento de las personas
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con discapacidad hoy en dia el cruce de intersecciones no analiza opresiones, ya que se
asocia mas con una politica identitaria y como una suma de ésta, manejandose desde el
tono liberal, es decir, se pugna por el empoderamiento e inclusién de, por ejemplo, las
mujeres con discapacidad, pero no se cuestionan ni el patriarcado ni el capacitismo, ni
tampoco otras opresiones.
Al respecto, el socidlogo De Sousa-Santos (2001) perfila a los movimientos

sociales actuales como aquellos que:

‘luchan contra formas de opresion y de exclusién que no

pueden, en general, ser abolidas con la mera concesion de

derechos, como es tipico de la ciudadania. Exigen una

nueva reconversion global de los procesos de socializacion y

de inculcacién cultural y de los modelos de desarrollo o,

exigen transformaciones concretas, inmediatas y locales (p.

181).

El movimiento asociativo de personas con discapacidad en México, se ha
enfocado en un activismo de derechos humanos que ha sido ademas tan ensimismado
gue, como sefiala Gutiérrez-Martinez (2019) no desborda hacia tener referentes en otros
movimientos ni otras estrategias, asi como otros aspectos mas alla de los derechos
humanos. Se mira como esa consideracion de ser ciudadanxs, de ser participes desde el
inicio en el contrato social y en los principios de justicia que como plasmé en el capitulo
anterior, se basa en el beneficio mutuo y en demostrar que “podemos ser autosuficientes”,
“vivir como Ixs demas” mientras, el motor es el contexto neoliberal y una nostalgia por el
estado benefactor. Puede existir el movimiento asociativo de las personas con
discapacidad, pero no significa que sea contracapacitista. No quiero ser injusta con dicho
movimiento, pues algunos logros ha alcanzado, como la promulgacién de leyes, el
reconocimiento de derechos, haber hecho visibles algunas violaciones, entre otros, pero
tampoco puede reconocerse la requerida articulacion o cohesién -pues intereses y
posturas fragmentan-, y tampoco son cuestionadas las estructuras, no se usan los
derechos humanos como una herramienta contrahegemoénica y no se consideran otros
temas que atraviesan a la discapacidad, como la cultura capacitista, la interseccionalidad,
la despatologizacion, las enfermedades invisibles, los cuidados, las dindmicas que
arraigan relaciones de poder, etcétera. Tampoco se ha trabajado lo suficiente desde un

conocimiento situado, pues la presencia de liderazgos en el movimiento crea una mirada
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total y universal, una especie de representatividad en donde hablan por todxs, o bien,
para conseguir beneficios personales y para un solo grupo de un tipo de discapacidad™.

Se puede hablar de proyectos o colectivos que tienen otras estrategias distintas a
la del activismo hegeménico y que estan al margen, asi como relaciones mutualistas®.
Sin embargo, es el movimiento asociativo el que esta pugnando por derechos humanos,
enfrentandose al Estado y funcionarios publicos, que no es una cuestibn menor, pero que
de pronto se vuelve el parametro para resistir.

Es la fragmentacion, falta de referentes y el compartir con otras luchas que este
movimiento social es muy enddgeno. En este sentido, puedo mencionar el intento por
llevar la vivencia de la discapacidad a la agenda del Consejo Indigena de Gobierno (CIG)
y el Consejo Nacional Indigena (CNI) los cuales tienen sus raices en el movimiento
zapatista y comparten sus principios. Para ello, se emprendieron reuniones de planeacion
y didlogo por diferentes vias (virtuales y presenciales). Varias personas con y sin
discapacidad participamos y organizamos un evento abierto al publico el dia 8 de
diciembre de 2018 en Ciudad de México llamado “Encuentro tejiendo el eje sobre
discapacidad con los 7 principios del CNI. Hacia una organizaciébn y vivencias
comunitarias” (CNI, 2018). Sobre la organizacion, cabe destacar que fue muy dificil
convocar, ya que dicho interés por generar este didlogo se localizé en la Ciudad de
México y, la mayoria de Ixs que acompafiaron residian alla, por lo que se tornaba dificil la
presencia de aquellxs que viviamos en otros estados, por ello debimos recurrir a recursos
virtuales, aunque también fueron al principio muchos los problemas de conexién.

Asimismo, la comunicacién se dio por via WhatsApp y de pronto el grupo comenzé ya no

19 por ejemplo, COAMEX es una red de organizaciones que convoca a hacer informes o mesas de
trabajo de manera exclusiva, es decir, la convocatoria no es abierta a toda la comunidad con
discapacidad y aliadas, sino que es por invitacién a aquellas que comparten intereses. Otro
ejemplo es la dinamica entre las mismas organizaciones de y para personas con discapacidad ya
gue algunas controlan a su comunidad de beneficiarixs para que no sean participes de otros
proyectos. Asimismo, construir una agenda en comun en el terreno politico y hacer contrapeso al
gobierno también es dificil debido a la heterogeneidad de las discapacidades. Al menos, en una
cuestion si se estd de acuerdo y es en la ineficacia del gobierno mexicano de querer resolver la
goarantia de los derechos de las personas con discapacidad con pensiones econémicas.

Con “relaciones mutualistas” hago referencia tanto a las redes de apoyo y colaboracion formales
e informales, como a las asociaciones creadas bajo los principios del cooperativismo: confianza,
reciprocidad, solidaridad, colaboracion, solidaridad, etcétera. En México esa forma de organizacion
con miras a la ayuda mutua fue especialmente relevante desde mediados del siglo XIX hasta
principios del XX, siendo el “Gran Grupo de Ex-alumnos de la Escuela Nacional de Sordo-mudos”,
fundado en 1913 con el caracter de “agrupacion mutuo-cooperativa”, la primera entidad de este
tipo que se conoce, al menos entre las integradas exclusivamente por personas con discapacidad
(Jullian-Montafiez, 2018: 267). Para méas informacién sobre la historia y las caracteristicas
especificas de esta forma de relacion colaborativa, ver Montenegro (1956), y para lo ocurrido en
México, Leal y Ferndndez (1991).
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solo a compartir informacién sobre lo que estdbamos organizando, sino también sobre
otros temas, por lo que a mi parecer, se fue perdiendo la razén de ser de ese grupo en
esa aplicacion.

Teniamos que practicar realmente la accesibilidad para todxs porque habiamos de
todas las discapacidades, por lo que teniamos que compartir la informaciéon en distintos
formatos, por ejemplo audio para facilitar a Ixs ciegxs y aquellxs con dificultad de
movilidad, pero a su vez, tenia que ser via escrita para las compafieras sordas, asi mismo
con los archivos que compartiamos, o bien, buscar espacios fisicos que fueran accesibles
para aquellxs que utilizaban silla de ruedas. Aunque se queria que el proceso organizativo
fuera horizontal y agil, no todxs participabamos siempre o, en su caso, teniamos que
decidir rapido porque ya se acercaban los tiempos.

Ahora bien, en cuanto al evento, éste se dio en un formato de asamblea, algo
relativamente nuevo para los que no participabamos directamente con los consejos
indigenas, por lo que fue muy enriquecedor aprender de su organizaciéon. Sin embargo, a
mi parecer, los objetivos del evento no fueron cumplidos, pues basicamente fue como si
hubiéramos comenzado de cero, como si no hubiera habido reuniones de reflexién
previas. Por no tirar una linea, el didlogo fue mas un compartir experiencias de cémo el
Estado nos discrimina y viola derechos en distintas esferas de la vida. Algunas personas
se desesperaron, tenian otras expectativas, pues los objetivos planteados en la invitacion
eran en torno a organizarnos para realizar acciones comunitarias y articularnos con el CIG
y CNI.

Una de las cuestiones importantes a destacar es que muchxs de Ixs asistentes que
fueron no tenian referentes sobre la lucha zapatista ni de los Consejos, sobre todo, en
torno a su resistencia basada en la autonomia y autogestién sin el Estado, asi como su
lucha anticapitalista. Es decir, habia una falta de postura politica por parte de Ixs
asistentes, por lo que iba a ser dificili una real articulacion. Esta ausencia de
posicionamiento en las personas con discapacidad y en su movimiento asociativo, dificulta
gue se piense en transformar las estructuras. El evento terminé y aunque se podria
considerar que fue un diagnédstico de cdmo vivimos las personas con discapacidad (con el
fin de rescatar cosas positivas del Encuentro), hasta ahora, aunque entregamos una
relatoria y conclusiones, hubo un silencio en el grupo acerca de lo que seguiria. Sin duda,
los procesos organizativos son parte de la resistencia y las estrategias son diversas y
creativas, pero lo que mueve al proceso es la posicién politica individual y colectiva, lo

anterior, a mi parecer, es la base para que pueda haber movimiento.
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Por falta de interés, organizacién o postura politica perdimos la posibilidad de
construir con esas resistencias, y digo “perdimos” porque nosotrxs Ixs externos no
pudimos desarmarnos de narrativas colonizadoras y practicar los principios zapatistas
para construir juntxs, por lo que en los Consejos probablemente estén realizando
acciones comunitarias.

Otra cuestion que quisiera analizar a partir de mi vivencia anterior es que las
experiencias de las personas con discapacidad que viven en esos contextos de
pertenecer a una comunidad indigena y o vivir en dinamicas comunitarias, son las que
deben de ser protagonistas del proceso. Y pensar entonces, como pueden participar
tomando en cuenta sus condiciones. Menciono esto porque yo misma me senti
colonizadora, es decir, yo no vivo directamente en esos contextos y a mi me eligieron
para formar parte de la mesa de la Asamblea. Si bien puedo entender la cuestion
comunitaria y practicar comunidad, de alguna manera me senti que estaba haciendo lo
gue no quiero que hagan conmigo: “hablar por”. Creo que por eso decidi estar al margen
después de dicho encuentro, pues me visibilizo acompafando y “hablando con” pero no
usurpando un lugar que no me corresponde. Fue enriquecedor este evento porque me
dejé pensando muchas cosas, y tal vez fue necesaria mi participacién en el centro —en la
mesa de asamblea- para facilitar un poco el proceso y una y otra vez mantener los
referentes de la resistencia anticapitalista y comunitaria, en lo que mas comparierxs son
parte, pero justo es algo que debe construirse de manera horizontal y con quienes viven
mas de cerca esas dinamicas para que el eje de discapacidad dentro del CNI y CIG parta
de lo situado y, posteriormente, se trasversalice el “hacer comunidad” desde y con la
discapacidad hacia otros espacios. Pero antes de pensar en la vida comunitaria, es
necesario decir que no todxs aquellxs que son parte de dichos contextos la viven, por
ejemplo, algunxs companierxs con discapacidad si se sienten parte de la comunidad, otras
viven en encierro, otrxs buscan atencidon médica y otrxs experimentan los prejuicios que
tiene la comunidad hacia ellxs, por lo que también hay realidades heterogéneas que no
pueden ser dejadas de lado y dar por hecho que ellxs son parte de la comunidad, de
modo que no hay que romantizar, sino colaborar para que tengan condiciones dignas
dentro de ellas, asumiendo por supuesto los sincretismos existentes entre las
cosmovisiones indigenas y la colonizaciéon de la nocién de discapacidad de acuerdo con
el modelo de ésta que se haya importado a la comunidad y, finalmente, sin colonizar la
perspectiva de los derechos humanos. Es desde la misma comunidad de donde se deben

de crear esas condiciones dignas o, en su caso, utilizar herramientas ya existentes de una

64



forma situada. Por otra parte, practicar la comunidad en las ciudades o zonas urbanas es
algo a destacar y que también implica analizar el contexto, condiciones, colectivos y
personas; con la posibilidad de moverse hacia otra forma de vida que no impliquen las
inercias sociales, comerciales, laborales, escolares, etcétera.

Si algo pueden aportar los movimientos sociales de corte anticapitalista a la
resistencia contracapacitista, es justamente la forma de relacionarnos entre nosotros y
con la vida, a partir de procesos de autosuficiencia y autonomia basadas en comunidad y
no desde la individualidad. La autosuficiencia desde procesos comunitarios se crea desde
la comunidad estableciendo otras formas de vivir que no sean medidas con base en el
neoliberalismo a partir de la competitividad, la precariedad, el extractivismo de la
naturaleza o las vidas asi como cualquier otra dindmica de opresion.

Sin embargo, muchos movimientos no tienen una perspectiva de la discapacidad,
pues como identifica Ruiz-Grossman (2017), hay un rasgo capacitista en otras luchas,
pero como comenté anteriormente, también en el propio movimiento social de las
personas con discapacidad. Esta practica capacitista radica en que se asume que la
protesta es de una Unica manera, pues quien protesta generalmente pone el cuerpo, esta
presente y tiene todas las capacidades corporales para estar en el espacio publico
exigiendo a través de distintos medios. En otras palabras, “cuando se trata de responder a
los problemas politicos con activismo, no sélo las personas con discapacidad fisica
pueden verse limitadas en su capacidad de participar en persona, sino también las
personas con enfermedades cronicas, problemas en la salud mental y otras
discapacidades” (Ruiz-Grossman, 2017). Al respecto, Butler (2017) sefiala que la calle no
es un lugar que podamos dar por sentado para ciertas manifestaciones, pues es en si
misma un bien infraestructural por el que lucha las personas, entre ellas aquellas con
discapacidad. Por supuesto, hoy en dia muchos movimientos hacen presencia virtual,
sobre todo, en redes sociales, forma que es muy utilizada por muchas personas con
discapacidad, pero que pareciera que fuera un activismo de segunda con respecto al
activismo offline (Ruiz-Grossman, 2017), otra razén por la que considero que el activismo
es capacitista porque se piensa como una Unica manera de protestar en el que un cuerpo
completo ocupa un espacio publico.

Por otro lado, los demas movimientos sociales tienen este rasgo capacitista
porque sus acciones de lucha y su forma de comunicar no tienen en cuenta una
perspectiva de accesibilidad. Nuevamente se asume que todxs tienen las capacidades de

estar y participar de una sola forma. De modo que, las alternativas para participar de
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forma virtual o en formato accesible pueden considerarse como un aporte de la
resistencia contracapacitista hacia otras luchas. Si bien es importante transversalizar el
tema de la discapacidad y el contracapacitismo en otras luchas y en la propia en formas
de resistencia ya conocidas o utilizadas, también es importante crear otros modos desde
la misma experiencia de la discapacidad, poder imaginar, crear y resistir albergando esos
modos de estar, comunicar y hacer o no hacer.

Pero sin duda, creo que las condiciones que mencioné al principio de este
apartado como la fragilidad, al ser negada por la misma norma, la considero un aporte
contracapacitista mucho mas profundo porque hace una ruptura con dinamicas de
opresion invisibilizadas, como las capacitistas adoptadas de manera natural en nuestras

vidas y luego llevadas a las mismas luchas sin ser cuestionadas.

2.2 Sobre la fragilidad

Aungue el concepto de fragilidad se ha abordado en distintos campos, sobre todo,
en la ética y filosofia politica, en donde nuestro estado ontolégico comin mas que ser la
autosuficiencia es la finitud y la inestabilidad (Ricoeur, 1996), me gustaria abordarla
primero desde la disciplina geriatrica, pues asi como la condicién de discapacidad ha
estado atravesada por una perspectiva médico-rehabilitatoria en la que se pretende curar
o eliminar, la fragilidad aqui es considerada como consecuencia de un sindrome
geriatrico, es decir, en la vejez aparecen estados de salud complejos que no se enmarcan
en categorias de morbilidad especificas, por lo que la fragilidad, incontinencia urinaria,
caidas, estados delirantes y Ulceras por presibn son condiciones adyacentes
(Organizacion Mundial de la Salud, 2018).

La fragilidad entonces es definida como “un estado que se caracteriza como un
deterioro en las reservas fisiolégicas del individuo que lo hacen vulnerable y alteran su
capacidad de respuesta al estrés” (Organizacion Panamericana de la Salud, s/a, p. 290).
Desde esa perspectiva existen ciertos identificadores de la fragilidad entre los que se
encuentran los fisicos, bioquimicos, mentales y sociales; de ellos destacan la pérdida de
peso, cansancio, debilidad muscular, marcha lenta y pobre actividad fisica, es decir, el

mejor marcador para medir la fragilidad es el deterioro en la funcionalidad y que puede
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predecir un incremento en el riesgo —entendido éste como vulnerabilidad®'- a las caidas,
la dependencia, hospitalizacion y muerte (OPS, s/a). Lo que rescato de esta perspectiva
es que la fragilidad apunta al cuerpo tangible y que se ve o se representa con un deterioro
organico o fisico (corporal). No es casualidad que, desde el proyecto capacitista, los
cuerpos enfermxs, discapacitadxs y viejxs tengamos esa representacion de ser fragiles,
pues presentamos una inestabilidad en el cuerpo y somos negados de autosuficiencia.

Es este énfasis en la apariencia y en la carga corporal algo que aprecio mucho de
este concepto junto con la existencia de una falta de funcionalidad del cuerpo que brinda
esta disciplina geriatrica. De hecho, la raiz etimoldgica de fragilidad se deriva del vocablo
en latin frangere que significa romper o quebrar y fragilitas que significa quebrar. La
cualidad de lo fragil es eso que se puede romper o que tiende a lo débil. Entonces, la
fragilidad no solo es wuna condicion ontoloégica, pues la encarnamos, esta
sobrerrepresentada solo en algunos cuerpos, simboliza algo negativo o se agudiza por las
condiciones del contexto. De alguna manera, la autosuficiencia también pas6 por este
filtro de analisis ontoldgico, simbdlico, corporal y contextual, solo que su representacion es
positiva al ser parte de un ideal regulatorio.

Por otra parte, Adriana Cavarero (2014) alude a la fragilidad desde una lectura
harendtiana, vinculandola con el nacimiento, “fragil y desnudo, nuevo e imprevisible, sobre
la escena de la natalidad, la figura embleméatica de la condicién humana es aqui el infante,
el neonato que exhibe el hecho desnudo de nuestra original apariencia fisica junto a la
realidad de una relacién primaria caracterizada por la exposicion y la dependencia.” (p.
32). Aunque la filésofa italiana no define la nocién de fragilidad, da pauta para que, en
lugar de determinar lo que es fragil desde una deriva ontoldgica, se esclarezcan sus
materializaciones, por ejemplo, la infancia, en la cual se enfatiza una relacién de
exposicion y dependencia. Sin embargo, otras condiciones pueden ser consideradas

fragiles: enfermxs, discapacitadxs, viejos, las personas migrantes y desplazadas, victimas

L Del latin «vulnus» que significa herida, la vulnerabilidad es una cuestién de piel pero poniendo
de contexto un escenario de guerra o de violencia, es decir, una laceracién traumatica de la piel.
Existe una etimologia secundaria sobre el significado de «vulnus», a través de la raiz «vel», que
aludiria sobre todo a la piel pilada, lisa, deshuda y por ello, expuesta en grado maximo (Cavarero,
2014). Los conceptos de fragilidad y vulnerabilidad suelen utilizarse como sinénimos dentro del
ambito ontoldgico, pues al ser inestables y finitos, estamos expuestos y en riesgo, 0 bien, son
conceptos co-constitutivos porque dentro de la fragilidad se inscribe la vulnerabilidad: la nocion de
fragilidad trae consigo la apariencia, esa piel que se ve y que esta expuesta —una condicion
corporal, tangible, que se puede ver- pero a la vez, esa piel expuesta se puede vulnerar, es decir,
hay algo exterior que puede afectar ya sea para herir romper 0, para cuidar. Sin embargo, prefiero
utilizar fragilidad porque no solo me atrae mas su sonoridad, sino también porque me parece que
tiene una potencia narrativa y también dialoga mucho con el cuerpo y el sentir.
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de delito y violencia, etcétera, es decir, aquellas que estan expuestas ante los demas pero
gue también estan desbordados por violencias estructurales que los ponen en un riesgo
mayor no soélo por una condicién ontoldgica de la fragilidad, pues son marginados en
contextos y en sus condiciones materiales y corporales de vida.

En este sentido, ubico que la perspectiva feminista ha contribuido a construir en
torno a la fragilidad sobre dos aspectos: el primero, teniendo como base lo que nos dafia
del exterior, ubicando las estructuras que no a todas nos afectan de la misma manera, por
lo que la vida y cuerpos de unas personas estdn mas en riesgo que otras y, el segundo,
teniendo como base la condicion ontoldégica compartida de la fragilidad, ésta convoca a
generar relaciones de interdependencia y cuidado. Por supuesto, que ese acento corporal
esta siempre en estos ambitos. A continuacion, desarrollaré con mas profundidad estas

vetas.

2.2.1 La fragilidad desde la filosofia feminista

No es posible pensar el andar feminista si no es como una opcién critica y una
praxis ética y politica para afrontar y transformar una crisis civilizatoria y mundial (L6pez-
Santiago y Ramos Valdés, 2017). Asi, desde distintas perspectivas feministas, se trata de
transformar las condiciones no solo de las mujeres, sino de todos aquellos cuerpos que
estan siendo vulnerados por el patriarcado, el racismo, el capacitismo y otros sistemas,
pues como dice Bell Hooks (2017), “el feminismo es para todo el mundo”.

Para desarrollar la idea sobre las estructuras que dafian, acudo a Judith Butler
(2011) quien indica que hay marcos (normas) y practicas de reconocimiento para
establecer y mantener a una vida que vale la pena que sea vivible, por lo que se maximiza
la precariedad® (existencial, material y emocional) cuando éstas vidas no son dignas de
ser vividas. Darle lugar a esas vidas y cuerpos que han sido etiguetados como no dignos
de ser vividos y que no importan es parte del proyecto feminista. De esta manera, Butler
(2011) identifica que hay marcos epistemolégicos que ni siquiera califican como vidas a
aquellas que para nosotras si importan. Para aprehender una vida como vivida o dafiada
primero hay que aprehenderla como vida, pero tales marcos estan politicamente

saturados, es decir, son operaciones del poder que delimitan lo que se puede aprehender

% La precariedad significa que no se protegen y aseguran las condiciones para la persistencia y
prosperidad de una vida (Butler, 2011, p.13 y 14). De alguna manera, este concepto vuelve a ser
un sinénimo de la vulnerabilidad y de la fragilidad, pues las personas ya de por si todas expuestas
0 precarias, de manera desigual reciben un dafio de las estructuras sociales, econdémicas,
politicas, etcétera. Ver (Madrid-Pérez, 2018).
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y lo que no. Asimismo, identifica un problema ontolégico porque la pregunta sobre qué es
una vida también est4d mediada por el poder, debido a que el “ser” esta constituido por
medios selectivos y normas que lo caracterizan como vida. Si hay sujetos y vidas que no
son del todo o nunca son reconocidos como tales, la vida entonces excede siempre de
alguna manera las condiciones normativas de su reconocibilidad porque a esas
existencias negadas les hacemos justicia para visibilizarlas y que sean dignas de ser
vividas.

Para la fildsofa, no se trata de incluir a mas personas dentro de las normas que ya
existen, sino de hacer mas igualitarias las condiciones mismas de reconocibilidad, por lo
qgue el término de la inteligibilidad es muy importante, la cual consiste en “un esquema o
esquemas historico-general que establece ambitos de lo cognoscible [...]. Los esquemas
de inteligibilidad condicionan y producen normas de reconocibilidad” (p. 19) y hacer
inteligibles ciertas vidas es contar historias de vida o muerte (Butler, 2011) en los distintos
marcos normativos. Si una “vida vivible” consiste en mejorar sus condiciones para
sostenerla, “nuestras obligaciones son tales, precisamente, para con las condiciones que
hacen posible la vida, no para con la «vida en si» [...] no puede haber una vida sostenida
sin esas condiciones sostenedoras” (p. 41). En este sentido, aunque nuestra fragilidad es
una condicibn compartida, a la vez es politicamente inducida porque hay una
maximizacién o minimizacion de las condiciones para vivir, es decir, una distribucion
desigual que aseguran o no nuestra vida y que esta mediada por la responsabilidad hacia
Ixs otrxs. De modo que no todxs vivimos de una igualdad de condiciones que hacen que
nuestra vida prospere, por lo que hay casos en las que poblaciones enteras no son
reconocidas como vidas, por ejemplo hoy en dia las personas migrantes son altamente
fragiles y vulnerables o, en otros casos, los marcos reconocen sbélo algunas
caracteristicas de esas vidas no del todo reconocidas, por ejemplo, no todas las mujeres
son fragiles de la misma manera, aquellas racializadas, pobres y cuidadoras estan mas en
riesgo. Lo mismo podriamos decir de aquellos modos de fragilidad que expuse en paginas
arriba. Sin embargo, cuando llega a haber proteccién y aseguramiento de las condiciones
de vida, éstas llegan a ser paternalistas porque la fragilidad se entiende como un estado
natural (Butler, 2017), muy diferente a decir que es una condicién ontolégica, por lo que a
las personas se les atribuye una posicidbn de poder situada en la impotencia creando
condiciones de “aseguramiento” basadas en la naturalizacion de relaciones de
desigualdad. De esta interpretacion de la fragilidad como parte de la naturaleza de las

personas y no atribuida a la opresion, es como en administracién puablica se dio en llamar
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a los “grupos vulnerables”, término en el que se oculta la responsabilidad de las
estructuras y dindmicas politicas, econdmicas y sociales que aumentan la vulnerabilidad,
basandose solamente en la situacion de la persona como si el problema fuera de ella'y su
recepcion del dafio (Madrid-Pérez, 2018).

