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1. Introduccioén

El presente articulo recupera un ejercicio de reflexidon sobre un proyecto
educativo en el que participaron mujeres jovenes' que viven con discapa-
cidad en la Ciudad de México durante el periodo de octubre 2018 a marzo
2019, a propésito del ejercicio y goce de sus derechos humanos, y en par-
ticular de sus derechos sexuales y reproductivos?.

Aungue en México el marco juridico ha mostrado avances sustantivos desde
la firma y ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad?® (Organizaciéon de las Naciones Unidas, 2006), las muje-
res con discapacidad contindan viviendo obstaculos al ejercer sus derechos

1. Para los fines de este trabajo, se define como jovenes a las personas sujetas de derechos cuyas
edades se encuentran comprendidas entre los 12 y los 29 afios, identificadas como actores estraté-
gicos para la transformacién de su entorno, tal como lo establece la Ley de los Derechos de las Per-
sonas Jévenes en la Ciudad de México (2015). El grupo participante estuvo formado por 12 jévenes
entre los 12 y 17 afios de edad, integrantes de un centro educativo publico en la Ciudad de México. A
efectos de mantener la confidencialidad, este documento recuperara la autoria de sus participaciones
solamente mencionando su nombre de pila.

2. En este trabajo, se rompe intencionalmente con el tradicional vinculo entre derechos sexuales y
reproductivos, para distinguir entre ambos tipos de derechos y desarmar la idea de que el ejercicio de
la vida sexual se limita exclusivamente a la funcion reproductiva.

3. En adelante, sera nombrada también como “la Convencion”.
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sexuales y derechos reproductivos. Como sucede en otras situaciones vinculadas al ejercicio y goce de dere-
chos humanos, las transformaciones sociales y culturales resultan ser mas paulatinas que los avances juridi-
cos Y, especialmente en los ambitos sexual y reproductivo, persiste un fuerte control sobre las personas con
discapacidad, quienes se enfrentan a prejuicios, mandatos y mitos enraizados en la cultura dominante.

El eje del trabajo educativo consistio en la recuperacion de la experiencia de las participantes con relacion
al ejercicio de sus derechos humanos. Su realidad —tal como ellas la significan— fue el punto de partida,
visibilizada a partir de sus narrativas y relatos. En el marco de este proyecto, las jbvenes —generalmente
invisibles, sin voz y participacién genuina— constituyeron el centro de la propuesta.

Ademas, se desarrollaron encuentros con sus familiares (madres y padres, pero también algunas docentes),
por considerarles figuras de referencia, que actlian como apoyo en la vida cotidiana. Dichos encuentros reve-
laron temores, malestar y desconcierto, pero también esperanzas, deseos y recursos individuales y colectivos
para transitar los avatares del dia a dia. El trabajo asi planteado fue escenario de tensiones y desencuentros,
pero también abrié la puerta a sencillas transformaciones construidas colectivamente. Es, en definitiva, un
texto polifénico, que se construye a partir de diversas personas narradoras, presentes en la experiencia.

|
2. Coordenadas del proyecto “Desde el margen”

El proceso articul6 ciertos ejes conceptuales, como derechos humanos, discapacidad, mujeres, juventudes,
violencias, sexualidad, pero —especialmente— pretendié sumergirse en el sentido de las experiencias vi-
vidas por las participantes. Es decir, se buscd un movimiento intencional desde el apego a la tematizacién
(Skliar, 2005) —que convierte a la discapacidad en “objeto de estudio”— hacia el encuentro con el sujeto
expuesto, que se devela durante el proceso educativo. Dicha blusqueda se realizé desde un sentido colecti-
vo; sin dejar de lado la vivencia individual, el foco se colocd en la experiencia grupal, para fortalecer vinculos
y detonar la creacién de redes de apoyo.