Las causas del aumento de la vulnerabilidad estan en las responsabilidades
estatales o privadas, son nuestros derechos —aquellas condiciones para vivir-, los que no
se garantizan ni protegen, por lo que nos hace estar en un riesgo mayor.

En medio de conflictos bélicos, Butler identifica cémo hay vidas que estan fuera de
los marcos y no se les asegura la vida, sus cuerpos estan expuestos a la violencia, no son
dignos de ser llorados y, sobre todo, detras estan los intereses politicos, para proteger
solo a algunas vidas y a otras no. Sin embargo, el dafio es muy explicito cuando se trata
de un ejemplo bélico o desde un analisis necropolitico?® y aunque ya es parte de nuestra
cotidianidad, hay otras formas -unas mas sutiles que otras- que vivimos todos los dias y
gue no hay responsabilidad que esté asegurando lo que una vida exige para ser sostenida
sin ser dafada. Por supuesto que el contexto neoliberal, capacitista, patriarcal y racista es
fuente de esas dinamicas de irresponsabilidad por lo que justamente ese dafio puede ser
por accion directa u omisiones en donde independientemente de existir violencia corporal,
también es el hecho de no ser consideradx, ser rechazadx, ser discriminadx, silenciadxs
o inculpadx. Una persona es mas fragil por la relaciébn que tiene con esas fuentes
estructurales, que no la benefician, sino que la excluyen y oprimen.

Por el hecho de que puede haber un potencial dafio o ha ocurrido éste, es como
existe la vulneracion, es decir, “el quebrantamiento de una expectativa de evitacion de un
dafio por considerarse ilegitima su imposicion sobre una persona y también el
guebrantamiento de la expectativa de ayuda que contribuye a reparar y a recuperarse
cuando el dafo se ha producido.” (Madrid-Pérez, 2018, p.69). En este caso, no solo son
las fuentes que causan los dafios (capitalismo, capacitismo, racismo, patriarcado, etc.) y

sus agentes los que debemos identificar, sino al mismo dafio que afectd.

% De referente foucaultiano y desarrollado por Mbembe, la necropolitica es un marco de

interpretaciéon que ha sido utilizado por Sayak Valencia (2014) para explicar la violencia en
términos culturales y socioecondmicos en el contexto fronterizo mexicano. Tiene que ver con los
procesos de muerte, en los que las exigencias capitalistas han transformado en mercancias la vida
y todos sus aspectos relacionados como el cuidado, conservacion, libertad e integridad; asimismo,
el hiperconsumo, las bandas criminales que han desplazado al estado-nacién y la violencia
machista es lo que configura al “capitalismo-gore” encarnado en una subjetividad “endriaga” quien
al ser un sujeto precario y excluido decide utilizar la violencia como necroempoderamiento y
adquisicion de capital. Ver Estévez (2015).
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Al principio resalté el aspecto corporal de la fragilidad, que la encarnamos de
alguna manera, basandome en la perspectiva organico-funcional de la geriatria atribuida
al cuerpo; mas adelante resaltaré también su forma de experimentarla, con lo cual podria
interpretarse que las personas con discapacidad somos fragiles por el hecho de encarnar
la condicién de discapacidad; desde la perspectiva corporal podria suponerse como cierta
esa afirmacion, aunque todxs, con discapacidad o sin ella, en algdn momento
experimentamos en nuestro cuerpo alguna forma de fragilidad. Sin embargo, afadir la
dimensién estructural devela que la fragilidad no es natural a ciertas personas y que no es
su responsabilidad personal el riesgo al que se exponen, sino que hay también
condiciones materiales, en este caso capacitistas, que afectan de manera sistematica a
estos cuerpos con discapacidad. Por supuesto, el andlisis interseccional esta presente
porque existen otras opresiones que se conjugan para dafiar ain mas, por lo que no
todas las personas con discapacidad viviremos con la misma intensidad o en los mismos
momentos aquello que nos afecta o puede afectarnos.

Respecto a la segunda veta, ya anuncié en el capitulo anterior que existe un
continuum entre las personas que viven sin una condicion de discapacidad y las que si.
En cualquier caso ¢por qué nos da miedo pedir ayuda o sentir fracaso si ho podemos
solos? Sin duda, el fracaso y la ayuda estan asociadas a una forma de vida distante, pero,
“‘mientras no sea en nuestro presente”, todo esta bien, pues se asocia a lo fragil, a esas
condiciones y cuerpos etiquetados. Sin embargo, mas que contribuir a demostrar la
autosuficiencia, se trata de construir otro modo de relacionarnos desmantelando todas
esas pautas culturales que los sistemas de opresion han significado en torno al apoyo, el
error, el fracaso, la discapacidad, la incompletud, etcétera, teniendo como base a la
fragilidad que compartimos todos los cuerpos y sin esperar a que encarnemos una
condicion de esta indole, sino mas bien, teniéndolas como un referente y como expresion
de esa fragilidad que compartimos y podemos encarnar, la cual, no es ni positiva ni
negativa, sino algo inherente a toda existencia (Agullg, Arrollo, Ema, et al., 2011). No se
trata entonces, de esperar a encarnar una “condicion fragil” porque la fragilidad en si
misma no quiere decir discapacidad, vejez, infancia, etc., sino practicar y entender la
fragilidad para contrarrestar ideales capacitistas o de otra indole para crear otras

posibilidades. Hablo en especifico de la discapacidad y de la enfermedad porque me
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atraviesa corposubjetivamente® y porque se ha vuelto una bandera para asumir, encarnar
y practicar la fragilidad.

Rechazar y reprimir la fragilidad es compatible con el sistema econdmico
capitalista. De manera que la dependencia, los cuidados, la fragilidad no se pueden definir
dentro de la l6gica del valor de cambio y la productividad neoliberal si lo que queremos es
sostener (nos) la vida (Riu-Pascual, 2012). Es por ello que la ética feminista butleriana
apuesta a una transformacion politica en donde otras vidas y sus manifestaciones

tampoco sean jerarquizadas y vulneradas desde las dinamicas de opresion.

2.2.2 Los cuidados y la interdependencia desde una perspectiva contracapacitista
Desde un marco de inteligibilidad capacitista, los cuerpos con discapacidad
denotan una pérdida, una deficiencia. Transgredir ese marco es un acto politico de
resistencia, en este caso, contracapacitista, en el que aquella condicién es un ser, estar y
hacer en el mundo. Asi, para desarrollar mejor la segunda veta, acudo a los aportes
contracapacitistas en donde se hacen inteligibles esas formas de vida, aprehender y
reconocer la fragilidad y de como ésta construye otro tipo de relaciones sin jerarquia de
poder, sino mas bien en la posibilidad de relacionarnos de manera distinta los unos con
los otros en esa continuidad con y sin la discapacidad (Pie-Balaguer, 2018).
Al respecto, tomo a uno de los referentes del modelo de la diversidad funcional,
Javier Romafach (2012), filésofo espafiol que apunta que en las perspectivas filosoficas,
se analiza la fragilidad de la condicién humana desde dos posturas:
“a) se considera al ser humano fragil como un objeto de la
accion ética del sujeto, alguien a quien se sitla en un plano
inferior de existencia a quien se trata de ayudar para que
recupere su estatus de ser humano autosuficiente, sano,
inteligente, etc. Desde este punto de vista se estudia el mejor
modo de tratar a quienes padecen discapacidades y las
maneras de fomentar medios morales y sociales para su

superacion o erradicacion.

* para la antropéloga feminista Alba Pons-Rabasa (2018) la corposubjetivacion es “un proceso
mediante el cual los sujetos nos encarnamos como tal y en el que las representaciones sociales en
torno al género, la racialidad y la clase social participan performativamente de forma compleja ,
particular y constante” (p. 26). De lo anterior y haciendo mas amplio el analisis interseccional, la
discapacidad, asi como la salud o la edad también se encarnan y contienen representaciones que
se fusionan para generar elementos y tensiones en nuestras trayectorias de vida.
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b) se considera al ser humano dependiente como sujeto de
la accion ética sobre otros seres humanos dependientes por
otras o las mismas razones. Desde este punto de vista se
critica cualquier sistema social o conocimiento que fomenta
la distincion equivoca entre “ellos”, los necesitados, y
“nosotros”, los autosuficientes, de manera que los medios
sociales se orientan a desarticular esta desigualdad de
partida, y a eliminar cualquier diferencia de estatus, que es
considerada siempre construida por una sociedad

discriminatoria.” (p.55)

El autor considera dentro de la segunda perspectiva a Macintyre, Kittai y
Nussbaum como los que han hecho aproximaciones aunque no suficientes, para
contribuir a la construccién de una nueva perspectiva de la agencia moral y de la ética del
cuidado sin exclusiéon e interpelando a ese sujeto de la modernidad auténomo e
independiente.

Dentro de la propuesta por construir otro tipo de ética y filosofia politica en el que
las personas con discapacidad se encuentren desde el principio, La bondad, por ejemplo,
juega un papel importante pues en una relacion de disimetria es la situacion del
sufrimiento la que tiene una persona ante la otra, el cual “no sdlo es definido por dolor
fisico 0 mental, sino por la disminucioén, incluso la destruccién de la capacidad de obrar,
del poder hacer, sentidas como un ataque a la integridad del si” (Ricoeur, 1996, p. 198),
en donde el otro si que tiene la capacidad de hacer debe la compasion o simpatia por el
otro, “compartiendo la pena del otro”, en el que el ser sufriente sélo recibe. La simpatia es
diferente a la piedad, pues en ésta, el si goza secretamente por saberse protegido,
cuando es una simpatia verdadera, no sélo hay un recibir pues el dar radica en la
debilidad que tiene el otro tal cual, no por la falta de poder obrar o de existir (Ricoeur,
1996, p. 198). Esta idea de dar desde la debilidad, es un punto importante porque abre un
paradigma para cuestionar desde una vivencia con discapacidad la vision utilitarista que
tiene la nocién del beneficio mutuo, en donde todo aquello que no es autosuficiente, no
puede aportar en la sociedad (Nussbaum, 2006). Justamente es este tipo de aporte el que
aun hoy nos confronta, pues aunque el tema de la fragilidad es mi propuesta para romper
con esas pautas capacitistas, la fragilidad es negada no sbélo en personas sin

discapacidad, sino con aquellas con esta condicion. Como lo enfaticé en el capitulo
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anterior, retamos esa condicion fragil no so6lo por las representaciones y estigmas que
cargamos por la discapacidad, sino también nos fijamos esos modos de vida que nos
dictan los ideales regulatorios. Tal vez por meros proyectos vitales y psicolégicos nos
pensamos independientes, sobre todo, en términos de nuestra autonomia, pero no es
absoluta. Son esos ideales regulatorios los que nos hacen pensar en ese absoluto v,
sobre todo, omitir todas aquellas dependencias que nos cuesta trabajo reconocer como
tales.

La ética del cuidado desde el feminismo no tuvo desde sus comienzos una
perspectiva contracapacitista. Sin embargo, Eva Kittai (1998) se ocup6 de situar el tema
de la dependencia a partir de las personas con condicion de discapacidad severa
necesitadas de atencidn/asistencia y de los trabajadores de cuidado. Ambas figuras, a
consideracién de la autora, deben de estar contempladas desde el principio en una teoria
de la justicia, este aspecto es un comun que tiene con Nussbaum. Asimismo, una ética
del cuidado es encarnada —porque se atiende a la persona y a su cuerpo-, contextual —
porque las deliberaciones entre las personas son concretas ya que responden a tiempos,
circunstancias y personas situadas- y, se completa en el otro —porque en el momento que
se brinda también se atiende- (Kittai, 1998, p. 20). Asimismo, se debe de reconocer que
nuestra vida parte de relaciones de poder desiguales y dependientes por las que todas las
personas pasamos. La dependencia no es particular de una discapacidad, sino que
responde a ciclos de vida, es un rasgo inevitable (Kittai, 1998, p. 36). La autora habla
especificamente de los cuidados en torno a una condicién de discapacidad severa, ella
afirma que el florecimiento humano en estos casos también tiene que materializarse, tanto
para el que cuida como para quien es cuidado. Pero aunque su experiencia es muy
situada, sus aportes contracapacitistas son importantes dentro de la perspectiva feminista.
En torno al tema de los cuidados, aludo al artista David Gutiérrez Castafieda (2018) quien
apunta lo siguiente:

“El cuidado es todo lo que se hace para mantener, continuar
y reparar los mundos que compartimos para que todas y
todos podamos vivir en éste tan bien como sea posible. Este
mundo incluye todo lo que tratamos de entretejer en una red
compleja que sustenta la vida. Lo que este «todo» remite es
una serie de situaciones de contingencia, ecologias
especificas y entramados relacionales humanos y no-

humanos, animados y no-animados. Lo que cuenta es el
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«entrelazamiento» (libre o no-opcional). Lo que cuenta es
hacerse cargo de las entidades y las acciones persistentes:
gue nos mantienen unidos 0 nos permiten emanciparnos;
gue permiten a su vez la perpetuacion y renovacion de la
vida; que incluso ayudan a la decadencia y transformacion
de lo que nos lastima o no es potencia ética superviviente...
Reconocer la necesidad de cuidar va mas alld de las
relaciones inter-humanas... es algo que nos atraviesa, que
nos interpela, que nos causa malestar y nos implica a hacer
algo. Que son esfuerzos que intensifican la conciencia, los
afectos y la accion de como en tantos seres y entidades
inter-dependemos de cada una y uno de las otras y otros”
(Gutiérrez-Castafieda, 2018, p. 41).

Léase entonces que, el cuidado convoca a esa interrelacion, de la necesidad del
otro en nuestra vida en distintas intensidades y momentos. Siguiendo este argumento,
Kittai y Nussbaum, estdn en contra de una significacion de la dependencia que esté
limitada solo a algunos cuerpos. Y, junto con Ixs activistas de la diversidad funcional,
estan en oposicion a que aquellas que necesitan de asistencia se encuentren en encierro
o la institucionalizacion, pues dichas circunstancias se basan en la idea de que esos
cuerpos no son productivos ni rentables. Sin embargo, las condiciones de precariedad del
disefio neoliberal no son exclusivas de una condiciébn de discapacidad, mas bien son
todas aquellas corporalidades disidentes que estan atravesadas interseccionalmente y
gue se ven afectadas. Entonces, si por un lado estan aquellas a quienes no se les
reconoce su autonomia y son jerarquizadas y excluidas por no cumplir con las
capacidades; también estan aquellas a quienes no se les reconoce mas que por su
funcién reproductiva, privada y doméstica. Asi, dependencia y cuidado se fijan como una
diada en la que la vulnerabilidad solo se encuentra en escenarios contingentes
(Maldonado, 2017) y en aquellas personas que no cumplen con los requerimientos del
proyecto capitalista, patriarcal y capacitista. Pero realmente los cuidados son el sostén de
todas las personas para que ruede nuestra vida. Pues las omisiones de los vinculos para
sostener todo orden social (neoliberal) no hacen sino subrayar la falsa autonomia del
homo economicus, pues aunque se reproduce una imagen del individuo empresario y

competitivo responsable de si, esta atravesado por necesidades y dependencias que la
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racionalidad neoliberal excluye pero que a la vez son necesarias como pegamento de un
mundo cuyo principio rector no puede mantenerlo unido (Brown, 2016).

Ahora bien, uno de los errores al hablar de dependencia ha sido que solo se ha
hablado de ésta en términos de una situacion y de grados -tipificados médica y
positivamente- con el fin de acceder a necesidades de ayuda funcional para realizar
actividades de la vida diaria, por ejemplo, levantarse de la cama, comer, bafarse,
desplazarse, tomar decisiones, etcétera, es decir, como ya comenté en el capitulo
anterior, la dependencia esta ligada a la heteronomia y falta de autosuficiencia (desde ese
deber ser capacitista). El error esta en que la dependencia no esta concebida como parte
de la condicién humana, que tenga que ver con relaciones interpersonales no solo de una
rutina cotidiana, sino como parte holistica de nuestra vida, es decir, como un comun de
todos (Pie-Balaguer, 2012). Tal vez sea cuestién de quitarnos de la mente posiblemente
la Unica representacion que tenemos de la dependencia: alguien sin poder moverse y otra
persona asistiéndolo. Claro que pasa y por ello los aportes de Kittai y Nussbaum con
respecto a esos grados intensos de dependencia y posibilidades contracapacitistas. Sin
embargo, es importante comprender que nuestras dependencias las vivimos dia con dia y
en diferente intensidad, pues se hacen cargo de nosotrxs y nos hacemos cargo de Ixs
demas todo el tiempo y sin embargo, tenemos una aversion a la dependencia.

De cualquier forma, me gustaria recordar que la autonomia tiene que ver con la
agencia moral, es decir, con esa posibilidad que tenemos para tomar decisiones y la
(in)dependencia con la ejecucién de las acciones; si son con apoyo humano, animal o
técnico se define como dependencia pues en esa exigencia capacitista solo seremos
independientes si las acciones las realizamos nosotros mismos®®. De hecho, muchas
veces la dependencia es originada o agravada por la falta de entornos, actitudes o
dispositivos accesibles para realizar las actividades (Pie-Balaguer, 2012), por lo que la
dependencia no es “natural” de esos cuerpos con ciertas necesidades, sino que el propio
patrén capacitista es responsable de no asumir una relacién de colaboracién, empatia e

inclusion materializadas para sostener la vida.

> A esta forma de ejecutar las acciones de manera independiente se le llama autonomia fisica, es
un término que viene del circulo médico. Asimismo, muchas veces se equipara la autonomia fisica
con la autonomia moral (tomar decisiones) por lo que se piensa que si no se tiene autonomia
fisica no se tiene la otra, cuestion que es completamente errénea. Ver en Romafach (2012). En
términos legales, también es usual que se equipare capacidad mental con capacidad juridica es
decir, solo se puede ser considerada agente moral sin ningln tipo de discapacidad intelectual o
psicosocial para el ejercicio de ciertos derechos como heredar, vender, casarse, etc. Lo cual,
también es un equivoco.
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Limitar la dependencia a una condicion de excepcionalidad, restringe demasiado
ese término, pues se centra en una idea de incompetencia funcional de sélo algunos
cuerpos (Pie-Balaguer, 2012), cuando todos somos dependientes e interdependientes, de
manera que la independencia es una ficcion y la autosuficiencia, una exigencia liberal.

“Valorizar la vulnerabilidad primaria, ponerla en comdn, incide en la propia
construccion subjetiva, esto es, en la produccion de la vulnerabilidad primaria como
procomun o bien, consustancial de la humanidad y el mundo” (Pie-Balaguer, 2014, p. 39).
Por esta razén, por esa condicion fragil que compartimos, también somos
interdependientes, en afectos, cuerpos y relaciones.

Una de las propuestas de la diversidad funcional justamente es sobre la asistencia,
en la que se respeten las decisiones de quien necesita de los apoyos y éste los gestione,
es decir, que no se asuma qué, como y cuando requiere de los apoyos. La figura del
asistente es una tercera opcion a la de los cuidados tradicionales que se anquilosan en la
familia o el de una residencia en un centro de encierro. Aunque esta figura no esta dentro
del contexto mexicano, brinda importantes claves para practicar relaciones de
interdependencia. En primer término, porque en lugar de que una situacion de
dependencia paralice, se busca potenciar su autonomia y libertad, incluso, que no se
parta de dicha autonomia pues tal vez el camino sea llegar a ella dependiendo de la
naturaleza y complejidad de la diferencia organica de la persona y de las barreras
sociales. Esto va de la mano con un segundo momento, que es el de respetar la agencia
moral sin importar una situacién de dependencia. Pero tampoco se trata aqui de idealizar
la fragilidad pues aunque ésta es nuestra condicion primaria, y asi como Butler propuso
gue las estructuras nos afectan ya sea para hacernos responsables por Ixs otrxs o
violentarnos, nuestras relaciones interpersonales también pueden basarse en afectos
amorosos pero también violentos, quedando el conflicto y la negociaciéon en medio
(Clifford-Simplicant, 2015). La fragilidad no es sin6bnimo de discapacidad ni de ninguna
otra condicién, simplemente da cuenta que existe un atributo que no se trata de la razén —
como parte de la autosuficiencia-, sino que el necesitar y hacerse cargo de otros es parte
de nosotrxs y que no tiene por qué ser un atributo menor. Sin embargo, aunque nuestra
vida esta llena de dependencias anidadas (Kittai, 1998), también es una dependencia
compleja (Clifford-Simplicant, 2015), porque Ixs que requerimos algun tipo de asistencia
Nno somos estaticas en cuanto a fragilidad o incompetencias, pues asi como Ixs que nos
brindan atencion, también tenemos otras potencias que producen conflictos y violencias

hacia Ixs demas (Clifford-Simplicant, 2015).
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En un tercer momento, da luz para no terminar por homogeneizar que todos
somos igual de dependientes, es decir, las dependencias no son igual de exigentes, ni
son constantes a lo largo de la vida, ni siquiera en el transcurso de un mismo dia o en
todas las actividades, son distintas (Agullo, Arrollo, Ema, et al, 2011), si bien nuestros
proyectos vitales son ese continuum entre personas con y sin discapacidad teniendo
como eje a la fragilidad, las necesidades van a variar y son situadas. Puedo decir que, en
mi transito hacia la ceguera, pasé por una gama de dependencias diversas, desde el no
necesitar de apoyo, especificamente un guia en el camino para andar en lugares
desconocidos o ir por el super, hasta el de requerirlo. Incluso, dicho acompafiamiento
varia de Morelia a Ciudad de México o a otros lugares, pues la accesibilidad urbana es
distinta, asi como la cultura inclusiva o contracapacitista. Asimismo, mis crisis de dolor
cronico detonan un grado mayor de dependencia y sostén en las actividades de la vida
diaria.

Por dltimo, la interdependencia es una pelea individual porque exige cambiar
profundamente nuestro imaginario. Pensar que pedir puede convertirse en una
oportunidad de intercambio, en vez de ser algo por lo que nos avergoncemos, creer que
dar no tiene por qué ser un lugar de poder sino otro lugar desde el que recibir (Agullo,
Arrollo, Ema, et al, 2011). Asimismo, es una batalla colectiva, en la que la lucha de las
personas con discapacidad pone en el centro el bienestar vital de las personas,

floreciendo cada quien a su manera, cuestionando el aporte “Util” en la sociedad.

2.3 Fragilidad y cuerpo: la norma adaptandose a nosotros

En esta seccion me inspiro en la académica feminista Sara Ahmed porque me
parece que resalta puntos muy sentidos y encarnados no sélo de la fragilidad, sino
también del propio andar feminista en el que el cuerpo, las emociones y la vida cotidiana
son interpelados por las nhormas y también por el propio feminismo.

De cufio interseccional y del feminismo negro, Ahmed es una de las principales
exponentes del giro afectivo en el feminismo (década de los 90), el cual comienza a
considerar epistemolégicamente el lugar de las sensaciones y emociones, asi como a
cuestionar su estudio porgue éstas se entendian solamente como un aspecto fisioldgico,
psicolégico o una simple reaccion ante algo, cuando éstas son enmarcadas también por
las estructuras del poder (Guerrero-McManus, 2018). Las emociones son como un

pegamento entre los cuerpos y son performativas (Ahmed, 2015).
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En su libro Politica cultural de las emociones (2015) la autora entiende a las
sensaciones y emociones como impresiones en el cuerpo, son intensificaciones de este
ultimo y aumentan o disminuyen lo que puede hacer. “Las emociones moldean las
superficies mismas de los cuerpos que toman forma a través de la repeticién de acciones
a lo largo del tiempo, asi como a través de las orientaciones de acercamiento o
alejamiento de los otros” (Ahmed, 2015, p. 24). Darle un lugar a las emociones y
encarnarlas es parte de nuestra cotidianidad y también una dimension de la fragilidad.

Ahmed hace una reflexion sobre las personas o cosas que se consideran fragiles y
que pueden tener una conexion con lo extrafio, con la resistencia politica de lo queer. Sin
embargo, analiza diversas funciones o escalas de la fragilidad -asi como McRuer cuando
analiza como ha funcionado crip, ya expuesto en el capitulo anterior-, en el que la
fragilidad es corporal, estructural, sentida en la resistencia politica 0 como posibilidad de
creacion y transformacion.

Fragilidad denota: débil, delicado, incapacitar, flaquear, lloroso, deteriorar o, la
cualidad de ser facilmente demasiado fragil. Palabras que también tienen una relacion
estrecha con lo queer y son palabras que hieren y a su vez, se convierten en injuria
(Ahmed, 2018). La fragilidad como potencia, es decir, convertida en una resistencia, revira
el sentido que pone el ideal regulatorio del capacitismo y la integridad corporal obligatoria,
de modo que todos esos cuerpos, vidas y acciones denotadas como fragiles utilizan esta
misma representacion a manera de subversidén contra la norma impuesta, recta y fuerte.
En este sentido, nuestras rupturas no caen en un cumulo de aspectos negativos
guedandose alli, sino que parten de ese punto para transformar y crear algo. Entonces,
mas que convertir a la fragilidad en otro ideal regulatorio o valorarla como algo por la cual
avergonzarse -0 incluso enorgullecerse, en términos de lucha politica-, se trata de que se
vuelva un goce en nuestras vidas, Ahmed (2015) lo llama goce de la negatividad de la
verglienza al elegir y afirmar otros modos de vida y orientarnos hacia otros sitios distintos
al sometimiento de las normas y sus dafos. Se trata pues, de centrar la importancia en la
practica cotidiana de las existencias que no se adecuan a los ideales regulatorios y el
rechazo constante a convertirse en uno.

La fragilidad tiene que ver si con lo que sentimos y encarnamos, pero relacionado
también con la estructura. “La fragilidad de un mundo que es agotador, que no acoge a un
cuerpo, de un mundo que no proporciona un hogar a un cuerpo” (Clare citado en Ahmed,
2018, p.198), es decir, construyendo sobre el referente butleriano de la ontologia, para

Ahmed, la fragilidad tiene que ver con la propia resistencia de la existencia en la vida
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cotidiana frente a las instituciones; ella lo denomina trabajo de diversidad, el cual tiene
gue ver con el esfuerzo de estar en un mundo que no se adapta a nuestro ser, en donde
“el esfuerzo a veces es transformar una existencia, otras veces, la existencia se convierte
en el esfuerzo” (Ahmed, 2017, p. 108). Es decir, ese trabajo de diversidad en dos vias
radica por una parte, en una resistencia politica para transformar las estructuras y
normas, por ejemplo, en una institucion o entornos concretos y, por otra, en hacer un
espacio a esas existencias que no tienen un lugar en el mundo y siempre son
cuestionadas por las estructuras que precarizan. El punto clave seria entonces, identificar
coémo se da en la cotidianidad y de forma situada esta fragilidad que impacta de forma
desigual en los cuerpos por parte de las estructuras y la practica cotidiana de la

resistencia (tanto en el ambito corporal como social).

2.3.1 Promesas incumplidas de la inclusion

El punto de reflexion de Ahmed es el feminismo interseccional, considerando que
hay que cuestionar las apariencias de igualdad y de inclusién que no transforman a las
instituciones. Asi como adverti en el capitulo anterior cuando dije que en muchas
experiencias o politicas de inclusién no se cambian las dindmicas capacitistas. Lo mismo
con el racismo o la misoginia.

De una manera situada, podria decir que mi lugar como estudiante en esta
maestria en Filosofia de la Cultura no significa una inclusion porque las normas no se han
adecuado. Ubico en mi cotidiano actual estructuras en el ambito educativo que tienen un
requisito capacitista y ocularcéntrico que no cumplo. En este sentido, mi acceso a la
informacién de los textos impresos en formato accesible para cursar las materias y para el
desarrollo de mi investigacion, no se estaba contemplando.

Sin embargo, plantarme desde el no privilegio capacitista significa que estoy
haciendo un esfuerzo por transformar la estructura rigida educativa, en el que la
institucion universitaria aprehenda la forma de estudiar de Ixs universitarixs con
discapacidad, en este caso, que sea responsable de adaptar en formato accesible los
textos solicitados por Ixs estudiantes de acuerdo a sus necesidades.

Al respecto, las citas con las autoridades universitarias, las reuniones para explicar
las necesidades de los estudiantes con discapacidad visual, la redaccién de textos para la
solicitud de un servicio de adaptacion de textos en formato accesible, la redaccion de una

gueja y varios oficios juridicos, asi como su posterior presentaciéon ante las instancias
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correspondientes, entre otros medios para transformar estructuras y hacerme un espacio,
pueden considerarse como parte de una resistencia contracapacitista para transformar las
normas que estan habituadas a cuerpos que no tienen discapacidad visual y acceden a
los textos tal y como se encuentran en la biblioteca o internet.

Cuando Ahmed (2017) habla de los privilegios que dotan las estructuras de
opresion, se refiere desde un plano muy cotidiano, a un ahorro de energia, a una medida
de proteccion para no ser cuestionado. Este gasto de energia como ella le llama, me
parece una idea muy interesante y encarnada, pues aunque se escuche muy
termodinamico, es realmente lo que se siente y lo que se imprime en el cuerpo mientras
se esta resistiendo, ya sea en términos de existir en el que el mismo cuerpo esté de pie o
se mueva, 0 bien, la resistencia ante los bloqueos de esas estructuras de poder. Lo
anterior, me parece sumamente relevante en la vida de una persona con discapacidad,
porque frente a un modelo capacitista u otros sistemas, se gasta mas energia, hay mas
esfuerzo porque de alguna manera hay primero un funcionamiento corporal diferente al
del normado y, porque alguien gque tiene ciertos privilegios ya tiene resuelto el mundo, no
tiene que pasar por esos problemas como el de invertir tempo en que reconozcan esa
existencia concreta, visibilizar las estructuras que precarizan y contrarrestarlas. En otras
palabras, el gasto extra de energia significa resistir, transformar las estructuras y buscar
estrategias, por ejemplo, la exigencia y defensa de derechos.

De alguna manera gasto mas energia que mis compaferxs de la Maestria porque
al salir de clases tengo que preparar el acceso a las lecturas por utilizar, tanto en las
materias como para desarrollar mi investigacion, ya que hay una omision y falta de
responsabilidad de la institucién universitaria en torno a las politicas de accesibilidad para
estudiantes con discapacidad visual. De modo que, en tanto la universidad cumple su
obligacion de generar una politica de verdadera accesibilidad, yo debo dedicar tiempo
para convertir los textos a un formato que me permita su lectura, asi sea de forma parcial
o limitada®, a través de un programa lector de pantalla, que utilizamos las personas con
baja visibn o ciegas. En cambio, mis compafieros/as que pueden hacer las lecturas

directamente del texto impreso o digital —ya sea accesible o no-, tienen con respecto a mi

% Convertir un texto a formato digital realmente accesible implica diversas y sofisticadas acciones
que escapan de mi capacidad: el ordenamiento exhaustivo del texto, la eliminaciéon de la “basura
digital”, es decir, las letras que por error son reemplazadas por nimeros o simbolos durante el
proceso de escaneado, la descripcion de tablas e imagenes, la conservacion del paginado original
y las notas al pie, etcétera.
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un notable ahorro de tiempo y energia, lo que puede ser interpretado como un beneficio
gue les otorga el capacitismo mediante el privilegio de la capacidad visual.

Refiriéndose a la metafora de “una pared de ladrillos” es como Ahmed entiende la
estructura histérica de opresion y la materialidad del poder que sirve como resistencia y
bloqueo ante la existencia, por lo que un trabajo de diversidad consiste en empujar, tratar
de tirar los ladrillos, hacer un esfuerzo muchas veces reiterativo para intentar mover esa
pared que es el sistema en movimiento y reproduciendo sus dinamicas. La fragilidad es
persistir (Ahmed, 2017). Se trata entonces de hacer ajustes, no que los cuerpos se
adapten a las normas sino que las normas se adapten a ellos, debilitar la pared, aflojar
requisitos, salir de la rutina o comodidad que sélo es para algunos. En suma, practicar eso
gue denominamos accesibilidad. Cuando hay cuerpos que tienen privilegios, hay una
rutina, una especie de comodidad. Es por ello que cuando las personas son interpeladas
por la discapacidad, se asombran o toman consciencia de lo que no habian pensado o
percibido a su alrededor, incluso en las cosas mas cotidianas de la vida y en muchos
ambitos.

En los dos afios que duraron mis estudios de maestria, de los cuales este texto es
producto, he luchado por sobrevivir y persistir ante esas estructuras que no me estaban
tomando en cuenta. Pero he persistido con mi existencia una y otra vez. En este sentido,
ha habido muchas dinamicas y practicas vivenciales que dan cuenta de como esas
estructuras afectan y vulneran. Han sido sutiles y capacitistas pero también llenas de
precariedad. Desde el comentario informativo de la existencia de aplicaciones para
celulares que escanean el texto en imagen (algo asi como “hazlo ti con la tecnologia que
ha avanzado”), el de la demora de los libros por falta de personal y la sugerencia de que
le pague a una persona para que lo haga, el comentario de que ya hay muchos libros que
se pueden descargar en internet o los ebooks, la falta de acercamiento con universidades
gue ya tienen experiencia en adaptacion de textos y que capaciten al personal con el fin
de que no se comience de cero; hasta la queja de que la adaptacién es un trabajo muy
laborioso y dificil, incluso, de que esa institucion universitaria no es como otras de gran
envergadura (en términos de presupuesto, recursos materiales y humanos, prestigio,
etcétera), como si fuera la justificacion de su falta de responsabilidad y omisiones. En el
anexo | que se encuentra al final de este escrito, comparto mi queja presentada ante la
Defensoria de los Derechos Humanos Nicolaitas. En donde se detallan estas practicas
por parte de las estructuras de la universidad. Cabe destacar que fue la Unica instancia

gue me aceptd la queja, pues con el pretexto de la autonomia de la universidad, el
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organismo estatal de defensa de los derechos humanos no la admitié... Otra historia en
donde hay que persistir porque después, cuando fui a leer sus leyes y reglamentos, no
habia ninguna fraccion declarando la incompetencia para conocer de los casos
universitarios.

Una desconfianza hacia la inclusién es cuando las mismas estructuras y normas
institucionales tienen evidencia de la inclusién (Ahmed, 2017), en donde el cuerpo que no
habita esas normas y esta esforzandose por habitar en la norma, realiza el trabajo de
diversidad y todos sus intentos son esa evidencia. No importa si realmente se cambié la
estructura institucional, esta ultima los utiliza como prueba y signo de la igualdad. Habra
entonces evidencias que si transformaron a la estructura, pero habra otras que son solo
simulaciones y un discurso que no cambia condiciones para mejorarlas, pero que son

Gtiles para decir que algo se realizé.

2.3.2 Lafragilidad en lo mundano: resistencia y afectos

Sara Ahmed expone sobre la fragilidad desde sus distintas intensidades que
pueden estar entrelazadas y encarnadas, aunque pueden no coincidir al mismo tiempo,
dependiendo cada persona: la fragilidad del cuerpo, la fragilidad que causan las
estructuras y que se da de manera desigual y precaria y, la fragilidad como esa sensacion
gue corporeizamos en medio de nuestra lucha politica. Ejemplificando: 1) Yo asumo mi
fragilidad en tanto cuerpo con discapacidad y no cumplir con requisitos capacitistas en
donde el esfuerzo de mi existencia radica en vivir y encarnar también una enfermedad,
debilidad, dolor crénico, etcétera (profundizaré sobre esto en el capitulo siguiente), y
ademas de esta persistencia por existir todos los dias y en distintas circunstancias, 2) la
gestion de las estructuras, por ejemplo, las educativas, aumenta mi fragilidad porque no
se estan asegurando condiciones en donde mi vida educativa sea digna vy, finalmente, 3)
hay sensaciones de fragilidad en la resistencia politica al tratar de transformar esas
estructuras y tenga un lugar mi existencia. Por lo que en dicha resistencia ha habido
también lapsos de frustracion, enojo, tristeza, fracaso, desesperanza. Las dos primeras a
lo largo de este escrito ya han sido reflexionadas.

Con respecto al sentirse fragil, se podria decir que no es exclusivo de aquellxs que
son mas afectadxs y dafadxs. La fragilidad tiene que ver con sentimientos de
susceptibilidad y apertura al ataque (Sacco y Glackman tomado de Ahmed, 2015). De
alguna manera, cuando hay un sentimiento de esta indole, es porque estamos inmersxs

en una circunstancia de inseguridad porque tal vez no se cumplié con una expectativa que
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teniamos. Es hasta este momento, en las circunstancias en donde nos inunda el fracaso
gue nos damos cuenta de nuestra fragilidad. Un fracaso que puede radicar en no cumplir
con el ideal de la integridad corporal obligatoria®’, percibir los dafios que las dinamicas de
opresion nos hacen o cuando nuestra lucha politica nos esta desbordando de emociones.

Hay impresiones en nuestro cuerpo que son invisibilizadas por realizar ese
esfuerzo para transformar, es decir, vivimos la lucha también como desgaste, sudando,
llorando, moviéndonos, gastando mas energia y dando cuenta de nuestra existencia,
sobre todo, cuando el esfuerzo se repite porque las estructuras son muy duras. En
cualquier resistencia o movimiento social, no sélo el contracapacitista y de personas con
discapacidad, hay esfuerzos corporales y emociones. De algun modo, el agotamiento
fisico, los desvelos, la logistica, y también esas desesperaciones o satisfacciones son
parte.

“La discapacidad es mundana porque te topas con el mundo” (Ahmed, 2017, p.
114), porque de alguna manera se cae en la cuenta de todos los obstaculos en el entorno
que estan acomodados para ciertos cuerpos resolviéndoles lo mas cotidiano “[...] ni
siquiera tienen que pensar poner un pie delante del otro” (p. 216). Puede ir desde el
encontrar barreras para caminar tan solo unos pasos en la calle, hasta levantarse de la
cama, hacer tareas, viajar, hacer una llamada telefénica, etcétera. Ademas de la total
indiferencia de las personas e instituciones.

La fragilidad tiene que ver con la fraccion, con el movimiento, con el gasto de
energia. Esta fragilidad convoca a hacer conexiones, ensambles entre nosotras, al final,
las conexiones son entre los propios cuerpos, “las alianzas requieren reciprocidad para
poder generar potencia” (Agulld, Arrollo, Ema, et al, 2011, p. 26), de alguna manera tienen
gue interpelarse entre si.

El ensamble tiene origen en el agencement de Deleuze y Guattari, no remite a una
produccion de bienes, sino a un estado preciso de mezcla de cuerpos que incluye todas
las alteraciones y repulsiones que alteran todo tipo de cuerpos relacionados entre si
(Deleuze y Guattari tomado de Sadurni-Balcells, 2017) los ensambles son dinamicos,
compuesto de partes heterogéneas, inestables y sin uniéon pero que se constituyen entre
si en su articulacion, conformando una red. Entonces, hay ensambles en términos

tedricos, por ejemplo, entre los distintos feminismos y los estudios sobre discapacidad,

*" Notese que el fracaso puede ser un simil en la narrativa de la fragilidad que he venido
reflexionando, es decir, en nuestra cultura aparece como algo negativo y que no se desea, pero al
hacer un ejercicio critico y crip, resulta que el fracaso también es una potencia para ir
contracorriente de las pautas capacitistas y neoliberales. Ver, Maldonado- Ramirez (2019b).
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pero también en términos de practica, como Ixs diversxs funcionales y las redes de
mujeres a cargo de los cuidados, o bien, entre teoria y praxis entre lo queer y lo crip
encarnado por las personas LGBTTI y con discapacidad. Si bien todas estas
articulaciones y alianzas han sido importantes para confrontar normas, sobre todo
patriarcales y médicas. Me pregunto también no sélo por la potencia colectiva, sino por
esos habitaculos de nuestra vida en la que encarnamos la discapacidad en cada
momento. Por supuesto, la resistencia es colectiva, los ensambles son asi, pero ¢qué
pasa en cada una de nosotras, en cada parte que conforma un ensamble? Si la fragilidad
potencia otras formas de relacionarnos, ¢co6mo comenzamos a sugerir esas otras formas
de inteligibilidad y reconocimiento en los espacios que recorremos colectiva y
singularmente? En otras palabras, ¢,como hacemos de la fragilidad un goce?

Es por este cuestionamiento que me gustaria afadir alguna forma de comenzar a
relacionarme de otra manera siendo una fraccién que contribuya a un ensamble de la
resistencia contracapacitista en la que lo negativo de la fragilidad sea el referente de esa
lucha ética y politica y hacer una ruptura en esas estructuras que nos rompen.

Por ultimo, recupero la practica politica de la feminista killjoy o aguafiestas de
Ahmed (2015 y 2017). Una feminista aguafiestas no se rie de las bromas miséginas y
rompe el flujo de felicidad de Ixs demas al identificar y nombrar cosas que no se nombran
pero que si existen. Seremos las amargadas, las criticonas, las desobedientes, las que no
dan ninguna oportunidad para que existan momentos de felicidad que signifiquen oprimir
a Ixs otrxs en cualquier narrativa y espacio, persistir por transformar. Como aguafiestas es
mi tarea por compartir practicas contracapacitistas que he vivido y poder resistir a partir de

la fragilidad.
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3. Mi practica politica de la fragilidad: el “goce de lo disca”

“La calidad de la luz con la que
observamos nuestras vidas tiene un efecto
directo sobre la manera en que vivimos

y sobre los cambios que pretendemos
lograr con nuestro vivir [...]”

(Audre Lorde 1984, p. 5)

3.1 Actos politicos desde la fragilidad

Después del recorrido tedrico de los dos capitulos anteriores es turno de hacer un
ensamble con la practica politica desde el contracapacitismo a partir de mi experiencia
situada. Comenzaré por definir lo que es agencia y praxis con el fin de que se localice
este ejercicio de compartir mis experiencias como parte de una apuesta critica,
transformadora y de desobediencia a la norma capacitista. Aunque en el capitulo anterior
ya comparti experiencias relativas a lo que me encontré en este posgrado, las siguientes
vivencias han sido resultado de una reflexion mas amplia y acumulada de hace afios pero
gue me di a la tarea de sistematizar para mostrar que en primera instancia, se valoran
desde el capacitismo y la autosuficiencia y, posteriormente, les doy un giro
contracapacitista desde la fragilidad porque es desde ahi donde me parece que es como
se puede cultivar el goce de lo disca.

De este modo realizo un recorrido breve de la autosuficiencia capacitista con
respecto a mis experiencias: la enfermedad se tiene que curar, la fragilidad se tiene que
superar, la razon es sélo desde el ocularcentrismo, la ho maternidad es por un tutelaje, la
voz gque habla es del experto, el acoso tiene un disfraz de apoyo y la supervivencia es a
partir de la explotacién. Posteriormente, me detengo en cada una de estas experiencias
para ponerlas en duda y apostar por lo opuesto: despatologizar, devenir, percibir, decidir,
denunciar, hablar de manera contracapacitista y ser autogestivos dando asi un valor no

capacitista a la fragilidad.

3.1.1 De agencia y praxis

Me convoco a hablar de agencia, la cual entiendo como un hacer o una practica
de emancipacion y desafiar lo establecido. Para Virginia Villaplana (2017) quien escribe
sobre la agencia en torno a la politica queer, “la potencia del agenciamiento se traduce en
una practica transformadora para desarrollar otras formas no hegemodnicas de

enunciacion de la subjetividad desde lo colectivo [...] que irrumpe las formas dominantes
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del género, la raza, la identidad y autoridad mediante la ruptura del sentido social.” (p.17)
De lo anterior, la discapacidad no se escapa a esos discursos dominantes que también
acompafan la meta de ser autosuficiente.

Las practicas que subvierten la norma no necesariamente tienen que ver con el
centro, el espacio publico y lo que se entienda como cuerpo activo. Por el contrario, me
parece que desde los margenes, en el espacio mas cotidiano e intimo, asi como desde
cualquier diversidad corporal; es posible identificar el poder creativo de la agencia y las
contradicciones en las que estamos cuando queremos mover y hacer rupturas.

Desde una interpretacion foucaultiana, la agencia seria una resistencia en medio
del circuito de poder pero que se mantiene adversaria a la dominacién y normalizacion.
Sin embargo, no solo es cuestién de analizar cbmo se actta sobre el otro en una relacion
de poder, resistir ante la politica gobernante o una manifestacion local de poder, sino
también cémo subjetivamente nos hacemos conscientes de que es posible que
cambiemos nuestro entorno en medio de condiciones que limitan la capacidad de actuar y
que totalmente estan inmersas en nuestra vida cotidiana y experiencia concreta que, por
ejemplo, feministas como Bell Hooks, Patricia Hill Collins o Audre Lorde reflexionan y
practican (Deveaux, 1994).

Sabernos con la capacidad de transformar desde nuestra experiencia situada y, a
la vez, seguir inmersas en un contexto complejo de opresiones no es una tarea facil, de
hecho, esas opresiones también se llegan a presentar con sutileza. Por ejemplo, yo
comencé a identificar discursos que no me hacen sentido. En ciertas ocasiones, cuando
voy en la calle, la gente me dice: “jTe admiro, qué fuerte eres para salir a la calle a pesar
de que no ves!”. También, he escuchado decir a mis espaldas: “Qué bueno que haya
personas como ella que superan la discapacidad y vienen a la escuela”. O también me
han dicho: “jQué valiente eres, no le tienes miedo a cruzar la calle asi!”

Hay representaciones de la fuerza o la heroicidad que Ixs demas nos atribuyen a
nosotras las personas con discapacidad, como si de algun lugar nosotras sacaramos esas
fuerzas porgue es nuestra responsabilidad individual para adaptarnos a las normas, para
entrar en el mundo capacitista, cuando en realidad las estructuras son los obstaculos. Y
es que la agencia no trata de adaptarse a lo establecido, es decir, no se trata de ser el 0

la super crip®, sino todo lo contrario, salir de esas dindmicas que establecen las

8 Se le denomina super crip a aquella persona con discapacidad que dimensiona las barreras
como una cuestion de retos personales y no de discriminacion y opresion. Con tal de no ser sujeto
de lastima o medidas de politica afirmativa, buscara adaptarse a la organizacion capacitista y hacer
las cosas sin exigir una igualdad de condiciones. Asimismo, la sociedad capacitista también lo
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opresiones. Mientras que el capacitismo genera relaciones de poder jerarquicas en los
distintos espacios para florecer a partir de la referencia de la completud del cuerpo, mente
y las capacidades, beneficiando a aquellxs que cumplen con tal completud, la agencia
individual o colectiva trataria de nombrar y evidenciar las practicas capacitistas que
discriminan y afectan a las corporalidades y mentes diversas a través de distintas
maneras de resistencia con el fin de mutar esas practicas no para ocupar el lugar opresor,
sino para eliminar al capacitismo, dando lugar a la diversidad para estar y hacer en el
mundo.

La feminista y poeta Audre Lorde (2008) sefiala que “en la transformacion del
silencio en lenguaje y accion, es vitalmente necesario que cada una de nosotras defina o
analice su funciéon en esa transformacion, y reconozca su rol como vital para esa
transformacion” (p. 20). De modo que un segundo paso después de haber identificado
opresiones, es discernir si queremos seguir reproduciéndolas o hacer algo para cambiar
lo que estamos viviendo desde derivas creativas y decir lo que no se dice. Lorde
transgredié la norma desde su propio cuerpo negando las proétesis para ocultar las
consecuencias de un cancer de seno que vivid. Para ella era un jnunca mas! En términos
de lo que nos dicen qué hacer, qué ocultar, qué consumir, etcétera. Siguiendo sus pasos,
puedo decir: jqué importa si soy fragil!

Pero no solo de agencia es este trabajo, también de praxis. Me refiero entonces a
ese movimiento de ida y vuelta entre teoria y practica, una actividad que es parte del
mismo proceso de pensamiento. Desde referentes marxistas, el fildsofo Adolfo Sanchez-
Vazquez (2003) concibe a la praxis como una accién creativa de un sujeto agente y
consciente que tiene un fin y una intencionalidad, el de transformar las condiciones a
partir de una reflexién critica en la que se identifican opresiones para transformarlas en lo
material y que de esa actividad practica se actualice el pensamiento.

En la praxis también se encuentran contradicciones existentes en esa realidad que
gueremos cambiar debido a la dinamica de factores subjetivos y materiales (Ibafiez
tomado de Jara, 1994), es decir, identificando los beneficios y perjuicios que brindan los
privilegios creados por las opresiones.

Sin embargo, aunque la praxis tiene una intencionalidad de transformar nuestro
mundo al mismo tiempo que la reflexion, también tiene la caracteristica de hacer un

ejercicio critico del mundo y la realidad. En este sentido, al revisar dialécticamente esa

representa con una actitud de fortaleza y heroicidad porque a pesar de su condicién lo puede todo
y es excepcional.
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realidad, aun teniendo conciencia de las opresiones, podemos reproducir acciones
capacitistas, pero el movimiento entre la reflexion y la realidad concreta —la praxis-,
contribuyen a regresar a esa experiencia, una revision critica de nuestro actuar.

Por ejemplo, esta praxis contracapacitista identific6 mi propia practica capacitista:
en algunas ocasiones, las nifias pequefas les preguntan a sus padres por qué utilizo eso
—refiriendose a mi baston-. Una de sus respuestas mas recurrentes es: “Porque esta
enferma” o simplemente “porque no ve”.

Para Sara Ahmed (2017) existen preguntas para poner en duda la existencia por
no habitar las normas o no habitarlas del todo, de modo que hay que dar cuenta de
nuestra propia existencia. Por lo que la pregunta “;qué te pasa?”, muy recurrente en las
conversaciones conmigo acerca de mi, es para dar cuenta de mi existencia. En este caso,
el requisito para ponerme en duda, es mi condicion de discapacidad visual —aunque la
pequefia no lo sabe pero su referente fue un bastén y mis lentes pues observé que estoy
utilizando algo que no esta en su cotidiano-.

Muchas de las veces yo no decia nada (pensaba que ya habia dado por perdida la
posibilidad de dialogo o simplemente porque repelaba dentro de mi). Ahora que lo pienso,
si, con mi omision, reproducia ese capacitismo. La relacion enfermedad-baston-
incapacidad-debilidad se me asigna. Tengo que dar cuenta sobre mi existencia a los
demas, dar razones, a veces hasta para mi misma.

No podemos evitar estas preguntas que nos ponen en duda, la lucha politica
consiste en encontrar una mejor manera de responder 0 cuestionar esas preguntas
(Ahmed, 2017). Reflexionando sobre esta experiencia y dependiendo de otros factores
como el entorno, sentires, otros sujetos, etcétera, que participan en una experiencia
parecida, mi reaccién ha sido dirigirme a la pequefa: “Si, estoy enferma. Si, no veo, pero
el baston lo llevo porque no veo como ti y me ayuda a saber dénde estan las cosas. Si
hay tiempo y la oportunidad, hasta dejo que conozca el bastén, que lo agarre y lo deslice.”

Intento que las infancias rompan miedos y prejuicios con esas extensiones de los
cuerpos, que se den cuenta de otras formas de acceder a la informacion: “El baston me
apoya avisandome sobre las cosas que hay, él choca y evita que yo choque, me revela si
hay obstaculos. Es otra forma de andar”, les digo. Después de mis respuestas, Ixs nifixs
se quedan pensativos y a algunxs de ellxs los he vuelto a encontrar porque son hijxs de
amistades o0 son parte de la familia. Y entonces, vuelven a hacer preguntas sobre cdmo
sé en donde voy o si pueden tocar el baston. Mis sobrinas han crecido con una semilla

contracapacitista y les he compartido desde bebés cémo es mi mundo.
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Para mi ha sido muy enriquecedor dar cuenta a Ixs nifios porque cada uno de ellxs
es un mundo y reacciona de manera distinta, me ha ayudado a pensar en mis respuestas
con el fin de dejarles una reflexion contracapacitista aunque ellxs no lo sepan todavia.

En los proximos apartados, expondré vivencias que me han hecho pensar y
propiciar una transformacion asumiendo la fragilidad (corporal, simbélica o estructural) y
transgredir la autosuficiencia. Una de las cosas mas potentes de los feminismos es que el
cambio de nuestro entorno se comparte en colectivo. Por ello, no quiero dejar de
mencionar una de las partes tal vez mas importantes, aquellxs quienes sostienen mi vida
en esta resistencia por existir o por enfrentar obstaculos porque en efecto, la
autosuficiencia no existe, porque no podria sola. A mi alrededor tengo una red que camina
conmigo: mi compariero de vida, familia, amigxs humanos y sobrina perruna con quienes
comparto resistencias, cultivando semillas contracapacitistas o bien, haciéndonos

conscientes de practicas capacitistas y contravenirlas.

3.1.2 El “goce de lo disca”

Utilizo disca como una forma de autonombrarme desde una postura politica y
encarnada de la discapacidad que parte de la resistencia también desde el lenguaje no
normativo ni necesariamente con una correccidon politica como seria “persona con
discapacidad”. Inspirada en las practicas queer y crip segun las cuales palabras como
“abyecta”, “rara”, “tullida” y “discapacitada” ya no son hirientes, sino que adquieren una
potencia para resistir, seguir incomodando, cuestionar y entretejer alianzas con otras
luchas de cuerpos no normativos en contra de opresiones y violencias. Es en ese sentido
performativo®® que propongo el uso de “lo disca”.

Asimismo, es una forma de expresar afectos y complicidades entre los mismos
discas, refiriendome a compafierxs situadxs en México que también encarnan la
discapacidad y nos denominamos a nosotrxs mismxs como discas, por ejemplo, cuando

decimos: “Llegd la banda disca al evento” para referirnos a personas con discapacidad

* Me refiero a lo performativo como ese poder del discurso a partir de los actos de habla y accién
para construir la realidad. La performatividad tiene que ver con la citacion de una norma inscrita y
es transformada. De lo anterior, palabras como disca, queer, crip y otras son nombradas como
parte de una micropolitica en el que el sujeto abyecto de la norma refiere esta ultima para producir
otros valores afectivos que fueron considerados como insultos o formas de denigrar y que ahora
son significantes que se mueven hacia la resistencia y que tienen la intenciébn de cambiar
situaciones. Ver Ahmed (2015).
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pero también a aliadas que estan junto a nosotras en la resistencia, aunque también es
para identificar cuando alguien encarna una discapacidad, por ejemplo, “X es disca”.

En el imaginario social se encuentra la idea de que en lugar de placeres hay
sufrimiento y que el mundo es catastréfico con una condicion de discapacidad. De hecho,
es muy usual encontrar discursos como “X quien sufre o padece una discapacidad”, ya
sea en notas periodisticas o en platicas cotidianas. Sin embargo, si pensamos esas
condiciones asi, en términos de tragedia personal, se dificulta mucho apreciar las
potencias y los aportes presentes en esas experiencias de vida. Tampoco quiero decir
gue se tengan que omitir las expresiones del cuerpo como dolor, tristeza, frustracion,
etcétera, que pueden estar asociadas a una condicion especifica, pero con todo y esas
expresiones, es como se pueden derivar las ficciones de la autosuficiencia, una vida
perfecta, habilidades vitalicias y optimismos inconmensurables.

En el capitulo anterior adelanté un poco sobre la idea del goce de lo disca con la
reflexion de Sara Ahmed con respecto al goce de la negatividad de la verglienza que trata
sobre la reafirmacion de aquello de lo que la sociedad ha considerado como vergonzoso y
de la importancia en la practica cotidiana de las existencias que no se adecuan a los
ideales regulatorios y el rechazo constante a convertirse en uno. Es afirmarse mas alla de
la conversion de la verglienza en orgullo por no ser considerada dentro de lo normativo —
el orgullo de ser disca-, siho como una alternativa politica y ética: el goce de la
negatividad de lo disca.

Asi, “el goce de lo disca” estaria asumiendo la fragilidad corporal y/o simbélica que
carga ese cuerpo diverso, pero también con todo aquello que le hace habitar el mundo
como es y de la cual no es bienvenida, pero que justo su resistencia es habitar y potenciar
su existencia. No se trata entonces, de negar, normalizar, arreglar o mimetizar estas
formas de vida, sino justamente darles paso y a partir de ellas visibilizar las
discriminaciones que vivimos en el dia a dia por ser como somos Yy, que esas
circunstancias cambien a partir de esas formas de habitar.

Audre Lorde (1984) habla del poder de lo erético como un goce, describiendo a
este Ultimo como una sensacién de satisfacciéon y plenitud. De tal modo que el goce de lo
disca tiene que ver con sentir la satisfaccion de ser disca. Ahmed y Lorde nos convocan a
recordar nuestra capacidad de sensaciones y sentimientos que también detonan
creatividad, conocimientos, poder, accidén, conexiones con Ixs demas, etcétera.

Es importante precisar que, a mi juicio, el goce de lo disca no radica en un

discurso de superacioén a pesar de la discapacidad, pues precisamente es ese “a pesar” el
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gue de alguna manera rechaza la condicién y ademas, se invisibilizan las dinamicas de
opresion por enarbolar un caracter de fortaleza y adaptarse a la horma, ya profundizaré
esto en un apartado mas adelante en el que abordaré el tema del “porno inspiracional”.
Por el contrario, este goce afirma la no pertenencia a la norma desde el cuerpo por no
escuchar, no ver, no entender, no hablar, no moverse, no comportarse o no sentirse
dentro de lo convencional e inventando formas de resistir para no ser normalizado.

Para mi, parte del goce es manejar un bastdbn como extension de mi cuerpo, leer
mediante un software parlante que tiene alta velocidad, construir una imaginacién a partir
de lo que escucho, saboreo u olfateo; elegir y acomodar mi ropa a través de las texturas,
poca preocupacién por enfocar mi rostro para una videoconferencia, chocar a veces con
obstéculos, enviar audios en lugar de texto, identificar a alguien por su voz o aroma,
espantar a Ixs demas por aparecerme sin hacer ruido, tomar del hombro a mis seres
gueridxs para andar e ir juntxs, estar atenta a las descripciones que me hace alguien,
escuchar otra conversacion en segundo plano, entre muchas otras actividades.

Un goce implica deleite y, en este sentido, se trata de disfrutar de la condicion de
discapacidad, ya sea por habitarla en nuestro cuerpo, por identificar sus potencias y
lineas de fuga, por dignificar su aporte, por convivir desde otro estar y hacer en el mundo,
por practicar un contracapacitismo, etcétera, es decir, el goce de lo disca tiene una
apertura con todas aquellas personas que desean subvertir la norma y adherir el
contracapacitismo a sus luchas contra otros sistemas de opresién.

A continuacion comparto otra experiencia que también se ha repetido en distintas
ocasiones:

X: ¢Ves un poco?

Yo: Algunas sombras o ciertos colores.

X:Y, ¢cémo le haces para llegar hasta aqui?

Yo: Pues el bastbn me apoya a desplazarme e identificar obstaculos. Ademas me
aprendo rutas mediante las texturas del piso, aromas de la calle, etcétera.

X: Ay, no. Yo creo que lo mas feo que a uno le puede pasar es no ver. Es un
sentido muy importante.

Yo: Yo creo que no. Yo no me siento mal por no ver, no creo que sea una cosa

horrible. Es una forma de vida y brinda muchos aprendizajes también.

Quisiera contagiar el goce por lo disca y la idea de que lo mas horrible que puede

pasar es obedecer la norma y pardmetros. En conversaciones tan cortas como esa solo
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puedo expresar que una discapacidad visual reinventa y narra el mundo de manera
diferente, aunque por supuesto que el disfrute es mas amplio. ¢Disfruto lo disca que
habita en mi? Si. La respuesta mas concreta la presentaré a lo largo de los giros
contracapacitistas a las experiencias que he vivido, todo lo cual se encuentra en los

apartados siguientes.

3.2 Mi experiencia desde las valoraciones de autosuficiencia

En el primer capitulo describi y analicé los origenes de las nociones de
autosuficiencia y discapacidad, los cuales aungque son procesos separados e ideas que no
se construyen entre si, su yuxtaposiciébn termina en nuestros referentes culturales y
personas con Yy sin discapacidad nos construimos y somos leidas desde la
autosuficiencia, demostrando en cada uno de nuestros actos esta pauta capacitista.

A continuacion, realizo un desempaque de algunas experiencias que he pasado
como mujer con discapacidad visual y que las categorizo desde la autosuficiencia porque
me parecen evidencias de cdmo esas acciones que he vivido se encuentran significadas
por las demas personas en torno a alcanzar el mencionado ideal regulatorio o, en su
caso, ser considerada como autosuficiente. Cabe aclarar que son las otras personas las
gue dan ese significado y que como ejercicio me han permitido ilustrar las practicas
capacitistas.

Primero, quisiera explicar el criterio que utilicé para la seleccion de mis
experiencias mediante palabras eje que funcionan para construir la valoracion de
autosuficiencia y vivir la discapacidad hacia ese sentido. Las palabras eje son la condicién
0 estado de vida —las que yo he identificado en mi vida misma- y que fungen como
representaciones, mientras que la columna de autosuficiencia es el cdmo vivir esas
condiciones desde ésta y abonando también a su significado y practica:

Cuadro 1. Criterios de categorizacion sobre practicas capacitistas.

Autosuficiencia Palabra eje Se es autosuficiente viviendo con discapacidad:
(préactica) (representacién)
Curar Enfermedad Si se trata de desdibujar en el cuerpo toda

imperfeccion, déficit o sintoma

Cuando no se quiere permanecer ni ser
Superacion Fragilidad representado como fragil por una condiciéon de

discapacidad y se busca retarla

Razon ocularcéntrica Experiencia Si existe una relacion entre vision y pensamiento
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para conocer y narrar el mundo

Cuando la practica de lo femenino y ser mujer se
fincan desde lo hegemoénico. La mujer asi

concebida, es completa cuando da todo de si y

Tutelaje No para los demas, pero cuando es atravesada por
Maternidad una discapacidad, dichos roles cambian obligando
a las mujeres con discapacidad a abortar o
esterilizarse, siendo lineas contrarias al mismo
mandato del maternaje.
Si se acepta el apoyo que brinda una persona para
Seguridad Acoso callejero desplazarnos o llegar a algun punto para sentirnos
con mas seguridad.
Experto Voz Cuando es mas valioso escuchar al “experto”
porgue sabe mas de nuestra situacion
Empleo Florecimiento Cuando se entra en la légica neoliberal para sentir

gue hay una aportacion y productividad.

Fuente: elaboracion propia.

De este modo, categorizo mis experiencias capacitistas para desestabilizarlas

posteriormente porque creo que hay que cuestionar la valoracion de autosuficiencia, ya

gue me parece que no es un universal o a lo que aspira toda la gente --yo no aspiro a

ello—, por ello, mas adelante mis reflexiones.

A continuacién, una sintesis en forma de cuadro de las categorias de las practicas

capacitistas que he vivido:

Cuadro 2: Practicas capacitistas

Practica capacitista

Mi experiencia

Curar la enfermedad

Me preguntan continuamente si existe un tratamiento u operacion
para estar bien

Superacién de la
discapacidad

Soy ejemplo de vida porque supero barreras y tengo la fuerza para
cumplir con metas impuestas y ser considerada autosuficiente dentro
de normas capacitistas en la calle, en la escuela o para un empleo.

Razon del experto

Algunos especialistas de la medicina argumentando desde su
posicion “objetiva” e irrefutable sus opiniones acerca de mi vida
basandose en mi ignorancia debido a “falta de vision”.

El tutelaje de la no
maternidad

Derechos sexuales y reproductivos son negados o puestos a debate
cuando se trata de mujeres con alguna discapacidad.

Hablando de mi experiencia y concretamente en el ejercicio de la
maternidad, los expertos de la medicina dan por sentado que si quiero
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ser madre para cumplir mi rol de mujer pero que tengo que prevenir
heredar la enfermedad que puede devenir en discapacidad.

En repetidas ocasiones cuando ando en la calle sola, hombres se han

Asegurando una acercado a ofrecerme su apoyo para cruzar la calle u orientarme
amistad/ligue hacia un lugar. Cuando he aceptado, mientras caminamos, me
comienzan a preguntar nombre, a donde voy, si tengo novio y hasta

teléfono.
El lema “Nada sobre nosotrxs sin nosotrxs” ha sido el acompafante
El tono experto de la lucha de las personas con discapacidad al no ser consideradas

en temas que tienen que ver con nosotras. Su constante practica ain
sigue siendo referente para darle valor a nuestra experiencia y
enunciacién.

“¢Pero si trabajas, no?, hay muchas empresas y bolsas de trabajo

Parte del florecimiento | para personas como tu”.

significa tener empleo y | La inclusion laboral también esta pensada para alimentar al mismo
ser productivo sistema capitalista y al paradigma de la competencia, explotacion y

autosuficiencia liberal.

Fuente: elaboracion propia.

Lo que me interesa aqui es mostrar el significado de las valoraciones de
autosuficiencia a través de la cura, la perfeccion, la superacion, la fuerza, la seguridad, la
razon, la voz del experto y el empleo como adjetivos que van llenando tal valoracién. Con
dicha reflexion me propongo partir de la fragilidad y darles a estas practicas su dimensién
contracapacitista pues si nos movemos dentro de normas que de todas maneras no
habitamos, entonces, hay que hacer una ruptura con ellas a partir de cultivar acciones de
una manera intencionada y consciente a transformar nuestra realidad hacia una
emancipacién contracapacitista.

Es importante subrayar que no hay una fuerza extraordinaria, heroicidad o
voluntad de superacion de la discapacidad, sino que son las estructuras mismas las que

hacen que se nos perciba —o nos percibamos- de ese modo.

3.3 Cultivando el contracapacitismo para gozar lo disca desde la fragilidad

La discapacidad confronta al ideal capacitista no s6lo desde el propio cuerpo, sino
también en el hacer. Si dicha condicién es s6lo una expresion de la fragilidad y acentua la
existencia de un continuum entre las que encarnamos dicha condicion y las que no,
desarrollandose la impresiéon de que es sélo cuestiéon de asumir la referida fragilidad que
tenemos como comuln para convertirla en potencia y asi generar otras relaciones

apartadas de las dinamicas de opresion. Sin embargo, hablar de relaciones
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interdependientes todavia resulta demasiado general y, aunque no es una receta a seguir
para que de una vez por todas subvirtamos la norma, las experiencias que acabo de
mencionar son de alguna manera mi referente a cuestionar, pues el deber capacitista no
es un marco cuadrado y simple de identificar, sino que ademas de que también lo
encarnamos, se presenta todos los dias como algo natural, desde nuestros encuentros
con nosotras mismas hasta en los espacios publicos, con las demas. Después de todo no
estamos solas, nos sostenemos la vida, pero a la vez que quiero ser parte -y soy parte-
del sostener(nos), también quiero fracturar el capacitismo que me atraviesa ya sea por
practicas mias o por las de otras personas. De manera que en las siguientes lineas
abordaré a detalle mis narrativas partiendo de una lectura de la autosuficiencia
identificada con el #CapacitismoEsCuando® en donde aparece mi experiencia tal cual y
gue, en un segundo momento le daré el viraje contracapacitista analizando algunas ideas
clave para orientar esta subversién de mis experiencias narradas, pues al ser fragil, la
opcidon no estd en buscar alcanzar la autosuficiencia, sino devenir fragil a partir de
considerar por ejemplo, a la enfermedad, la torpeza, la incompletud o la sensibilidad como
potencias —ya consideradas por los demas como negativas- para que sean base de
relaciones contracapacitistas.

A continuacion un cuadro del giro contracapacitista que le doy a mis experiencias.

Cuadro 3. Giro contracapacitista de mis experiencias

Préctica
contracapacitista desde Cultivando el contracapacitismo
la fragilidad
Despatologizar la Reconocer a la enfermedad y al cuerpo enfermo como una condicion
enfermedad de vida mas all4 de un ambito médico y que es parte de un presente

y futuro sin considerarla como ausencia de salud o bienestar.

La fuerza, heroicidad y superacién forman parte de un campo que
Devenir fragil indica entender a la discapacidad como un problema de la persona,
basada en su ausencia o falta de algo, perdiendo un analisis mas
amplio que incluye las dinamicas capacitistas en la sociedad.

Mi experiencia sensible Los sentidos, la percepcién y la sensibilidad son otros caminos que
llegan a develar la realidad.

% Este hashtag (#) fue un ejercicio que comencé a realizar cuando fui invitada por un grupo de
amigxs en la red social de Facebook en 2016, para subvertir el 3 de diciembre (en el que se
conmemora el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, que suele caracterizarse por la
abundancia de mensajes de superacién personal e inclusién). Dicho ejercicio fue nuestro acto
politico contracapacitista en donde cada uno de nosotrxs expresabamos précticas que eran
consideradas como inclusivas pero que realmente eran sostenidas por el capacitismo. Recordando
este pequefio acto y siguiendo la visibilizacion de tales practicas es como ahora acompafio la
narracion de mi experiencia significada en la autosuficiencia.
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No maternidad por
decision propia

Decidi, no por imposicion de un médico, sino basandome en mi plan
de vida y con quien es parte de él, que no quiero ejercer la
maternidad.

Denuncia del acoso
callejero

Se ha visibilizado que algunas veces el cuidado o asistencia implica
sobreproteccion, pero también hay que reconocer que muchas veces
el acoso callejero esta disfrazado de un supuesto apoyo que se
vuelve invasivo y violento, al punto de hacerme sentir incbmoda o
con miedo, al ser interrogada de esa forma y no tener interés por
entablar una conversacién con esa persona.

Voces contracapacitistas

Cuando hay eventos o encuentros que tocan el tema de la
discapacidad existen voces tanto de personas con discapacidad
como aliadas a la lucha. Sin embargo, adn son pocas las voces de
las personas con discapacidad, casi siempre somos interpretadas,
sobre todo, cuando las personas aliadas se asumen como expertas
de nuestra “condicion.

Por su puesto, estan cercanas a nuestra realidad de manera distinta,
pero hoy, es necesario que también la experiencia misma sea
cargada de valor para construir didlogos y alianzas entre las distintas
voces

“No apta para trabajar,
pero si buena para la vida”

“No apta para trabajar pero si buena para la vida” me lo dijo un
médico en el ISSSTE cuando estaba sacando mi matricula para ser
dada de alta en ese servicio médico.

Esa frase tiene que ver con el tema de la rehabilitacion y hacer
productiva a las personas con discapacidad. Productivas y Utiles al
sistema.

Sin embargo, decidi tomar la segunda parte de la frase para ubicar
otra alternativa, la de la autogestién y sustituir el paradigma
neoliberal por una economia responsable y social.

Fuente: elaboracion propia.

En los siguientes apartados abordaré cada una de estas categorias que parten de

asumir la fragilidad y gozar lo disca.

3.3.1 Despatologizar la enfermedad

#CapacitismoEsCuando: muchas veces me preguntan: “; Pero si te pueden operar

para curarte tus ojitos y que ya veas bien, no?”.

La frase anterior tiene su raiz en la perspectiva médica de las personas que, de

antemano, me perciben como enferma tratando de buscar una cura para no vivir asi. Se

cree que rechazo y me niego rotundamente a ser, estar y hacer con ese cuerpo que

habito, un cuerpo que no esta dentro de la norma capacitista. Como si yo, al igual que

esas personas que me preguntan, negara esa fragilidad.
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A la enfermedad y a la discapacidad las considero dentro de la fragilidad no s6lo
porque se rompe con esa rectitud corpérea o mental, sino porque en lugar de buscar
como superarlas y, por ende, cumplir con una autosuficiencia, me parecen dos
condiciones potentes que abren una ruta para destacar la diversidad corporal y de vida.

Enfermedad y discapacidad no son lo mismo, aunque “histérica y culturalmente se
han engarzado en un binomio y han sido remitidas al ambito médico para su solucién,
rehabilitacién y cura; solo algunas discapacidades tienen causas patoldgicas” (Guzman-
Castillo, 2012). En mi caso, tengo ambas condiciones. La enfermedad con la que vivo se
llama glaucoma, la cual consiste en que el humor acuoso de los ojos no drena y aumenta
la presion intraocular dando como consecuencia el desgaste y pérdida del nervio éptico.
De esta manera, el diagnéstico, mi paso por la institucion médica, las mediciones de
presion y campos visuales, asi como la medicalizacion, las ubico dentro del cosmos de la
condicion de la enfermedad pero que no es posible vivirla solo desde la patologia pues los
sentires e impresiones en el cuerpo tienen un lugar debido a que la diferencia organica o
sintomas no actian mecénicamente aislandose de nuestra experiencia y vida cotidiana.
Como ya ocurri6 la pérdida de las fibras del nervio 6ptico, lo cual -cabe destacar-, sucedid
de manera paulatina, es decir, pasé de perder progresivamente la vision periférica y tener
baja vision a mirar de forma tubular y puntos ciegos hasta llegar al dia de hoy en el que
Unicamente percibo sombras, algunos colores y tengo fotofobia; puedo decir que a partir
de tener esos cambios en los rangos de vision y transformarse mi relacion con el mundo
fue como me asumi con una condicion de discapacidad

Me parece importante diferenciar la enfermedad y la discapacidad visual porque
tienen procesos distintos pero se entrecruzan en un momento. Por un lado, esta el
glaucoma con el que he vivido por 16 afios y que me ha llevado a transitar por médicos,
medicinas, un proceso quirdrgico, pero también lo que siente un cuerpo enfermo ya con
muchos afios de glaucoma y medicamentos: dolor crénico, alergias y debilidad. Esta
enfermedad es incurable, pero se puede limitar su avance y evitar que termine no solo en
la ceguera, sino en la pérdida de los ojos como resultado de las presiones altas. De
alguna manera la oftalmologia fracasé al tratar de detener mi glaucoma. Por el otro lado,
mientras la enfermedad avanzaba, la discapacidad iba apareciendo porque mi campo
visual comenzaba a disminuir y ya no solo los lentes me apoyaban pues hubo un
momento en el que ya no veia cosas y chocaba, por lo que decidi utilizar un bastén para
andar y realizar actividades cotidianas y fue este apoyo técnico el punto de transicién a un

cuerpo con discapacidad porque la representacién que tenia de la discapacidad visual era
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la de una persona con bastén. Posteriormente descubri los lectores de pantalla en el
celular y computadora, el sistema Braille y el uso de otros sentidos, aunque en efecto, ni
la sociedad ni el Estado los tenga en cuenta como una forma de habitar el mundo.

La patologizacion de cualquier enfermedad o de cualquier discapacidad se ha
establecido en funcién de una medicalizaciébn que intenta borrarlas y regresarlas a la
normalidad, por no cumplir con la integridad corporal y mental obligatoria ni con los
parametros de salud. Incluso, la homosexualidad y la transexualidad pasan por estos
parametros por haberles sido atribuidos dafios psiquiatricos en otros tiempos, dando
como resultado la perpetuaciéon de prejuicios que todavia se reproducen hasta la fecha.
Habitar cualquiera de estas condiciones implica estar en medio de las instituciones
médicas y sus practicas violentas, pero dichas practicas por volver a lo “normal” de un
cuerpo se extrapolan en el imaginario de lo cultural, por lo que no solo el médico estara
interpelando, sino también personas en cualquier espacio como la calle, medios de
comunicacion, trabajo, escuela, etcétera. De aqui que reciba esas preguntas sobre una
posible cura.

En México, por ejemplo, la discapacidad es reconocida si se tiene un certificado
emitido por una institucion del sector salud, el cual tiene que renovarse afio con afio. Las
instituciones gubernamentales identifican a la discapacidad como una enfermedad,
porque el certificado se centra en el diagndstico clinico especializado de la persona
situando el problema en ella y no en los obstaculos que no le permiten florecer.

La despatologizacién “hace referencia al cuestionamiento, a la denuncia y a la
demanda de cese de cualquier practica basada en la conceptualizacién de la diversidad
sexual, corporal y de género como enfermedad, trastorno o anomalia, asi como a la
defensa de su respeto, conocimiento y celebracion en el ambito familiar, social, clinico y
juridico.” (Suess-Schwend, 2017, p. 141). Se trata de entender a ese cuerpo sin atraparlo
y evaluarlo constantemente desde una mirada clinica y transitar a que dicho cuerpo puede
elegir tener un acompanamiento médico que contribuya a una calidad de vida, pero que la
esfera de la salud no es la Unica dimension de su vida.

La enfermedad suele situarse en la persona de forma desencarnada, es decir, al
ubicarla como un problema de la persona y la busqueda de su cura, se desdibuja al
cuerpo enfermo. En nuestro imaginario, cualquier condicion de enfermedad no quiere
aparecer en nuestro presente y futuro pero cuando se trata de enfermedades crénicas y
periodos de crisis, aunque no queramos, la enfermedad se vuelve parte de nuestro

proyecto de vida, asi también una discapacidad. ¢Por qué significarlas como negativas
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cuando son parte de nosotrxs? Se trata de abrazar estas condiciones, pues como expresa
la feminista Johanna Hedva (2015), vienen a nosotrxs y se sienten todos los dias.

En Teoria de la mujer enferma (2015) Johanna Hefva escribe desde su vivencia
con enfermedades crénicas y ese texto es una especie de manifiesto “para las personas
gue deben enfrentarse a su vulnerabilidad y fragilidad inaguantable a diario, y entonces
deben luchar para que su experiencia sea primero, hecha visible y luego respetada” (p.
11). Desde un punto de vista contracapacitista, vivir con una condicion de enfermedad,
discapacidad u otras diversidades resulta una protesta politica cuando no nos insertamos
en la legitimidad de una institucion médica ni entramos en la dinamica de “ser arregladxs”
para ser normales y estar a disposicion de las estructuras econémicas, politicas y sociales
actuales. De esta manera, dichos cuerpos nos configuramos como formas de resistencia y
sobrevivencia asumiéndonos desde la cama, una silla de ruedas, una crisis de delirio u
otras situaciones simbolizadas como pasivas y apoliticas con el fin de querer seguir
existiendo a pesar de la invisibilidad y la constante interpelacion de Ixs demas por querer
borrar esas expresiones de la enfermedad al ubicarlas como moralmente malas.

Finalmente, quisiera hablar de encarnar la enfermedad mas alla de la patologia y
dar lugar a las impresiones en el cuerpo. Especificamente quisiera hablar del dolor
cronico y que las etiquetas de ceguera o discapacidad visual no contienen.

La resistencia contracapacitista se enfrenta a las estructuras y obstaculos, pero,
¢ qué hacemos con nuestros propios sentires que nos provoca el cuerpo fragil? Hay que
darles su lugar. No quejarse y hacer como si no estuvieran también es capacitista porque
se asume que todo cuerpo puede. Terminariamos igual que esas frases “las barreras
estan en la mente”. Lo cierto es que existen barreras en el cuerpo mismo que hay que
asumir. Y que a su vez, son potentes para desarmar esa autosuficiencia capacitista.

Es importante hablar sobre el dolor y su percepcion pues en la sociedad
capacitista en la que vivimos, no se le nombra ni ocupa un lugar. Lo anterior porque se
describe como privado, como algo que se siente de manera solitaria y personal pero que
los demas no pueden sentir como yo (Ahmed, 2015). La International Association for the
Study of Pain define al dolor como “una experiencia sensorial y emocional desagradable
asociada con el dafio de un tejido real presente o potencial o en términos de este dafio”
(IASP, 2019). Para esta organizacion, el dolor es subjetivo y cada individuo lo aprende a
identificar desde su experiencia, pero es mas complejo que una sensacién corporal
porque el dolor va acompafado de un estado emocional de aversién. Aunque el ojo

clinico lo ha reducido a un simple sintoma o incluso, no otorga validez a la condicion de
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dolor crénico por si misma*!, esta sensacion tiene una relaciéon con el exterior cuando se
da de manera crénica.

Mi dolor en los ojos desde hace 16 afios es esa tension después de haber recibido
un golpe en la frente, punza y duele todo el tiempo, como si tuviera un antifaz
apretandome todo el dia, en algunos momentos, sobre todo, al amanecer, se intensifica el
peso de ese antifaz. Necesito mas tiempo en las mafianas, mas horas para mantener los
ojos cerrados, mas ciclos circadianos para no sentir mis 0jos como una bomba a punto de
explotar. Es por ello que quisiera levantarme hasta medio dia e iniciar mi jornada a partir
de esa hora. Pero la violencia capacitista y su rigidez, por ejemplo, en los tiempos, no
permite ajustes ni intervalos, pues la gente sin dichas condiciones, asi como el inicio de
actividades son desde temprano y yo estaria significada como floja desde el capacitismo.

Desde hace tres afios, ademas este dolor se expresa con hipersensibilidad a la
luz, una fotofobia que no puedo evitar s6lo con lentes oscuros o cerrar los 0jos, pues
aungque no veo la luz, la siento, ya sea natural o artificial, cuando aparece la iluminacién
es como si recibiera piquetes dolorosos en los ojos que son intensos cada vez y las
lagrimas comienzan a brotar. Por eso prefiero las penumbras. En las crisis mas fuertes de
fotofobia, me encierro en un cuarto oscuro para huir del entorno y comenzar a masajear
mis ojos para dejar de sentirlos duros y bajar un poco la presion.

Seguramente lo que siento es una nimiedad con respecto a compafierxs enfermxs
de dolor crénico que lo habitan en muchas partes del cuerpo, pero describir mi propio
dolor y nombrarlo me permite, primero, relacionarlo con la fragilidad corporal, con una
condicién que esta todos los dias y que se llega a intensificar mucho mas por esfuerzos
extra, por ejemplo, desvelarme, madrugar, hacer ejercicio o tener una jornada con mucha
actividad, pero que al final, he sobrevivido a cada una de las crisis cortas o largas que en
muchas ocasiones me imposibilitan levantarme o ser activa. En segundo, interpelar a la
dinAmica capacitista y decirle que existimos cuerpos con estas caracteristicas que no
podemos borrar y que no queremos ser borrados, por lo que seria bueno pensar en
tiempos y rutinas diferentes en lugar de un capacitismo como analgésico que no permite

la inhabilitacion, la incompetencia funcional. Asumir enfermedades y otras condiciones

% Darle importancia a la experiencia situada es algo que hace mucha falta en los estudios sobre
discapacidad porque permite interpelar algo que se da por sentado y también evita universalizar.
Por ejemplo, aunque algunxs neguemos la diagnosis, otros, como Ixs enfermxs de dolor crénico, la
buscan para ser visibilizados y tener una mejor calidad de vida. Ambas posturas tienen su
legitimidad y validez justamente por el tipo de experiencia vivida. Asimismo, romper con
condiciones representativas de la discapacidad en donde se considere también a las
enfermedades poco frecuentes, “raras” o autoinmunes, permite estudiar criticamente el concepto
de discapacidad y no entenderlo como un marco cerrado.
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daria paso a conformar distintos ritmos y cotidianidades que suelen vivirse en el espacio
privado pero que, al mostrarlas, interpelaria a todas esas normas que funcionan desde la
ficcidn de cuerpos y mentes perfectos y sanos. Asumir enfermedades no es dejarse morir,

es mostrar la vida tal cual es.

3.3.2 Devenir fragil

#CapacitismoEsCuando: “Muchos estudiantes universitarios, aun en el pleno uso
de sus capacidades fisicas y mentales, no logran concluir un proceso de titulacién; la
elaboracion de una tesis les parece un trabajo tan engorroso e inalcanzable que no llegan
a culminarlo, coment6 una de las sinodales en el examen profesional de Diana Vite
Hernandez, la ahora licenciada en Relaciones Internacionales de la Facultad, quien sufre
de un sindrome crénico degenerativo visual” (Cano-Miranda, 2015).

La cita anterior es de una nota periodistica que se encuentra en el Anexo |l de este
trabajo y es titulada Estudiantes con capacidades diferentes, ejemplo para la comunidad
universitaria (Cano-Miranda, 2015) de la gaceta de la Facultad de Ciencias Politicas y
Sociales de la UNAM.

En la nota encuentro un discurso muy caracteristico: el porno inspiracional, el cual
es una practica social y cultural contemporanea que pone como ejemplo de vida a
algunas personas con discapacidad que encarnan el esfuerzo, éxito y superacion; sus
historias sirven como modelo de inspiracion para que las personas con cuerpos
normativos superen las barreras superficiales a las que se enfrentan (Colectivo La Lata,
2019). La inspiracién radica en que la discapacidad previamente vista como negativa,
indeseable y un fracaso, es considerada excepcional por haber conseguido alguna meta
gue aparentemente no era capaz de cumplir. Cabe resaltar que tanto cuerpos
discapacitados como cuerpos normativos practican el porno inspiracional y es muy
evidente en frases como: “si esa persona pudo ¢ tu por qué no? “Las barreras estan en la
mente”, “todo esta en la actitud”. La cita extraida de esa nota universitaria parte de un
porno inspiracional porque evidencia que a pesar de una discapacidad, la tesis fue
realizada. La fuerza, heroicidad y superaciéon forman parte de un campo que indica
entender a la discapacidad como un problema de la persona, basada en su ausencia o
falta de algo, perdiendo un analisis mas amplio que incluye las dinamicas capacitistas en
la sociedad. Una de estas dinamicas es el “porno inspiracional”, que funge como base

para confirmar una inferioridad de muchas personas que no se asumen con discapacidad
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al mismo tiempo que la de toda persona con dicha condicion y tener un punto de
comparacion jerarquica en el que algunos de los cuerpos normativos se encuentran en la
cuspide.

Esta nota periodistica la encontré tiempo después de mi examen profesional. La
verdad, si me hubiera gustado ser entrevistada de manera real porque nunca se me
preguntd nada, de modo que aquellos datos fueron supuestos o inventados.

De lo anterior, puedo decir que hace falta, en primera instancia, una guia para
periodistas sobre el tema de discapacidad elaborada por personas con discapacidad con
un punto de vista contracapacitista, es decir, que no utilicen el porno inspiracional ni un
discurso médico basado en el padecer o sufrir una condicion y que esté mas enfocada
hacia una perspectiva de derechos humanos y a escuchar la voz de las personas con
discapacidad sin un tutelaje.

Otros problemas de este tipo de discurso, ademas de centrar a la discapacidad
como un problema individual, es que despolitiza a la discapacidad y omite un analisis
contextual, es decir, ignora todo lo que rodea a la persona, pues aspectos como una red
sblida de apoyos, politicas universitarias incluyentes, reconocimiento de derechos,
etcétera, son factores importantes que permiten realizar procesos. Alison Kafer (2015)
explica que las responsabilidades social, politica o colectiva son invisibilizadas y se
acotan solamente como una cuestién de coraje y caracter de fortaleza individualizada.
Ademas, el discurso plantea que la discapacidad es la adversidad a superar como si dicha
condicién desapareciera una vez teniendo éxito y, entonces, una vez cumplidas ciertas
metas que se creia que no podiamos cumplir, nos convierte en autosuficientes y sujetos
de ser considerados.

Por otra parte, las personas que encarnamos dicha condicién también practicamos
este tipo de discurso, primero porque somos el ejemplo. Sin embargo, algunas pueden
estar de acuerdo, tal vez porque les agrade ser admiradas, pero cuando la admiracion es
por compensacion, Sara Ahmed (2017) se refiere a que no es admiracion porque se
reconoce desde una jerarquia que evidencia una relacion de poder expresada desde la
caridad o culpa.

Asimismo, puede dar cuenta del reconocimiento de un esfuerzo individual bajo una
I6gica de meritocracia en donde no se reconoce la responsabilidad en las estructuras sino
en la persona. Este tipo de discurso alienta a pensar en el tipico “Querer es poder’ o
“Estas asi porque quieres”, desdibujando todo un entramado de opresiones y violencias.

Asi como perme6 el porno inspiracional cuando obtuve mi titulo de licenciada, auguro lo
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mismo para el de maestra. Ya narré las dinamicas capacitistas en el capitulo anterior,
pero no quiero dejar pasar la evidencia de un porno inspiracional, porque se pensara que
si obtuve mi grado fue porque la universidad es inclusiva o en su caso, porque soy toda
una guerrera. Ambas posturas son completamente opuestas a lo que sostengo en este
trabajo y las considero erréneas y que desdibujaran todo contexto.

Es usual pensar que al cumplir con ciertas metas de la vida, la discapacidad es
superada. Se puede sentir que se florece, pero la discapacidad esta ahi, en ciertos
contextos o por ciertos privilegios de otros sistemas de opresion, se diluye el capacitismo,
pero en otros casos, hay que sortear violencias y obstaculos. Y vuelvo a destacar ¢ por
gué buscar la superacion de la discapacidad? Nuestra vida nos llevara a esta condicion
tarde o temprano. Es un futuro que no es deseable, pero me gustaria aqui narrarlo como
un presente y un futuro que permite una transformacion politica. Incluso, si no se encarna
directamente, se puede tener una afinidad con ella. Donna Haraway (1984) habla de la
afinidad como una especie de parentesco en donde la relacion, en lugar de ser por lazos
de sangre se da mediante la eleccién y atracciéon. La discapacidad puede ser pensada
entonces como una relacion politica desde y con cuerpos, ya sea normativos o no, la que
se necesita para derivar dinAmicas de opresion, es decir, no es un diagndstico de
discapacidad o de ciertos cuerpos a los que se convoca, sino una afinidad colectiva por
vivencias y discriminaciones.

Esta afinidad es como la identidad crip, este lugar de accion politica y de
resistencia explicado en el capitulo 1, que tampoco necesita de una encarnacién de la
discapacidad, mas bien se fundamenta en un proceso basado en la estrategia del coming
out (salir de) sustentada en la toma de conciencia que parte del cuestionamiento de la
integridad corporal obligatoria, tener presente las representaciones culturales de los
cuerpos que no encarnan ese ideal regulatorio y tener una perspectiva amplia sobre los
procesos de precarizacion personales, locales y globales que genera el neoliberalismo
(McRuer tomado de Gutiérrez-Martinez, 2018). “El coming out crip reconoce y valora las
diferentes formas de habitar el mundo, es un modo de vida que se relaciona con lo
irreverente y subversivo y hace de ese cuerpo incapaz (discapacitado) para el sistema
neoliberal un lugar valido y habitable para existir.” (Gutiérrez-Martinez, 2018, p. 7)

Asi como la afinidad o el coming out crip también se encuentra el devenir. Utilizo
devenir fragil en lugar de devenir discapacitada porque como he venido mencionando, hay

muchas otras condiciones que representan esa fragilidad y asi, desde esta generalidad,
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se pueden aglutinar otras experiencias, no solo la mia, pero que sin duda, aluden a lo
minoritario, a lo otro.

La filésofa Rosi Braidotti (2002 y 2000) concibe al devenir desde una interpretacion
deleuziana, el cual es un proceso de transformacién hacia la afirmacién del caracter
positivo de la diferencia para cambiar signos, practicas sociales e historias encarnadas de
subjetividades que han sido oprimidas, marginadas o explotadas, es decir, se demanda
renunciar a la busqueda de una identidad modelada conforme a un sujeto sedentario,
para en cambio, activar multiples devenires alejados de la identidad y los binarismos.

Braidotti (2002) sefiala que el devenir es:

“La actualizacion del encuentro inmanente entre sujetos,
entidades y fuerzas que son aptas para afectarse
mutuamente e intercambiar partes de una manera creativa y
sin envidia [...] Una fuerza es un nivel de afectividad o de
intensidad por el hecho de que esta abierta y es receptiva al
encuentro con otros afectos. La transformacion que se
produce en el proceso de devenir afirma los afectos

afirmativos y alegres sobre los negativos” (p. 89).

De manera que son flujos y conexiones siempre colectivas en donde el cuerpo, los
afectos y la localizacion son importantes y en los que estdn en juego las intensidades
entre el goce/afirmacion y de rechazo/negacion para generar interconectividad en lugar de
relaciones jerarquicas. Aunque el devenir significa movimiento y son procesos sin
comienzo, origen, destino ni fin, apunta a las transformaciones, la redistribucion y el
desplazamiento. Por ello, la complicidad con y desde la fragilidad invita a hacer
conexiones entre los cuerpos que permitan, por ejemplo, identificar al capacitismo como
una fuerza negativa y reactiva que separa a un cuerpo de lo que puede hacer. Devenir
fragil significa romper con esos sistemas opresores de distintas maneras creativas y
multiples y no caer en las ataduras de la identidad. En el que es necesaria la conexiéon y
afectos entre los cuerpos en cada universo situado y no se pretenda superar a la
discapacidad o, en su caso, enmarcarla como un ejemplo inspiracional, sino como una
condicién que es negada y rechazada como parte de un presente y un futuro por valores

capacitistas y, por el contrario, se sienta orgullo y goce habitar tal fragilidad.
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3.3.3 Mi experiencia sensible

#CapacitismoEsCuando... En una consulta ginecologica la doctora me dijo: “Y tu
padecimiento me parece que es porque entras a los bafios publicos y no te das cuenta de
que estan sucios porque no ves”.

Dicha conjetura aparecié como la causa de mi diagndstico. A lo cual le respondi:
“Doctora, pero no se necesita ver un bafio para percibir que esta sucio. Simplemente
huele a caca o a lo que sea.”

Los sentidos, la percepcion y la sensibilidad son otros caminos que llegan a
develar la realidad y que la cualidad de la razobn ha omitido. En este caso, el
ocularcentrismo, es el sistema que privilegia la visién y el sentido que valida y legitima el
conocer y saber.

Para Borea de la Portilla (2016) el ocularcentrismo se refiere a la cultura, practicas
y normalizacion de lo visual en el que estamos inmersas. Los 0jos en la era de la imagen
son los érganos sensoriales mas valorados para orientarse en el mundo, para interactuar
con los demas y la constitucién de una identidad de como nos vemos a nosotros mismos.
De esta manera, la vista es el sentido con el que mas se ha identificado la capacidad de
categorizar, simbolizar, significar y explicar, convirtiéndonos en espectadores.

El problema, entonces, es que la vista se constituye como el acomparfante de la
razon y ambos se colocan como herramientas epistémicas cargadas de objetividad y
verdad. Sumemos ademas, el conocimiento cientifico e irrefutable de los y las
especialistas de la medicina, lo que da como resultado que en ese episodio con la
ginecologa, yo sea una ignorante debido a mi falta de vision.

Incluso el ocularcentrismo tiene su sesgo patriarcal al interponer la visibn como
metafora del pensamiento, conocimiento y razén. Por ello la importancia del giro afectivo
en el feminismo, o bien, lo que otras disciplinas han realizado para cuestionar la
jerarquizacion de los otros sentidos con respecto a la visibn como la antropologia de los
sentidos y de las emociones. Sin duda, son vetas para darle lugar a eso que no es filtrado
primero por la racionalidad pero que nos mueve y sentimos por otros canales, asumiendo
otras formas de percepcion y narrar el mundo.

Es muy usual que personas tengan muchas preguntas acerca de como le hace
una persona ciega en su vida: cdmo ando por la calle, cémo saber cuando hay banquetas,
autos u otros obstaculos, cémo son los suefios, como identifico a las personas, como le

hago para estudiar, como le hago con el teléfono celular...
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Recuerdo mucho la clase de Epistemologia de la Cultura en el primer semestre de
esta maestria. Y que me tocd hacer una exposicion sobre algunos capitulos del libro El
mundo en donde vivo de la que probablemente es la mujer sordociega mas conocida de la
historia, llamada Hellen Keller (2012). Al final de la presentacion, mis compafierxs hicieron
preguntas justamente sobre como imagina un ciego, como se conoce la belleza, asi como
el mundo. Para ellxs era inverosimil lo que Keller narraba en su texto y no podian
comprender mas alla de lo visual y, de alguna manera, yo tenia la palabra para sacudirles
el pensamiento porque sin duda, nuevamente confirmé que el tener el privilegio de la vista
anula la posibilidad de pensar en otras formas de conocer el mundo.

Entonces respondi que la belleza o la estética no sb6lo se pueden percibir
visualmente, se llega a ella a través de diversos medios, entre ellos, las manos. De modo
gue Keller, por ejemplo, bien pudo haber tocado la escultura o una pintura en relieve, pero
también pudo haber leido informacién en Braille al respecto, sentido la descripcion en
lengua de sefias y hasta terminar por imaginar el resto. El mundo esté alli, nos brinda a
todos lo mismo, aunque prevalezca el visual, hay otros sentidos que son los caminos para
llegar a él. La cuestién aqui seria ser conscientes de la existencia de todos esos caminos
sin asumir la comunicacién con uno solo y, traducir de uno a otro para conocer el
mundo.*

En otra ocasion, cuando estaba en el ultimo semestre de la licenciatura, era
entrega de trabajos finales para ser evaluados en la materia. Fui al salén indicado y a la
hora establecida, dije: “Hola”, nadie contestd, todo en silencio. Pregunté a alguien en el
pasillo si ese era el salon, y lo confirmé. Fui a la sala de cémputo a que me ayudaran a
revisar la pagina web en donde se publicaron horarios de las entregas, en efecto, era ese
salon y la hora. Regresé y nada. Crucé el pasillo y me fui hasta el edificio de los
cubiculos, pregunté por el profesor y la secretaria me dijo que se habia ido a recibir
trabajos finales, que intentaria llamarle a su celular, pero tampoco nada.

Cuando regresaba nuevamente al edificio de los salones, en plena explanada me
crucé con el profesor. Yo con mi trabajo en mano le dije que lo estaba buscando, pero él
me dijo que ya no podia recibir mi trabajo porque no llegué, pues me estuvo esperando

todo ese tiempo en el salén. Yo le dije que habia estado en el lugar indicado pero no

%2 Con relacion a otras ideas aparentemente abstractas, como es el caso de la justicia, por ejemplo,
se sabe de ella no solamente por su definicion y concepto —que Hellen pudo haber leido en un
formato Braille o la explicacion en sus manos-, también se pueden conocer historias, relatos,
platicas, descripciéon de imagenes que remitan a esa idea de justicia y conocerla mas alla de su
definicion. Cuando ella habla de memoria o percepcion tactil se refiere justo a eso, todas las
formas de comunicar la informacion que es recibida por sus manos.
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habia nadie, él me contest6 que él habia estado en el sitio y que nunca entré, que me
habia visto pasar por el pasillo y que no me presenté en el salén que por lo tanto, mi
evaluacion era No Presento.

Yo estaba segura de haber estado en el lugar indicado, a los que preguntaba, me
confirmaban que si era. ¢, Como resolver esta situacién? Yo no me habia equivocado. El
trataba de obviar que como yo no veia, yo era la que estaba mal.

Entonces, aun alzandome la voz y enojado porque lo estaba contradiciendo y yo,
llorando de coraje, mejor le propuse que fuéramos al salén en donde él habia estado y
acabar la situacion con evidencias. Regresamos al pasillo donde estan los salones, en
efecto, él habia estado esperando en un salébn que no era el asignado. Me dijo:

“Perddname, yo fui el que se equivocd de salon” y recibié mi trabajo.

La vista desde una perspectiva meramente cartesiana del cuerpo da origen a la
idea de que ese 0jo en tanto maquina perfecta es el que conoce el mundo y se basta a si
misma. Sin embargo, la percepcion es multi-sensorial y si bien la visibn ha sido
privilegiada, nada impide ejercitar o utilizar a todos los sentidos y legitimarlos para crear,
conocer y dar a conocer. De lo anterior, se podria acudir a la filosofia Merleau-Pontyana,
en la que tomamos como referencia a las cosas mismas en el mundo sensible para el
cuerpo, es decir, regresando a ese punto originario, se podria afirmar que la persona
ciega o con baja visién es con su cuerpo, “‘que no es un pedazo de espacio un fasciculo
de funciones, sino un entrelazado de visién y movimiento” (Merleau-Ponty, 1964, p. 15).
Dicho entrelazamiento es entonces una operacidn de pensamiento, mAas que algo
mecanico, pues “mi movimiento no es una decision del espiritu, un hacer absoluto que
decretaria desde el fondo del retiro subjetivo algin cambio de lugar milagrosamente
ejecutado en la extensién. Es la consecuencia natural y madura de una visiéon, yo digo de
una cosa que es muda, pero mi cuerpo, él se mueve, se despliega. No esta en la
ignorancia de si, no es ciego para si, irradia de un si mismo” (Merleau-Ponty, 1964, p.
16), es ese “yo puedo”, esa parte auténoma —no autémata ni motora- del cuerpo que vive
y siente el mundo. Asi, la agencia de una persona ciega tiene validez puesto que dirige su
vision -pensamiento- de una forma que otras personas no estan acostumbradas a percibir.
Este si mismo del cuerpo, tiene esa dualidad: se ve viendo, se toca tocando, es visible y
sensible, asimila, construye, transforma para si mismo (Merleau-Ponty, 1964, p. 16-17),

por lo que este cuerpo sintiente y sentido significa en la persona con discapacidad una
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dimensién multisensorial en la que otros sentidos como el tacto, el olfato y el gusto se
encontraran en la misma jerarquia que la vision sensorial ocupa.

Para la fenomenologia Merleau-Pontyana, Descartes anula todo acto perceptible y
sensible porque no muestra una realidad. De esta manera, la vision desde el
cartesianismo es por contacto (Merleau-Ponty, 1964), es decir, el contacto se realiza a
través el ojo mecanicamente funcional que se acerca a las cosas para conocerlas, pues
es el 0jo que se da cuenta de la luz y de los objetos. Desde esta perspectiva, el contacto
entre el mundo que se acerca para ser percibido por el tacto no es relevante porque por
ejemplo, un ciego no tiene visualidad ya que la vista -ocular- crea el contacto.

Por su parte, Merleau-Ponty también afirma que nuestros ojos no reflejan la

realidad, es una representacion del mundo nada mas, un simulacro:

‘Lo que traza la luz en nuestros ojos y de alli en nuestro
cerebro, no se asemeja al “mundo visible de las cosas” de los
ojos y de los ojos a la vision no pasa nada mas que de las
cosas a las manos del ciego y de ahi a su pensamiento. La
vision no es la metamorfosis de las cosas mismas en su vision,
la doble pertenencia de las cosas al gran mundo y a un
pequefio mundo privado. Es un pensamiento que descifra
estrictamente los signos dados en el cuerpo. La semejanza es
el resultado de la percepcién, no su resorte.” (Merleau-Ponty,
1964, p. 32).

La vision Merleau-Pontyana entonces, es una forma de pensamiento mas alla de
la vista y que radica en el conocimiento del mundo sensible a través de la percepcion y la
experiencia que la objetividad de la ciencia ha limitado solo con su abstraccion como
almacén de conceptos y datos. Se conoce primero el mundo sintiendo con el cuerpo que
tiene una dualidad: toca y al mismo tiempo es tocado.

De esta manera, la percepcién para el fenomenélogo francés es importante, pues
da apertura a los signos y significados del mundo a través del cuerpo que, no es
interpretado como inerte, sino como algo vivo, sintiente y sentido, una posicién opuesta a
Descartes. Asi, la persona ciega tiene una experiencia a partir de su percepcioén, sobre
todo tactil, auditiva y gustativa —al fin y al cabo desde y con su cuerpo- con el mundo, un

mundo que estaba desde antes ahi para ser percibido antes de ser pensado y
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reflexionado desde una perspectiva diferente a la de otras perspectivas y miradas que
también han visto ese mundo. “La posicién del objeto nos hace rebasar los limites de
nuestra experiencia efectiva que se estrella en un ser extrafio, de modo que ésta cree
sacar del mismo del mismo todo cuanto nos ensefia. Es este éxtasis de la experiencia lo
gue hace que toda percepcion sea percepcion de algo, de alguna cosa” (Merleau-Ponty,
1964, p. 62) y que epistemolégicamente dicha experiencia perceptiva tenga validez y
legitimidad para conocer y producir saberes.

3.3.4 No maternidad por decision propia

#CapacitismoEsCuando...

Ginecologa: Tu vena ovarica esta enorme.

Yo: ¢ Es malo que tenga ese tamafio?

Ginecologa: Pues ya lo veremos cuando tengas hijos.

Yo: Pero yo no quiero tener hijos.

Ginecdloga: Eso dices... Yo también decia eso cuando tenia tu edad y a la mera hora
tuve a una.

Yo: Pero de verdad yo no quiero, ni ahora ni mas adelante.

La psicéloga feminista Brenda Gomez-Cruz define a la maternidad como “una
construccion social con implicaciones politicas, econémicas y culturales importantes en la
organizacién social y en la subjetividad de las mujeres” (2019 p. 21). El determinismo
biolégico, la naturaleza de lo femenino, el instinto maternal o la autorrealizacibn como
mujer son algunas caracteristicas que rodean a la maternidad y que se asocia a un deber
ser de las mujeres. La maternidad como mandato de género ha sido cuestionada desde el
feminismo con el fin de hacer una ruptura y reivindicar la maternidad politicamente y, por
el otro lado, ejercerla como resultado de la decisién sobre el propio cuerpo.

Sin embargo, ni por parte de los roles hegeménicos ni como un derecho
reproductivo se reconoce a las mujeres con discapacidad la posibilidad de ser madres. Si
bien es cierto que derechos sexuales y reproductivos son negados o puestos a debate

cuando se trata de mujeres con alguna discapacidad®, también es verdad que las

% En el articulo 23° de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad esta
ubicado el derecho a conformar una familia. En este sentido, el Comité que da seguimiento a este
instrumento internacional emitié6 en 2014 observaciones y recomendaciones a México respecto a
los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad que han sido violados
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opresiones son distintas y el capacitismo jerarquiza de manera distinta segun el tipo de
discapacidad porgue mientras que compafieras con discapacidad intelectual o psicosocial
son esterilizadas de manera forzada o son obligadas a practicar el aborto para no tener
hijxs. En mi caso, aunque no me beneficio del sistema ocularcéntrico, el reconocimiento y
ejercicio de mi salud en materia sexual y reproductiva no ha sido expresamente
blogueado y los expertos de la medicina dan por sentado que si quiero ser madre solo

gue con la siguiente peticion:

#CapacitismoEsCuando...

Oftalm6logo: Me necesitas avisar cuando quieras embarazarte porque tienes que
desintoxicarte del medicamento que tomas e ir con una genetista a que te haga unos
estudios para saber que probabilidades hay de que heredes el glaucoma.

Yo: Ya decidi junto con mi compafiero de vida que no queremos hijos.

Oftalmdlogo: Bueno, por si cambian de opinion, tienes que avisarme. Tiene que ser un

embarazo planeado, aunque también hay otras opciones, por ejemplo, la adopcion.

Lo anterior evidencia una tensidon entre la prevencion de una enfermedad
/discapacidad y el deseo por la existencia de la discapacidad como parte de la diversidad
en nuestro presente y futuro. Un mundo y un futuro mejores es naciendo sanos.
Maldonado-Ramirez (2019c) apunta que lo sano comienza con la diferenciacién binaria y
jerarquica de los 6rganos genitales, asi como un cuerpo integro, pero el deseo por lo sano
no es instintivo o auténtico pues con una interpretacion de Sara Ahmed, el autor
argumenta que “hemos aprendido a desear en el marco de las economias afectivas
heterosexistas y capacitistas, en las cuales ciertas formas de vida se entienden como
objetos de decepcion y figuras del fracaso”. Asi, expone un escenario en el que se desee
la posibilidad de nacer intersex o, por ejemplo, con sindrome de Down, cuestionandose si
desear ello es anhelar una desgracia. De lo anterior, el autor relaciona el sentimiento de
felicidad con el de un cuerpo sano/capaz mientras que un cuerpo discapacitado es
rodeado por el dolor, la verglienza, la decepcién o la tristeza y, por ende, la existencia de
un panico eugenésico regula nuestras preocupaciones sobre el futuro y la poblacién. Las

exigencias y violencias capacitistas no terminarian estando sanos, por lo que el autor

sistematicamente. La relatora de dicho comité también emitié un informe respecto al tema en 2017.
Ver ONU (2014 y 2017). Algunos informes de organizaciones de la sociedad civil que denuncian la
violacién de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad en México son
los de Disability Rights Internacional y Colectivo Chuhcan (2015) y Transversal A.C. (2019).
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invita a interrogar “la promesa de felicidad que nos ensefa a desear el cuerpo
integramente productivo como objeto historica y culturalmente privilegiado de la buena
vida. No hay final feliz, asumamos el fracaso como una posibilidad” (Maldonado-Ramirez,
2019c¢)

Decidi no ejercer la maternidad, justo como un ejercicio real sobre mi proyecto de
vida y no como una imposicién de sujeta dependiente incapaz de cuidar a otros, pues
justamente se asume que al vivir con una discapacidad no se puede contribuir a los
cuidados y a sostener la vida de Ixs demas, aunque las dinamicas capacitistas, asi como
las discriminaciones vividas me hagan dudar una que otra vez. Cuando saltan estas
dudas y para superarlas pienso en la idea de la interdependencia que nos constituye a
todos los seres y, aunque necesito de cierta asistencia para realizar algunas actividades
de mi vida, al mismo tiempo, me hago cargo de otrxs material y/o afectivamente.

Desde que era nifia y después adolescente, me pensé sin hijxs. No asocié ningln
binomio mujer-madre. Llegé mi etapa adulta y con ella el glaucoma y la discapacidad
visual. El ejercicio de la no maternidad seguia en pie, una decision propia que habia
tomado para mi proyecto de vida. Por otro lado, también existe una representacion
negativa de las mujeres con discapacidad como madres, pues como ya mencioné, existe
un estigma de no poder cuidar a otrxs. Tales ideas son la base para tutelarnos, por lo que
la autosuficiencia es en tanto las otras personas toman las decisiones (simbdlica o
materialmente) y aseguran lo que es mejor para nosotras.

Cabe decir que en algiin momento pensé que mi elecciéon de la no maternidad era
debido a un capacitismo que yo misma estaba sosteniendo y que no queria a alguien
igual que a mi, pues desde el bien nacer, yo iba a ser la responsable de desgraciar al
futuro. Sin embargo, cuando emergian esas dudas logré identificar que eran porque no
gueria heredar discriminaciones, violencias y opresiones que estan en muchos ambitos de
la vida mas que un fracaso ante la integridad corporal obligatoria.

La reflexién de los estudios sobre discapacidad en clave critica no escapan a las
contradicciones, es aqui donde me parece importante decir que no se trata de ser un
ejemplo del contracapacitismo, sino de identificar esos bordes e interrogarlos,
evidenciarlos, encontrarlos y ensamblarlos para conformar otros caminos y posibilidades
para que cada experiencia situada marque fugas contra esas ideas que parecen dadas,
naturalizadas y delineadas por las estructuras de opresion. Dichas fugas para romper con
la maternidad hegemoénica en donde la mujer con discapacidad no tiene lugar serian, por

ejemplo, denunciar violencias ginecolégicas y obstétricas, acompafiamiento humanizado
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en el embarazo, parto y posparto, posibilidad de adopcién con tramites en formato
accesible, maternidad lesbiana, crianza feminista, etcétera. Y, desde la no maternidad, el
proyecto de vida como solteras, viviendo solas o en pareja u otras afectividades erotico-
afectivas.

Sin duda, la no maternidad como una linea de fuga se necesita visibilizar como un
derecho y parte de un proyecto de vida, pero de manera particular, atribuir a la opcién de
no tener hijxs el resultado de una eleccion propia de nosotras, las mujeres con
discapacidad que asi lo decidamos y no debido a un tutelaje y violencia enraizado de

estigmas y prejuicios.

3.3.5 Denuncia del acoso callejero
#CapacitismoEsCuando...
Sujeto: Amiga, ¢,a donde vas? Te vi cruzando la calle anterior cuando venia en mi coche,

y lo estacioné para venir a ayudarte.

Este tipo de practica capacitista que es realizada irrumpiendo de la nada en mi camino y
asumiendo que no podré desplazarme y llegar a algun lugar me ha pasado muchas

veces. Sin embargo, hay otro tipo de violencia de esta experiencia:

Yo: Voy aqui a unas cuadras, todo derecho (nunca doy informacién especifica por
seguridad).

Sujeto: Te acompafio (me toma del brazo y lo cambio por poner mi mano en su hombro
para tomar distancia corporal). ¢Y cdmo te llamas, amiga?

Yo: (Cuando viene esa pregunta mi intuicion ubica que me siento invadida, con una
tensién corporal y con temor, por lo que invento un nombre diferente al real pues no sé
gué pasaria si le digo que no quiero contestarle ya que voy sola). Me llamo Rosa.

Sujeto: jRosa! Yo me llamo . Oyey, ¢ por donde vives?, ¢a donde vas?

Yo: Voy aqui a unas cuadras, (0 las cuadras que se me ocurran que sean coherentes con
la direccién a la que voy y salir de esa pregunta cuanto antes).

Sujeto: jAh, si, aqui en Holanda!

Yo: Aja (pensando que ya se la creyd y gue nunca me encontrara).

Sujeto: ¢ Tienes teléfono?

Yo: No, se me perdi6.
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Sujeto: Ah, pues apréndete el mio: . A ver, ¢repitelo?

Yo: Si, ya me lo aprendi, no te preocupes.

Sujeto: Dimelo.

Yo: Este...

Sujeto: Repite conmigo (Y no me queddé méas que repetir con él y
memorizarlo a corto plazo). Bueno, Rosita ya te dejo porque dejé el auto a media calle,
pero me llamas. Okey. Bye.

Yo: (Sigo caminando y pensando en darme la vuelta en cualquier calle para perderlo, y a
la siguiente cuadra, sobre la avenida, alguien toca el claxon y me grita el nimero de

teléfono y diciéndome que no se me olvidara y que esperaba mi llamada).

Cuando estoy mas atenta, de inmediato digo que no, que muchas gracias, pues voy aqui
bien cerquita. En otras ocasiones, entre ese interrogatorio saco a relucir que mi
novio/esposo/novia me esta esperando (independientemente si en ese momento de la
vida cuente con esa relacién, crea en la institucibn o me encajone en la preferencia
sexual) con el fin de que el sujeto sepa que no estoy sola y como una forma tal vez muy
ingenua para hacer que ya no me moleste.

Ha sido un proceso largo aprender a reconocer y nombrar este tipo de
experiencias como acoso callejero pero gracias a que los dltimos afios el movimiento
feminista ha interpelado este tipo de practicas para desnaturalizarlas y denunciarlas es
como he identificado en mi vida estas violencias.

El Observatorio contra el Acoso Callejero en Chile (2019) apunta que el acoso
callejero tiene que ver con practicas como silbidos, piropos, miradas lascivas, ruidos,
comentarios sexuales (directos o0 indirectos), exhibicionismo, gestos obscenos,
grabaciones o fotografias con connotacion sexual no consentidas, persecuciones o
arrinconamientos, masturbaciones con o0 sin eyaculacién, acercamientos corporales
(tocamientos, manoseos, punteos), y que se dan en el espacio publico. Ocurre también de
manera implicita o explicita y tiene que ser indeseada por parte de quien la recibe no
importando la intencionalidad de la persona acosadora y que de hecho, no existe ninguna
relacion o conocimiento entre ambas partes, estableciendo entonces una relacién de
poder.

Como este acto no genera impacto social, la sensacién de responsabilidad recae
sobre la persona acosada quien para evitar situaciones similares cambiara su forma de

relacionarse con el entorno (Garrido, Billi y Guerrero, 2017). La experiencia narrada
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arriba ha sido en la que me he sentido mas expuesta y, por supuesto, mis salidas a la
calle se aminoraron asi como mi forma de vestir, pues pensaba que la culpa era mia.

“La violencia simbdlica puede adquirir la forma de emocion corporal como la
verglenza, timidez, ansiedad o culpa. Con respuestas fisicas, expresiones de
sometimiento mas alla de la conciencia y la voluntad al juicio dominante” (Bordeau
tomado de Garrido, Billiy Guerrero, 2017, p. 9). La vergiienza me inundaba cuando salia
a la calle aunque era solo para ir a la tienda que esta a la vuelta de mi casa y que se
acompafa de una sensacion de persecucion. También, cuando se presentan los acosos,
la experiencia corporal ha sido de tensién, apretar el bastén, sudor, nervios... es una
sensacion que me da un sentido de alerta, como que esto no esta bien. ¢Para qué acepté
el apoyo?, ¢Qué hago si me hace algo? Por eso, al principio contestaba e inventaba las
respuestas, tenia miedo de que me hicieran algo. Hoy pienso en la posibilidad, de que, al
ser también una parte de mi cuerpo el bastén que porto, pueda fungir como un arma de
defensa personal y esa seria una experiencia también, el hecho de ensefiarle a una ciega
a defenderse en medio de esa vulnerabilidad en la calle.

En el acoso callejero existe una proximidad corporal o verbal que rebasa la
intimidad y es practicada en el espacio publico, genera una incomodidad que muchas
veces no es expresada o es ignorada. Asimismo, Es unidireccional. Es decir, que es una
declaracién o imposicién en la que se establece una relacién de poder para validar su
aceptacion, en la que hay una victima -casi siempre omitiendo su experiencia y sentir-,
frente a un acosador que no se reconoce como tal porque este tipo de practicas son
naturalizadas y simbolizadas como parte de la vida (Garrido, Billi y Guerrero, 2017).

Lo que una condicion de discapacidad puede aportar al concepto y reconocimiento
de las practicas del acoso callejero es que la relacion de poder se practica a partir de una
oferta de apoyo, por ejemplo: cruzar la avenida, llegar a un punto y que, en ese inter, se
da ese acoso. De manera que no es un apoyo real, sino que solo es un disfraz.

Ante estas experiencias, una vez en un curso sobre capacitacién para el liderazgo
de las mujeres con discapacidad, expresé que podian ser consideradas como acoso
callejero. La respuesta de las mujeres con diversas discapacidades y aliadas fueron risas
y comentarios como: “jPues es un ligue o un nuevo amigo! Te estan haciendo caso, hay
que aprovechar”.

En el imaginario cultural existe la idea de que las mujeres con discapacidad somos
incapaces de establecer relaciones erotico-afectivas debido a los prejuicios de

asexualidad, infantilizacién, falta de agencia e incompetentes para tomar decisiones.
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Debido a ello, la otra parte de este imaginario es que pasemos nuestra vida sin ningin
tipo de relacion porque no lo merecemos. Se piensa que las mujeres con discapacidad
“«tienen suerte» si alguien les pide una cita, y deberian estar agradecidas por la atencion
de un hombre, incluso si ésta supone una relacién no positiva o abusiva” (L6pez tomado
de Cruz-Pérez, 2017, p. 30). De lo anterior sumaria que este imaginario también habita en
las mismas mujeres con discapacidad corroborado en la respuesta que me dieron cuando
coloqué el tema del acoso callejero. Por otra parte, este imaginario también tiene en su
raiz dinamicas de indole patriarcal que legitiman y naturalizan una forma de establecer
relaciones y acercamientos con los otrxs a partir de relaciones de poder y violencias
sutiles.

Después de haber compartido mis inquietudes en ese curso, una chica con
discapacidad motriz se me acercé y me dijo: “Yo también he vivido eso y también me
incomoda”. Comenzamos a platicar las diversas situaciones a las que nos hemos
enfrentado y lo reconocimos como violencia y acoso, sobre todo, si no queremos entablar
ningun tipo de relaciéon con esa persona. Claro, puede ser un ligue e incluso, solo un
amigo, pero eso lo decidimos cada una de nosotras y tener la apertura o no. Pero no es
obligacion contestar a esas preguntas, mucho menos al tipo de preguntas que no hacen
mas que reforzar una dominacion patriarcal y masculina sobre los cuerpos de nosotras. Y
€s que somos nosotras las que decidimos sobre que siy que no queremos, pero también
estd en nosotras poder crear otras formas de relaciones afectivas que no pasen por un

filtro de dominacion, violencias y poder.

3.3.6 La voz contracapacitista
#CapacitismoEsCuando... En muchisimas ocasiones las personas no se dirigen a mi sino
a mi acompafante y se habla sobre o por mi y no conmigo.

Aunque el lema “Nada sobre nosotrxs sin nosotrxs”** ha sido parte de lo que

identifica al movimiento de personas con discapacidad.

3 James Charlton (2000) anota que la primera vez que conocio el lema “Nada sobre nosotros sin
nosotros” por el movimiento de personas con discapacidad fue en el afio de 1993 en Sudafrica por
dos lideres del movimiento asociativo y connacionales de este pais que a su vez lo habian
escuchado en una reunién internacional de derechos de las personas con discapacidad por un
activista que venia de Europa del Este. El lema denota una oposicion a la opresion por
discapacidad dandose esta Ultima también por el control del contexto y de la voz por medio de un
paternalismo.
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El tema sobre las voces y el lugar de enunciacion esta en todos los movimientos
de reivindicacién y en el de personas con discapacidad no es la excepciéon. Los que
hablan por, ventrilocuos, los que interpretan nuestras necesidades o que esencializan.
Creo que el problema no es que este tipo de enunciaciones existan, mas bien es que
cada una de ellas totaliza o universaliza dicha voz o perspectiva negando como
narradores del mundo a Ixs otrxs.

Un aspecto particular del movimiento de personas con discapacidad es que esta
integrado por muchisimas aliadas, es decir, que no encarnan directamente la
discapacidad pero de algun modo las atraves6 y son fundadoras y/o participantes de
organizaciones de la sociedad civil que han luchado por el reconocimiento de los
derechos de las personas con esta condicién. Ante ello, han sido consideradas como
expertas en el tema pero que si bien se lo han ganado, el otro lado es que se relega la
voz de las personas con discapacidad como un testimonio o experiencia de vida con
menos validez.

Por ejemplo, en una ocasion asisti a un evento sobre discapacidad en el que se
tocaba el tema de la educacién, en donde las mesas y conferencias magistrales fueron
dadas en su mayoria, por aliadas, solo dos personas se reconocieron con discapacidad vy,
en cuanto al auditorio, solo éramos el 10% con discapacidad aproximadamente. El
encuentro tenia un tono de expertos que hablaban sobre nosotras, las personas con
discapacidad. No dudo de los estudios y experiencia de quienes estaban en las mesas,
sino que las organizadoras no pensaron en el dialogo. Muchas de las eminencias de esas
conferencias han sido referentes y acompafantes de la inclusion en sus espacios
educativos pero su lucha rindié frutos y esas personas con discapacidad a las que
respaldaron para ser incluidas en sus instituciones educativas siempre han tenido una voz
y con sus saberes y lo vivido también pueden nutrir el tema.

En otra ocasion, fui a un coloquio sobre discapacidad y la conferencista magistral
fue cuestionada por una mujer que se reconocia con discapacidad sobre el lugar que les
correspondia a personas con esta condicidbn como ponentes, algo asi como un reclamo de
gue las personas con discapacidad deberiamos de estar ocupando un lugar y no solo
aliadas. La conferencista le dijo que la convocatoria a las mesas de trabajo fue abierta y
pudo haber enviado su resumen de ponencia para participar y también poder estar ahi
frente al auditorio si su propuesta cumplia con los requerimientos. El reclamo parecia una
especie de envidia o para deslegitimar a la ponente. Pero en efecto, no se trata de ocupar

espacios por ocuparlos, como si el objetivo solo fuera cumplir con una politica de cuota
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gue solo esencializa pero que omite requerir contenidos o formacién para construir o
abonar hacia otras perspectivas. Y es que encarnar la condicion de discapacidad no es
sinénimo de estar involucradx en la lucha o incluso, en los multiples sentidos de la lucha.

En ese mismo encuentro se realizé6 otra interrogante: “;Por qué un formato
académico y de ponencia? Se deberia de usar otra dinamica, pues para las personas con
discapacidad es muy cansado.” Dijo una persona del auditorio. La conferencista comento
gue si, que seria bueno pensar en otros formatos sin tanta rigidez.

Platiqué esta experiencia amigos vy, llegamos a la conclusion que si bien hay que
construir otros formatos que partan de la experiencia de las discapacidades, incluso fuera
de la academia, también es necesario ocupar espacios académicos, que nuestra
presencia y voz también se escuche alli y en todos los lados posibles en donde podamos
incidir y que nuestra voz epistémicamente sea escuchada.

Finalmente, en el encuentro sobre el CNI y CIG del cual platiqué en el capitulo
anterior, personas aliadas compartieron su sentir sobre su lugar en un proceso
organizativo de personas con discapacidad. Ellas argumentaban que estaban como
acompafantes del proceso, que solo estaban como facilitadoras y en escucha activa,
incluso propusieron un principio: “acompafar y no tutelar’. Expresaron este sentir porque
se habian dado cuenta de que en esa reunibn, muchas personas aliadas estaban
tomando la palabra y hablando por las personas con discapacidad. La propuesta de este
principio fue muy interesante ya que el tema de Ixs acompafantes y o aliadxs llega a tener
limites difusos con respecto al tutelaje porque muchas veces se vuelve este altimo.
Consciente o0 inconscientemente, ya sea por agilizar o aclarar la comunicacion, emitir
opiniones porque habra un mejor beneficio, etcétera. de pronto la voz de la persona con
discapacidad ya no aparece y aunque ella esté consciente de ello, la dinAmica continla.
Como se revis6 en el segundo capitulo, son relaciones anidadas que son complejas y en
la que ambas partes (acompafiante/cuidador/aliada-persona con discapacidad) tienen que
participar, cada quien reconociéndose como sujeto epistémico y resolver violencias,
limites, sustituciones, tiempos, etc.

De lo anterior, es evidente que en cada espacio de encuentro la conciencia por el
otro diferente y su voz no tienen el mismo rango. Y hay una multitud de posturas en torno
al lugar de enunciaciéon y no es de extrafiar porque de poco, en términos de tiempo y
espacios, hay frutos, es decir, la lucha ya no solo es de madres, de maestrxs de
educacién especial, de abogados, pues ya hay otros actores, incluidas también las

personas con discapacidad.
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Ante tales cambios, se ha generado cuestionamiento tanto de las aliadas mismas
como de personas con discapacidad. ¢Envidia?, ¢alianzas?, ¢tutela inconsciente?, ¢falta
de dialogo entre voces?

Maldonado-Ramirez (2018) sefala que “a las personas con discapacidad
intelectual se las excluye de una identidad colectiva para reubicarlas en otra donde se les
constituye sujetos a una practica representacional que autoriza cotidianamente a una
tutela indefinida” (p. 6). Si bien es cierto que las opresiones y violencias capacitistas son
mas densas en este tipo de discapacidad, en la vida cotidiana es comin que hacia todas
las discapacidades se aplique la ventriloquia capacitista, la cual consiste en que alguien
mas anule sus voces mediante el ejercicio paternalista de hablar por o encima de sus
trayectorias de vida (Maldonado-Ramirez, 2018). La ventriloquia si bien puede venir de
cualquier persona, es muy usual que también en la misma resistencia se practique.

Y es que ademas del tutelaje, otro problema es que generalizamos, pues a pesar
de que la discapacidad se vive de distinta manera dependiendo la condicion y otras que
atraviesan al cuerpo, siempre estamos con nuestras pretensiones de universalizar y
homogenizar.

No cabe duda que en la resistencia estamos cuerpos de todo tipo, no solo aquellos
gue estamos en una posicibn de opresion, sino también aquellos que buscamos
desinstalar nuestros privilegios. Al respecto, la feminista descolonial Yuderkis Espinosa
(2016) sefala algo muy interesante que me parece que tienen que ver con la multiplicidad
de voces o actores: “Ellas, ustedes, nosotras, estamos aqui no porque ocupemos lugares
«exclusivos» de opresion o privilegio; estamos aqui porque estamos comprometidas en
combatir aquello que produce estos lugares diferenciados en los que nos encontramos;
estamos aqui quienes estamos porque estamos dispuestas/os a perder, en muchos
casos, los lugares de privilegio que sostienen nuestra propia enunciacion” (p. 165). De lo
anterior, me parece valioso apuntar que, aunque estamos aqui para descolocar dichos
privilegios, hay que reconocer que los encarnamos y entramamos, Yy todavia mas
profundamente, cdmo se materializan en lo cotidiano. Una vez reconocido eso, es posible
interpelarlos y desinstalarlos.

Al final, lo que pesa mas no es quién habla sino hacia dénde se desplaza esa voz.
Si se habla desde una posicién capacitista que se da también por no reconocer al otro no
solo porque no tienen las mismas capacidades de lenguaje, comunicacién y
entendimiento, sino también por negarlo epistémicamente, anulando un intercambio en

distintos canales y formas de comunicacion, sera evidente que no se esta luchando por
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una transformacion. En cambio, si se habla ocupando un Ilugar desde el
contracapacitismo, dara pie a escuchar a las diversas voces que han sido enmudecidas,
se optara por generar didlogo en tiempos y modos diversos, asi como validar toda
experiencia situada que contribuya a generar debates y cambios contracapacitistas en
polifonia con otras luchas en contra de otras opresiones.

3.3.7 Florecer desde la autogestion

#CapacitismoEsCuando... “No apta para trabajar pero si buena para la vida” me lo dijo un
médico en el ISSSTE cuando estaba sacando mi matricula para ser dada de alta en ese
servicio médico.

En el primer capitulo de este escrito, se revisé que la rehabilitacion es un proceso
gue se origind para que los veteranos de la Gran Guerra volvieran a una vida productiva y
gue los primeros acuerdos internacionales sobre el tema de discapacidad tuvieron que ver
con el empleo; concluyendo que la discapacidad tiene su genealogia en la economia mas
gue en la medicina. De lo anterior, la frase dictada por ese médico me hace mucha
resonancia porque desde un paradigma capitalista me evalué como un cuerpo sin la
capacidad de producir, aportar y ser (til.

No lo voy a negar, en algunos momentos la cuestién del aporte y la productividad
me han pesado y yo creo que a muchas personas con una condicion de discapacidad les
atraviesa mucho, lo deduzco de algunas frases frecuentes que he escuchado como “Pero
aun con mi discapacidad, puedo hacer cosas” o “ahora, ya soy independiente
econdmicamente”. Sin embargo, esta idea de aporte y productividad esta entendida desde
un paradigma liberal y capitalista y, cuando descubri que no es el Unico modo de
sobrevivir 'y generar relaciones con Ixs otrxs (material o afectivamente) esos
pensamientos se fueron desvaneciendo.

Para Marafidn-Pimentel (2017) el trabajo (work), una actividad creativa y
autonoma, manual e intelectual destinada a satisfacer las necesidades basicas, a
enriquecer la vida humana y efectuada dentro de una cotidianidad que enlazaba todos los
aspectos de la vida fue convertida debido a lo que Anibal Quijano llamé patrén de poder
moderno colonial en empleo (labor), el cual es asalariado, homogéneo, abstracto y
manual con una jerarquia de explotacion para generar plusvalor dentro del sistema
capitalista. De esta diferenciacion que hace el autor, el empleo resulta en nuestro

imaginario cultural la Unica via para desarrollarnos, tender al progreso y crecimiento
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economico a expensas también de un extractivismo de la naturaleza. Quien se emplea
pareciera que llega al dltimo peldafio de la autosuficiencia, pues como se revisé también
en el capitulo primero, el poder econémico/ la propiedad privada es parte de ese bastarse
a si mismx desde la perspectiva liberal.

Yo creo que el sentido que queria utilizar el médico que realizé el dictamen tenia
gue ver mas con el empleo. De cualquier modo, esta experiencia también me puso a
reflexionar sobre el florecimiento®, que ya he revisado a través de Martha Nussbaum en
el primer capitulo. Solo me gustaria recordar que para dicha filésofa se trata de una
cuestion de la vida en su expresion cualitativa y su maximizacion a través de las opciones
gue puede brindar el Estado, pero yo agregaria, opciones que también podemos generar
nosotrxs mismxs cuando el Estado solo crea una opcién que no nos convence o bien, no
crea ninguna.

De acuerdo con los referentes culturales que tenemos, no se trata de del logro o
éxito de las propias acciones para tender a esa realizacion de la vida, sino que el éxito
mismo ya sea en clave de competencia, individualismo, productividad, consumo,
violencia, poder, se erige como nucleo de un “florecimiento” que ha sido impuesto. Digo
impuesto porque en realidad el Estado no brinda mas que una Unica opcion y, a través de
las pautas culturales del neoliberalismo, se constituye una forma de florecer.

Asi, las personas con discapacidad al tener tales referentes de dicha “vida buena”,
emprendemos un camino para alcanzarla y ser valorados como exitosas “a pesar de una
discapacidad”. Cuestidon que coloca una tensién pues ¢jse puede hablar de una vida
realizada aun reproduciendo esos ideales regulatorios? Si la felicidad es el punto nodal,
entonces no importa en qué contexto, pero si la critica es por resistir contra esos
proyectos que producen privilegios y desventajas, se complica poder hablar de un bien
vivir dentro de ellos. Es la deliberacion la que posibilita ser conscientes de esta cuestion y
decidir en dénde y cdmo queremos realizarnos al existir distintas maneras de florecer y no
necesariamente es por la via liberal.

Asi como la interdependencia se encuentra de manera ontologica y fisica, la
supervivencia no se da en solitario. Y menciono la palabra supervivencia porque es justo
asi como estamos y nos enfrentamos a estas dinamicas de explotacion, extractivismo y

jerarquia.

% El objetivo ético es nombrado de muchas formas: vivir bien, eudaimonia, verdadera vida, bien
vivir, vida realizada, plenitud, felicidad, florecimiento humano, etcétera.
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Pero asi como existe la concepcion del aporte en la sociedad desde los referentes
materiales y liberales, Martha Nussbaum ofreci6 un horizonte mas amplio y es muy
diferente cuando lo pensamos en otro camino.

Es la autogestion una forma de supervivencia que puede hacer frente a la
dinamica capitalista y neoliberal en la que, como mencioné en el capitulo primero, las
politicas de inclusién también estan inmersas. Para Massari (1975) la autogestion tiene
que ver con la administracion por parte de los productores directos 0 personas
organizadas de los mecanismos de produccion. Al ser de corte socialista, la autogestién
esta relacionada con la colectivizacion y la gestion y responsabilidad de los de abajo y
ninguna injerencia por parte de una autoridad estatal (de arriba). Aunque hay que decir
gue la autogestion también ha sido adaptada al capitalismo entendiéndola como
microgestion empresarial y que no es este su sentido al que me refiero.

Por ejemplo, de la construccion de la autogestién se han derivado otros modos de
vida anticapitalista entre las que se destacan la autosuficiencia alimentaria (siembra,
cosecha, produccién y autoconsumo) o formas de economia solidaria. Me parece que
estas otras alternativas estan mas relacionadas con el sentido del “trabajo” al que se
refiere Marafibn-Pimentel, en el que existen actividades muy creativas y creadoras que
abarcan mas ambitos de la vida y no solo el “vivir para trabajar’. Explorar estos otros
modos no solo para las personas con discapacidad conllevaria a seguir cuestionando la
idea del aporte y utilidad que solo los piensa en términos de ganancia y meramente
materiales, asi como construir formas mas comunitarias para florecer en el que ser
productivo no sea el pardmetro ni una obligacion, sino que la supervivencia también
englobe lo que sostiene la vida, como es la propia existencia, los cuidados, los afectos, la
resistencia politica, la fragilidad, la comunidad, etc. Algo de lo que aporta un cuerpo
discapacitado es todo aquello que no dicta la norma y su rigidez, una forma de habitar el
mundo con otros tiempos, modos Yy lenguajes que pueden pensarse para generar
encuentros de supervivencia y florecimiento.

Los apartados anteriores fueron ejercicios que desplazan la idea de la
autosuficiencia por el goce de ser, estar y hacer en el mundo desde una condicién de
discapacidad y fragilidad, y que para mi han sido rutas para poder cuestionar aquellas
practicas capacitistas que he aprendido a identificar a partir de su profunda reflexién y el
deseo de cambiarlo todo. Al hacer este ejercicio de practica politica, me preguntaba por
esos habitaculos de nuestra vida en la que encarnamos la discapacidad en cada

momento. Aunque la resistencia es colectiva y los ensambles son asi, hay momentos que
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recorremos caminos de forma singular y no estamos con nuestros colectivos y entonces
estamos cada una de nosotras como partes que conforman un ensamble. Si la fragilidad
potencia otras formas de relacionarnos, ¢cO6mo comenzamos a sugerir esas otras formas
de inteligibilidad y reconocimiento en los espacios que recorremos colectiva y
singularmente? En otras palabras, ¢como hacemos de la fragilidad un goce? La respuesta
gue yo doy es simplemente desobedecer la norma, desobedecer la ficcion de la
autosuficiencia y todas aquellas ficciones del capacitismo y la integridad corporal y mental
obligatorias. Seguramente hay otras experiencias, pero las que recorri anteriormente han
sido puntos de ruptura de pensamiento y accion para cultivar y cosechar un goce
contracapacitista que me gustaria contagiar a Ixs demas a través de las reflexiones de las
vivencias que he compartido a lo largo de este escrito, pues como ya comenté, la
autosuficiencia es una ficcion y no todxs la anhelamos y, en segundo lugar, ser
conscientes del capacitismo que practicamos en cada uno de nuestros espacios y

revertirlo.
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Conclusiones

Esta investigacion me permitio narrar situaciones en primera persona asumiendo
una postura politica desde la discapacidad, cuestion que para los estudios criticos del
tema es de suma importancia ya que despliega todo un abanico de aspectos que han sido
oscurecidos debido a la representatividad hegemonica del movimiento asociativo de
personas con discapacidad, asi como el de hablar por y no con /desde nosotrxs. En este
sentido, sigue habiendo una injusticia epistémica que parte de no reconocernos a
nosotras, las personas con discapacidad, nuestra agencia epistémica a partir de los
distintos ritmos, lenguajes y cddigos desde los cuales habitamos el mundo. Por ello, para
mi fue importante haberme reconocido como constructora y responsable de saberes y
experiencias que confluyen con otras complicidades que también se encuentran en los
caminos de la discapacidad desde la criticidad.

El pensamiento hegemaonico establece a la autosuficiencia como una idea que se
ha reproducido tanto en personas con Yy sin discapacidad, en forma de un referente para
alcanzar nuestro florecimiento en medio de un marco neoliberal, capacitista y de otros
sistemas de opresion. Sin embargo, a lo largo de este escrito pude referir una postura
distinta, considerando a la fragilidad como una posibilidad emancipatoria contracapacitista
en la que la propia experiencia de discapacidad suscitara un aporte a partir del goce de lo
disca.

Asi, el goce de lo disca resulta una postura politica en contra de los discursos de
superacion personal, porno inspiracional y heroicidad, los cuales se encuentran bajo un
flujo capacitista al tener un parametro jerarquico de los cuerpos a partir de las
capacidades y emitir juicios de valor desde un criterio de inferioridad de las corporalidades
y mentes diversas premiandolas por algo que aparentemente no podian hacer. Mi
propuesta del goce de lo disca no remite a dichos discursos, pues en lugar de partir desde
inferioridades, eliminaciones y superacién de la condicién, por el contrario, evidencia
afirmativamente todo aquello por lo cual no es bienvenida, entre todo ello, el de ser fragil.

No asumir la fragilidad y sus expresiones resultan capacitistas, por lo que abrazar
el dolor, la enfermedad, la discapacidad, la sensibilidad, entre otras, son parte del goce de
lo disca, de ahi el haber resaltado constantemente la dimensién corporal de la fragilidad,
pues no podemos ocultarla cuando es parte de un cotidiano, de los sentires y de la forma
en gque habitamos el mundo con la posibilidad entonces, de relacionarnos y construir

practicas contracapacitistas.
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Apunté que la autosuficiencia es parte de un campo semantico con pretensiones
capacitistas debido a que privilegia a ciertas caracteristicas que se pueden denotar como
capacidades para configurar a un ciudadano: hombre, productivo, libre, razonable e
independiente. Dichas caracteristicas revisadas por Nussbaum (2010) se reproducen en
el periodo ilustrado y en el liberalismo, en el que éste ultimo es la fuente tanto politica
como econOmica para que el atributo de la autonomia kantiana se reemplace o se use
indistintamente por el atributo de autosuficiencia, debido a que la capacidad sobre la toma
de decisiones sobre el proyecto de vida estad mediada por la capacidad de generar riqueza
dentro de ese proyecto vital; razén por la cual autonomia/autosuficiencia denota bastarse
a si mismx.

Por otro lado, mostré que la nocion de discapacidad se configuré en un proceso
histérico diferente al del concepto de autosuficiencia, que, de ser un término que se
utilizaba en el ambito militar, pasé a ser parte esencial para que el Estado-Nacion
identificara a su poblacién, la protegiera y generara politicas para aquellos que no podian
producir o trabajar considerando entonces, un aval de la medicina para clasificar aquellas
deficiencias de las personas. Aunado a lo anterior, en el periodo de postguerra se origind
y desarroll6 la rehabilitacion lo que permitié no solo atender a los veteranos o heridos de
guerra, sino a la poblacibn que nacia con estas caracteristicas deficientes. La
rehabilitacién permitié introducir a las personas al mercado laboral para que pudieran ser
productivas; subrayando asi la genealogia econdmica mas que médica de la
discapacidad. Otro eje importante que constituyé lo que hoy conocemos como
discapacidad fueron las politicas eugenésicas y después todo el aparato de instrumentos
internacionales en materia de derechos humanos que culminé en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y todo su corpus subsecuente para que los
Estados adquieran obligaciones y generen politicas dirigidas a este sector de la poblacion.

Ambos procesos, el de la nocién de autosuficiencia y el de discapacidad, se
yuxtaponen justamente en la gestion administrativa del Estado-Nacién, es decir, a partir
de esta verticalidad es como las nociones se introducen como pautas culturales de tipo
capacitista hacia la sociedad en general. Asimismo, mostré que la autosuficiencia esta
sostenida como un deber ser capacitista y se intensifica en el contexto neoliberal en el
gue nos encontramos, incluso, siendo referente también para las personas con
discapacidad. La meta es ser autosuficiente, probar y rechazar a la fragilidad pues ésta no

representa mas que simbolos del fracaso, dependencia, inutilidad, improductividad, etc.
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Sin embargo, y como parte de lo que esta investigacion presentd fue que la
fragilidad es una deriva contracapacitista y desmarcada de otros marcos de opresiéon a
partir del desdoblamiento en sus distintas intensidades desde una perspectiva feminista
en términos ontoldgico, estructural, corporal y afectivo. Devenir fragil resulta del goce, es
decir, de la afirmacion de lo que ya esta considerado negativo, lo otro que no es parte de
la norma y, por ende, hacer todo lo posible por no pertenecer a ella. Vivir con una
discapacidad no es una tragedia ni tampoco algo inspiracional, vivir y gozar lo disca
implica asumir todo aquello por lo que el capacitismo y sus practicas me oprimen y
violentan: incomodar, usar apoyos técnicos como el bastébn o un parlante, solicitar
formatos de lectura accesible, solicitar descripcion de un video o imagen, aprenderme las
rutas de la calle por texturas y olores, hacer comunidad cuando otros quieren aprender a
partir de otras formas de habitar el mundo, etc.

En este sentido abordé las vetas feministas desde donde se ha replanteado la
fragilidad, las cuales giran en torno a los cuidados y a los dafios que causan la gestion
asimétrica de las estructuras con respecto a la persistencia y prosperidad de los cuerpos.
Lo anterior, con el fin de poder entender el aporte contracapacitista de las nociones de
dependencia e interdependencia, pues consideré que éstas se encuentran en todas las
personas, no so6lo aquellas con condicion de discapacidad y que varian en grado y tiempo
en nuestras vidas. Mientras no aprehendamos la dependencia que nos habita a todxs,
mas dificil serd aceptar la caducidad de nuestros cuerpos, la finitud de la vida, el pedir
apoyo, hacernos cargo de otrxs o que nos cuiden tal vez hoy o mafiana, etc. Ejercitar
nuestra interdependencia y considerarla como un comun es urgente, sabernos fragiles es
importante y, sobre todo, asumirla ayudara a no pensar que la dependencia no solo es
una antesala de nuestra muerte o etapa improductiva, sino la posibilidad de relacionarnos
todo el tiempo y toda nuestra vida con Ixs otrxs en distintos contextos y grados sin una
melancolia capacitista, pues construir una interdependencia implica hacerlo
contracapacitistamente y de manera cotidiana. De igual forma, sefialé que no se trata de
romantizar a la fragilidad ya que también tiene un lado que constituye conflictos y
negociaciones entre las personas en el momento de ejercitar dichas interdependencias.

Haber reflexionado, acompafiada de las ideas de Sara Ahmed, brind6 la
posibilidad de remarcar el aspecto corporal de la fragilidad y también una perspectiva de
los afectos y sentires con una herencia queer. Con esta autora comprobé muchos sentires
gue no habia podido nombrar con palabras tan sencillas y mundanas cuando las

impresiones en el cuerpo se encuentran en dialogo con las violencias y discriminaciones.
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Asi, pude entender a lo que se referia cuando nombra el gasto de energia extra por no
gozar de beneficios que otorgan los sistemas de opresion, el dar cuentas sobre mi y para
mi misma, sentir que te estrellas contra la pared por no mover opresiones, el esfuerzo por
existir y persistir una y otra vez, el buscarme un lugar en las estructuras, entre otras ideas.
Ahmed de alguna manera respaldo lo que estaba sintiendo y viviendo en mi paso por esta
institucion educativa. Mi interés por esta feminista se incrementé cuando menciona a la
“feminista aguafiestas” ubicandola como aquella que no comparte o corta la felicidad de
Ixs demas porque visibiliza y/o nombra aquellas injusticias que implican los chistes,
bromas, comentarios o todas aquellas practicas que significan una opresion a alguien. Mi
intento seria ser una feminista aguafiestas contracapacitista, pues la felicidad para Ixs
demas se enfoca en prevenir, borrar o desdibujar la discapacidad y en donde ésta se
adapte a las normas y no al revés.

El giro contracapacitista de mis experiencias a través de una categorizacién, me
permiti6 no s6lo compartir un cimulo de reflexiones —mas afinadas y teorizadas como
resultado de este trabajo- que ya tenia tiempo pensandolas. Sin duda mi paso por este
posgrado coadyuvdé a sistematizar estas reflexiones para lograr un objetivo
contracapacitista. Y es que en bruto, todas las categorias de mis experiencias aparecen
desde una valoracién por Ixs demas encaminada a la autosuficiencia. Por ello, un cultivo
del goce de lo disca convocd a considerar aquellos aspectos que pudieron significarse
desde la fragilidad. A continuacion realizo un punteo de los objetivos significativos que
pude desarrollar:

- Afirmar mi enfermedad, mi dolor y mi discapacidad como
condiciones transgresoras y despatologizadas, dignas de ser vividas a partir de
una apuesta politica en contra de marcos de opresion.

- Identificar los discursos del porno inspiracional, la heroicidad y la
fortaleza de las personas con discapacidad como parte de un capacitismo que no
da cuentas de un contexto y falta de la responsabilidad social/institucional como
obstaculos que rodean a las personas con discapacidad.

- Expresar a través de otros sentidos en general y, desmarcado de un
ocularcentrismo en particular, saberes y formas de narrar el mundo.

- Reconocer la no maternidad de una mujer con discapacidad como
resultado de su libre eleccién sobre su cuerpo, asi como parte de su proyecto de

vida y no como parte de un tutelaje y sustitucion en su toma de decisiones
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derivados por prejuicios y estigmas en torno a una impotencia de cuidar a Ixs
demas.

- Visibilizar que las mujeres con discapacidad también vivimos acoso
callejero de una manera particular: el ofrecimiento de un apoyo pero que, en
realidad, tiene otras intenciones.

- Ubicar que la legitimidad de quien habla se encuentra en la
orientacion del desplazamiento de su voz, es decir, de un contracapacitismo que
interpele discriminaciones, omisiones y violencias, asi como la conviccién de
transformar condiciones. La discapacidad y lo coming out crip se comparte por
afinidad politica y sus apuestas emancipatorias.

- Cuestionar el aporte productivo y material dentro de un mecanismo
neoliberal que se basa en las ganancias y mercancias permite encontrar otras
propuestas de supervivencia fuera de ese marco, por ejemplo, el cooperativismo y
la autogestion comunitaria y en donde ser productivo no sea una obligacién ni el

parametro del florecimiento.

Este trabajo me incentiva a seguir abonando a una perspectiva amplia de muchos
otros ensambles que generen saberes desde sus conocimientos situados teniendo como
referente los giros contracapacitistas propuestos con el fin de ampliar dicha categorizacion
enriqueciéndola con las experiencias de todas las otras discapacidades o enfermedades,
aunque también seria muy importante desde la experiencia de la vejez, los cuerpos
gordos, asi como aquellas otras enfermedades consideradas autoinmunes para visibilizar
las llamadas discapacidades invisibles. Todo ello partir de una interseccionalidad y, por
supuesto, considerando los aportes y potencias de estas experiencias encarnadas para el
resto del mundo y no a la inversa. De hecho, podria hacerse un dialogo entre experiencias
y estrategias diversas para cultivar el contracapacitismo.

También coadyuva a sumar otras experiencias de las promesas incumplidas de la
inclusion por parte de las instituciones educativas que tienen estudiantes universitarixs,
pero también en otros a&mbitos como el laboral, artistico, juridico, etc. Casi siempre se
visibilizan los casos de éxito, pero nunca los de fracaso. Asi como la fragilidad, el fracaso
se quiere ocultar y, me parece que es desde estos casos donde la lucha tiene que
continuar ya sea por otras derivas autogestivas y/o la obligacién reconocida vy

materializada por parte de las instituciones.
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Anexo |: Queja presentada ante la Defensoria de los Derechos Humanos Nicolaitas

Morelia, Mich. a 13 de junio de 2019

Mi nombre es Diana Vite Hernandez. Realizo la siguiente narracibn como
parte de una queja:
a. Antecedentes

1. Todo comenzé cuando postulé en 2017 como candidata para cursar los estudios
de maestria en Filosofia de la Cultura en la Facultad de Filosofia “Dr. Samuel Ramos
Magafna” adscrita a la Universidad Michoacana de San Nicolds de Hidalgo (UMSNH).
Aunque sabia que en tal institucion no habia politicas de inclusion para estudiantes
universitarios con discapacidad visual, pues es con la condicion que vivo, el plan de
estudios de ese posgrado me interesaba y fui una semana de curso propedéutico (del 5 al
9 de junio de 2017) como parte del requisito, el cual no tuvo adaptaciones de accesibilidad
en las lecturas conforme a los articulos 9°, 21°, 24 y 30° de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

Asi que, cuando entregué mi documentacion®® hablé con el que en ese entonces
era el coordinador de la Maestria, el DR. Bernardo Pérez, con quien acordé que se podia
implementar un proyecto piloto para que se pudieran hacer accesibles los textos que
ocuparia, por ejemplo grabacion de voz y que estudiantes de esa misma facultad pudieran
realizar las grabaciones como parte de un servicio social (esta alternativa salié porque yo
ya tenia conocimiento de proyectos tiflotecnolégicos o de grabacion de voz cuando cursé
mi licenciatura en la UNAM en Ciudad de México, yo utilicé esos servicios)

2. Salieron los resultados y me confirmaron el 4 de julio de 2017 que seria parte de
la generacién del posgrado, pero es de saberse que, ocupar un lugar no es sinébnimo de
inclusion. El coordinador desocup6 el cargo y dejé el hueco vacio casi todo nuestro primer
semestre, actualmente el Dr. Emiliano Mendoza Solis es el actual coordinador de la

maestria y la Dra. Ana Cristina RAMIREZ Barreto es la Jefa de Posgrado de la Facultad

% Pparte de la documentacién era entregar la aprobacién del EXANI Il del CENEVAL (Centro
NACIONAL DE evaluacién),cabe mencionar que aunque en el manual para realizar este examen
contiene un rubro para personas con discapacidad, a la hora del examen las adaptaciones no
fueron las adecuadas por lo que ante CONAPRED puse una queja identificada como
CONAPRED/DGAQR/0298/DQ/17/I/ICX/Q0298 pues las adaptaciones que debian consistir en
realizar las medidas de accesibilidad y de ajustes razonables necesarios de acuerdo a mis
requerimientos no sucedieron la primera vez que hice tal examen.
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de Filosofia. Es importante destacar también que ese posgrado pertenece a los
programas de excelencia del CONACYT del cual después de haberme aceptado como
becaria, solo recibi un cuestionario para fines estadisticos y saber si al ser becaria,
contaba con alguna condicion etiquetadas como vulnerables, entre ellas, estaba la opcién
de llenar por el tema de discapacidad, la cual contesté confirmando mi condicion. Pero de
ahi en fuera, no se han comunicado conmigo como parte de una evaluacién de las
politicas inclusivas o algo que refiera que estan monitoreando esos programas de

excelencia en términos también de inclusién y accesibilidad.

b. Falta de adaptaciones en materia de accesibilidad

3. Una vez que fui parte de la maestria, realicé mi inscripcion entregando mis
documentos y realizando el pago semestral, se me OTORGO mi nimero de alumno
1726720k. El primer semestre inicio el dia 6 de septiembre de 2017. Entonces, requeri a
la autoridad universitaria al Lic. Carlos Bustamante (director de la facultad de filosofia) y a
la Mtra. Gloria Caseres Centeno (jefa de la biblioteca de la facultad de filosofia) que la
bibliografia que se me estaba solicitando se me brindara en formato accesible, tal como
digitalizacion legible, situacion que por diversos motivos no ha ocurrido en su totalidad
pues por el contrario, la falta de tiempo, personal, presupuesto y capacitaciéon son los
argumentos recurrentes.

Vale referir que en mi condicion de persona con discapacidad visual no estoy
requiriendo elementos que no sean mi derecho pues la CDPD consagra:

“los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas [...] a la
informacién y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la
informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o
de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluirdn la
identificacion y eliminacién de obstaculos y barreras de acceso, se aplicaran, entre otras
cosas a [...] instalaciones interiores y exteriores [...] como escuelas [...] los servicios de
informacioén y comunicaciones [...] Asi como el desarrollo, promulgacién y supervision de
normas minimas y de directrices sobre la accesibilidad [...] Y ofrecer formacion a todas

las personas involucradas en problemas de accesibilidad” [...] (Articulo 9°)

“Los Estados Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para que las

personas con discapacidad puedan ejercer el derecho a la libertad de expresién y opinién,
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incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar informacién e ideas en igualdad de
condiciones con las deméas y mediante cualquier forma de comunicacion que elijan
[...Facilitando a las personas con discapacidad informacion dirigida al publico en general,
de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las tecnologias
adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad” (Articulo 21°).

“Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la
educacién. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacién y sobre la base de
la igualdad de oportunidades, los Estados Partes aseguraran un sistema de educacién
inclusivo a todos los niveles [...] Asegurando se hagan ajustes razonables en funcion de

las necesidades individuales. “(Articulo 24)

“Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a material cultural en
formatos accesibles [...]. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes, de
conformidad con el derecho internacional, a fin de asegurar que las leyes de proteccion de
los derechos de propiedad intelectual no constituyan una barrera excesiva o
discriminatoria para el acceso de las personas con discapacidad a materiales [...]
(Articulo 30°)

México ratifico el instrumento internacional citado en mayo de 2008 y, como
Estado Parte esta obligado a cumplir con los estdndares en materia de derechos
humanos en todos sus niveles y érganos de gobierno, de modo que la Universidad
Nicolaita, especificamente sus funcionarios publicos, estan obligados a implementar el
contenido de la Convencion.

Asimismo, el pais también ratificé en 2016 el Tratado de Marrakech para Facilitar
el Acceso a las Obras Publicadas a las Personas Ciegas, con Discapacidad Visual o con
otras Dificultades para Acceder al Texto Impreso, mejor conocido como Tratado de
Marrakech. Al respecto, dicho instrumento advierte:

“Ejemplar en formato accesible se entiende como la reproduccion de una obra de
una manera o forma alternativa que brinde a los beneficiarios acceso a ella, siendo icho
acceso tan viable y comodo como el de las personas sin discapacidad visual o sin otras
dificultades para acceder al texto impreso [...]JRespetando la integridad de la obra original,
tomando en consideracion los cambios necesarios para hacer que la obra sea accesible
en el formato alternativo y las necesidades de accesibilidad de los beneficiarios.” (Articulo
2°b)
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“Una entidad autorizada es aquella que proporciona a los beneficiarios, sin animo
de lucro educacion, formacion pedagdgica, lectura adaptada o acceso a la informacion

[...] siendo toda institucion gubernamental u organizacion. (Articulo 2°c)

Conforme a lo anterior, las bibliotecas pueden considerase como entidades
autorizadas y estan obligadas a brindar un servicio en cuanto a accesibilidad en los
formatos solicitados, de acuerdo a las necesidades de los estudiantes con discapacidad

visual.

b. Algunos intentos

4. Cuando iniciaron las clases me encontré con un compafiero con discapacidad
visual en la facultad, pero él estaba iniciando su licenciatura. De modo que los dos
hicimos equipo para poder exigir a la facultad la digitalizacién de textos a Word, pues era
como mas nos acomoda dicha accesibilidad. Hablamos con el director de la facultad el
Licenciado Carlos Bustamante, diciéndole que nosotros poniamos un scanner, pero que él
nos ayudara a establecer en la biblioteca de la facultad un espacio, una computadora y
una persona para que se encargara del servicio. El director nos dio una laptop nueva para
uso exclusivo de ese servicio, nos enlazd con la coordinadora de la biblioteca la Mtra.
Gloria Caseres Centeno para buscar un espacio, quien de hecho nos proporcioné un
escaner pero como ya era un modelo muy antiguo, dejoé de funcionar, por lo que hoy en
dia estd mi escaner y ya esta solicitado uno dentro del presupuesto de la facultad que
llegara hasta 2020. Mi compafiero y yo le pagamos a un amigo para que nos instalara
algunos programas craqueados en la compu como Jaws, Office, Open Book y Abby Fine
Reader, software con los que se escanea a texto y se puede editar y adaptar. Lo que tuvo
un problema fue la persona que se encargara de realizar la adaptacién accesible. Era
tanta nuestra necesidad de que hubiera una persona que nos apoyara y limpiara la basura
digital y acomodara el texto para una lectura comprensible, que mi compafiero y yo
decidimos encargarnos del primer paso, scanear los textos que nhecesitiramos y ya
alguien que si tuviera la vista, se hiciera cargo de la edicion y la version accesible. El
primer semestre fueron dos chicos que estaban buscando hacer servicio social los que se
encargaron de la edicién, los cuales estuvieron solo ese semestre pues aungue
solicitamos que se trajera una persona de Ciudad de México que ya tenia una
metodologia sobre la adaptacion y replicara su experiencia para ho comenzar de cero,

esa peticion no se materializ6. Fue hasta el tercer semestre que pagaron los viaticos para

142



que la Lic., Maria de Jesus Sanchez Aleman (Encargada del servicio tiflotecnolégico de
una biblioteca de la UNAM) impartiera un taller a los bibliotecarios de esta facultad y
abierto a otras universidades (Cabe destacar que la Biblioteca Central de la Universidad
Nicolaita no mandé a alguien para tomar el taller). De hecho, la Mtra. Gloria me aconsejo
poner una queja en el buzén de la biblioteca dirigida a esa Biblioteca Central para
hacerles saber de nuestras necesidades de accesibilidad de los textos, tal solicitud la
realicé en mayo de 2018pero no tuve respuesta alguna. Asimismo, mi compafero y yo
guedamos de hacer una especie de manual de procedimiento para que la metodologia de
la adaptacion accesible quedara documentada y fuera como una capacitacion para la
persona o personas futuras que nos apoyaran en el servicio, sin embargo, ese material no
lo entregamos porque el procedimiento es algo que nosotros no realizamos en la practica,
la experiencia fuerte y que se debe documentar es realmente la de las personas que
adaptan, pero si ésta no es de buena calidad y no lo hacemos de manera conjunta,
dificilmente la utilidad del manual seria nulo, sumado a que ni siquiera ha llegado una
persona fuera del grupo que tomé esa capacitacion.

Asi, bajo estas condiciones tan informales, pues ni siquiera es un proyecto
tiflotecnologico bien establecido, a partir de ese nuestro tercer semestre, es como otro
chico de servicio social, que por cierto, tomo ese taller para adaptar los textos, se encargo
de nuestros libros, que por las pocas horas de servicio al dia, era lenta la entrega de los
textos. De hecho, hasta el dia de hoy puedo contar con los dedos de las manos, los textos
gue me han digitalizado, la mayoria solo capitulos de libros, pero que en realidad, ha sido
insuficiente, no so6lo para cursar las materias, sino para desarrollar mi proyecto de
investigacion como maestrante.

Durante todo este proceso, se nos decia que para qué queriamos esa
digitalizacion pues ya habia muchos libros que se podian descargar de internet, o bien,
gue aungque no en la editorial solicitada, ya estaba ese titulo en internet, incluso se nos
cuestionaba sobre los software que habia en esa compu, que porque ya habia otros y
mejores. Nosotros argumentdbamos que, muchos de esos libros digitales no eran
accesibles, que pediamos esa editorial porque los profesores nos las recomendaban
porque era la mejor version y del software, que eran los que nos habian ensefiado a usar
en nuestro proceso de rehabilitacion y con los que sabiamos escanear los textos para que
ya ellos lo editaran. Asimismo, antes de que tomaran ese curso de capacitacion que vino
a dar la licenciada de la UNAM, se nos decia que por qué no les ensefidbamos nosotros,

y pues les deciamos que no sabiamos como, pues si se requeria alguien que tuviera vista
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para hacer la adaptacion. Esto da cuenta de la nula sensibilidad que tienen las
autoridades con al tema de accesibilidad y que, de acuerdo con el articulo 4° de la CDPD
estan obligados a:

“‘Promover la formacién de los profesionales y el personal que trabajan con
personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la presente
Convencién, a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por esos

derechos.”

El chico termind su servicio social en enero o febrero de este afio 2019. Cuando no
hay chico de servicio social, la adaptacion es mucho mas lenta y de mala calidad, como
Nno se asigna una persona encargada al cien por ciento, su excusa es que tienen mucho
trabajo 0 que editar el texto es muy laborioso y tardado. Mi compariero pudo sobrellevar
esta insuficiencia del servicio en este cuarto semestre de su licenciatura prefiriendo
escanear los textos en su casa Yy leerlos aunque sea con basura o por compafieros que le
comparten una version digital mas o menos accesibles, cuestiones que pueden
considerarse como autogestivas y comunitarias pero que no exime a la universidad de no

brindar un servicio tiflotecnolégico con calidad.

c. Servicio insuficiente en forma y contenido

Por supuesto que yo también me puse a convertir a Word textos aunque salieran
con basura digital, pues tenia que leer, solicitar a otros espacios tiflotecnoldgicos si tenian
ese titulo o en su caso, también mis compafieros me pasaron textos cuando llevabamos
las materias juntos. Pero, a partir del tercer semestre y hasta el cuarto, ya no llevamos
materias y solo tenemos que enfocarnos en nuestra investigacion. Es aqui que me es
imposible sortear la falta de responsabilidad de la universidad en general y, de la facultad
de filosofia en particular, en especial, de la biblioteca que, aunque nos dio apoyo desde
un principio, no ha logrado brindar un servicio que es parte de un derecho en materia de
accesibilidad, acceso a la informacién y derecho a la lectura. De hecho, ha habido
ocasiones en las que me pregunto si es legitima la solicitud de la adaptacion de textos,
pues se siente como si fuera una carga para las demas personas. Como si fueran muchos
textos los que estoy pidiendo o como si en verdad no dimensionara el tiempo de la

solicitud.
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Pero como comenté mas arriba, he sido beneficiaria de proyectos tiflotecnolégicos
en ciudad de México y justamente no tenia esos sentires, ahi me sentia libre de solicitar
los libros que necesitaba para estudiar o simplemente por gusto de leer y, la entrega era
de dias o una semana. De lo anterior es como tengo un punto de comparacion o
parametro con respecto a lo que vivo aqui en la facultad de Filosofia.

Ahora bien, la excusa del tiempo y lo laborioso que es hacer accesible el texto es
una constante. Por ejemplo hubo veces que les decia “no me urge, pero si lo necesito,
pues cuando lo tengan”, y se tardaban semanas y hasta un par de meses, yo les decia:
“es que no les puedo dejar otro texto porque ni siquiera me han entregado los anteriores”.
En enero les dejé un texto y apenas en mayo se me entregé la mitad de éste en formato
accesible y la segunda mitad en esta primera semana de junio, cabe destacar que falta la
Ultima parte todavia. El texto es de 120 paginas.

En este ya mi Gltimo semestre de la maestria que comenzé en 2019, avisé que ya
no podia escanear yo los textos por la carga de trabajo en desarrollar mi investigacion. Y,
por ejemplo, solicité tres libros que estaban en el catdlogo de nuestra biblioteca de
filosofia para que se me pudieran entregar antes de salir de vacaciones de Semana Santa
y los pudiera leer en esas vacaciones. La solicitud la hice con un mes de anticipacion, es
decir, tenian esa ventana del mes para realizar las adaptaciones. Ahora sin chico de
servicio social, la Mtra. Gloria me dijo que ella junto con algunas bibliotecarias se haria
cargo, pero que era dificil adaptar los tres libros, que me decidiera por uno. En ese mes,
recibi las siguientes comunicaciones:

1. Mediante una llamada telefénica se me comentd si podia ir a explicar como
funcionaban los programas de la compu, Y que si podia considerar que se me entregara
mejor en audio porque asi iba a ser mas rapido que en Word, que nada mas iba a esperar
a que le instalaran un programa. la Mtra. Gloria me comentd que estaba utilizando su
escaner y estaba recortando cada hoja del sobrante escaneado y era muy tardado y
después lo tenia que convertir a Word. Yo le dije que si usaba el escaner instalado en la
compu para uso exclusivo del servicio tiflo se ahorraba ese paso porque el programa ya
por default omitia ese sobrante y ya se lo dejaba en Word para empezar a editar el texto.
Cabe destacar que ella y las otras bibliotecarias tomaron el curso con la encargada de la
UNAM, hasta se les dio constancia de capacitacion, pero por lo anterior, parece que se
sigue necesitando de otra capacitacion. De cualquier modo, yo le dije que aunque lo
necesitaba en Word, no importaba si me lo daba en audio, yo tenia que leer el libro.

Ademas, pareciera que sus alternativas las presentan como originales, cuando mi
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compafero y yo y hasta la tallerista les dijimos que esos software que instalamos ya
tienen la opcion de convertir a audio. Creo que es una cuestion de falta de escucha y
acercamiento a experiencias de otros proyectos que ya tienen estdndares y metodologias
bien hechas, y que ademas, no atienden a nuestros requerimientos de formato, sino al
gue para ellos es mas fécil.

2. Se me envi6 un correo electrénico diciéndome que por la premura del tiempo,
no iba a alcanzar el tiempo para darme el libro completo, que por qué no contrataba al
tltimo chico de servicio social que nos adaptaba los textos y que yo le pagara una
cantidad modesta, pues ademas, él estaba sin trabajo.

3. La Mtra. Gloria envié un mensaje informandonos que ya habia aplicaciones de
escaner en el celular y que se podia utilizar con documentos y libros, que si ya las
conociamos mi compafiero y yo.

4. Recibi un correo de la Mtra. Gloria con un link para que yo pudiera descargar el
libro de esa pagina. La cual pedia datos innecesarios como por ejemplo, cuenta bancaria
y otros.

Asimismo, también me llegd a decir que ese libro era de 700 paginas, que Si
estaba segura de quererlo todo, incluso me dijo que si necesitaba realmente la
introduccion, pues no decia mas que la vida del filésofo, autor del libro, que igual esa
parte no me serviria de mucho.

Este tipo de comentarios, no queriendo la cosa, tienen un metadiscurso que dice
gue la accesibilidad de los textos es una cuestién personal, de quien vive la condicion de
discapacidad y responsabilidad de quien requiere el apoyo. Sies un gasto, que sea de mi
bolsa para pagarle a alguien por el servicio, para comprar una aplicacién y dedicarle
tiempo a crear mis propios formatos accesibles ademas de la carga de estudio que tengo
u otros gastos de supervivencia. O que refieren leer lo que para ellos se considera

importante sin respetar lo que a mi me gustaria también leer.

Lleg6 el ultimo dia antes de salir de vacaciones y, otra bibliotecaria me envi6 por
correo otro de los libros ya adaptados en Word y de los tres que habia solicitado. Es
preciso comentar que hay parrafos que tienen basura digital.

Y bueno, el otro libro que segun era el Unico que se me podia entregar, solo se me
envio la introduccién. A mediados de este mayo, pregunté por el resto y me dijeron que no

habian tenido tiempo de trabajar en él. Y bueno, es evidente que yo les tengo que estar
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escribiendo para preguntar, pues pareciera que si yo no lo hago, es como si en ese

momento no necesitara los libros y por ende, no estan trabajando en su adaptacion.

d. Derechos violados:

Participacion plena de las personas con discapacidad, derecho a ser escuchadas
conforme a sus necesidades

Educacién inclusiva

Derecho a la lectura

Derecho a al acceso de informacién

Falta de accesibilidad enmarcada en el articulo 9° De la Convencion sobre los
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON Discapacidad, su observacion general n°® 2
realizada por su comité de evaluacion y especificamente una omision total del tratado de
Marrakech.

Un servicio tiflotecnoldgico y su difusién, contribuiria a que personas con alguna
discapacidad visual, padres y publico en general se enteraran de que la universidad
estatal cuenta con condiciones de accesibilidad para que personas con este tipo de
necesidades cursen la educacion superior en igualdad de condiciones. Creo que esta es
una oportunidad para que la universidad no lo vea como un gasto en recursos materiales
y humanos, sino que lo vea como un beneficio que la posicionard como universidad
inclusiva y que garantiza los derechos emanados de los instrumentos internacionales en
materia de derechos humanos. Por ahora somos dos y, tal vez no nos tocara el acceso a
esta igualdad de condiciones, pero si existieran, seguramente habria mas estudiantes
universitarios con discapacidad en el nivel superior, por lo que los petitorios que enuncio a
continuacion no s6lo me beneficiarian a mi, sino a toda la poblacién con este tipo de
necesidades sobre formatos accesibles.

e. Petitorios

-Que se designe personal especifico para que se garantice la accesibilidad en los
formatos vy lectura adaptada, de acuerdo a las necesidades de los estudiantes con
discapacidad visual, incluyendo otros formatos accesibles/o alternativos. Esto incluye
capacitacion al personal para que brinde un servicio en tiempo y forma, de acuerdo con

los criterios de accesibilidad de los formatos requeridos.
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-Difusion del servicio tiflotecnolégico como un derecho y no como un favor, sin
excusas de tiempo, trabajo, cantidad. Asi como cualquier otra persona sin discapacidad
puede leer lo que guste, también las personas con discapacidad visual tenemos derecho
a lo mismo en igualdad de condiciones.

-Registro de los requerimientos de los estudiantes facilitandoles la bibliografia que
solicitan en formatos accesibles al inicio y durante el curso de sus materias.

-Registro oficial de las obras en formatos accesibles

-Apertura del servicio no solo a estudiantes de la universidad, sino a todo publico
y/o a exalumnaos, pues en la ciudad no hay un espacio que brinde este servicio.

-Rubro de evaluacion realizada por CONACYT y sus becarios con algun tipo de
discapacidad para que también el programa de excelencia sea evaluado en términos de
educacion inclusiva.

Atentamente

Diana Vite Hernandez

Teléfono de contacto (celular): ********39
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Anexo II: Nota periodistica

Estudiantes con capacidades diferentes: ejemplo para la comunidad

universitaria
Erika Lesly Cano Miranda//

Muchos estudiantes universitarios, aun en el pleno uso de sus capacidades fisicas
y mentales, no logran concluir un proceso de titulacion; la elaboracion de una tesis les
parece un trabajo tan engorroso e inalcanzable que no llegan a culminarlo, coment6 una
de las sinodales en el examen profesional de Diana Vite Hernandez, la ahora licenciada
en Relaciones Internacionales de la Facultad, quien sufre de un sindrome crénico
degenerativo visual.
Diana es una universitaria con mucho impetu, que como muchos alumnos,
aspira a la superacion de si misma y de la sociedad. “Seguramente cuando cumpla 32
afios habré perdido completamente la vista”, expreso la joven, quien a pesar de todo ha
cumplido sus propdsitos profesionales, pues ahora, a sus 27 afios presentd su
trabajo: Cuerpos sonoros: una perspectiva de género en la convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad.
En su investigacion logra vincular tres grandes tematicas como la equidad de
género, los derechos humanos y el como tratar la discapacidad. “No solo he sufrido
discriminacion por mi discapacidad, también la he padecido por ser mujer’, asevero

Diana, quien es miembro de un consejo de estudiantes con discapacidad del plantel.

Publicado 22 de septiembre de 2015 por Gaceta Politicas
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