El proyecto se implementé en un Centro de Atencidén Mdltiple (CAM) que forma parte de la oferta educativa
que la Secretaria de Educacién Publica (SEP) pone a disposicidon de las nifias, nifos y adolescentes que
viven con alguna discapacidad; participaron 12 mujeres entre 12 y 17 afios de edad, con distintas discapa-
cidades: 8 con discapacidad intelectual moderada y grave, 2 mujeres sordas, 1 joven ciegay 1 con disca-
pacidad fisica. El taller también se dirigié a sus familiares y el personal docente del centro.

|
3. La discapacidad como discurso de opresion

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad formula un cambio en el paradigma
en materia de discapacidad, al oponerse al tradicional modelo médico, de corte asistencial y tutelar, que
habia sido el referente privilegiado durante varias décadas y que a la fecha persiste en muchos contextos.
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En términos generales, el modelo médico supone que las causas que originan la discapacidad tienen un
sustento cientifico y la colocan como una desviacién de lo normal. Asi, las personas con discapacidad se
encuentran fuera del orden social establecido; esa desviacion se materializa principalmente en sus cuerpos
diversos, que escapan a la imagen culturalmente pautada. La diferencia emerge como patologia y, ante
ello, la consigna histérica ha sido insertar a las personas a la sociedad a través de multiples tratamientos
médicos y terapias de rehabilitacion, que buscan estandarizar lo diverso y adecuar a las personas a los
parametros de una sociedad considerada normal o deseable. En esos tratamientos resulta frecuente la
intrusién en su cuerpo y psique, en nombre del bienestar que los avances médicos y tecnolégicos pueden
brindar. Siguiendo a Aimeida (2008), constituyen dispositivos de inclusién-excluyente, puesto que en la bus-
queda de la homogeneidad desde el parametro dominante de “normalidad”, las personas con discapacidad
son ubicadas en el margen, excluidas a nivel estructural y en los gestos minimos de cada dia. Por ejemplo,
con frecuencia existe segregacién de las personas al ambito doméstico, o bien se las confina en institucio-
nes diversas. En todos los casos, la persona no solo permanece invisible a la luz del &mbito publico y social
sino que también pierde voz en asuntos que le conciernen, opacada por la narrativa absoluta dominante.

Algunos autores (Gimeno, 2008) reconocen a la discapacidad como un discurso y practica politica de ex-
clusién y de opresién, propios del sentido que el capitalismo tardio ha dado a la corporalidad, en el que el
cuerpo se configura como una metafora del sistema social. El discurso de la discapacidad habita el cuerpo,
marca la otredad a partir de la diversidad fisica (cuerpos sin movilidad, enfermos, alejados de los estandares
sociales de belleza y salud, etc.), y expulsa a las personas fuera de los limites de lo socialmente aceptado.
Existe, entonces, una construccién politica de la desigualdad y opresién a partir de la corporalidad.

En un contexto generalizado de aislamiento y marginacion, y desde una légica binaria, el mundo se organiza
en cuerpos “normales” versus cuerpos “deficitarios”; en incluidos versus excluidos; en personas que se
ajustan a la norma versus personas que quedan fuera. Y, en ese territorio marginal, las personas son nega-
das en su condicién humana y, desde luego, en su condicion de sujetos de derechos.

|
4. La discapacidad como construccion social

Contrario a lo descrito, el modelo social, surgido alrededor de 1960, promueve una mirada hacia la disca-
pacidad en la cual la condiciéon particular de una persona se articula con innumerables barreras presentes
en las sociedades, que niegan u obstaculizan el ejercicio de sus derechos (Palacios, 2008). El modelo social
que la Convencidn recupera, aleja a la discapacidad del plano meramente bioldgico, para inscribirla en el
ambito de las relaciones sociales e histéricas (Rosato, 2009). Ademas, la discapacidad se asume desde
una mirada interaccional: lo que se coloca en el centro de su definicion es la articulacién entre ciertas ca-
racteristicas de las personas y las barreras del contexto, que impiden el goce de derechos humanos en
condiciones de igualdad. La discapacidad no es considerada como una situacion causada exclusivamente
por condicionantes individuales; el énfasis se coloca en los contextos que la circunscriben; es decir, en las
sociedades que discapacitan.

El modelo social se relaciona con los valores que fundamentan los derechos humanos, como la dignidad
humana, la libertad personal y la igualdad, y enuncia principios como la autonomia personal, no discrimi-
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nacion, accesibilidad universal, entre otros (Victoria, 2013). La Convencién enfatiza que las personas con
discapacidad son sujetos de derechos y que los estados deben promover, respetar, proteger y garantizar el
ejercicio de sus derechos humanos en condiciones de igualdad con el resto de la poblacion.

La Convencidn estipula el respeto irrestricto a la autonomia individual y a la libertad de tomar decisiones
propias. Aunque en algunos casos la posibilidad de ejercer la autonomia pueda encontrarse limitada, este
instrumento exige garantizar el pleno desarrollo del grado de autonomia potencialmente existente en la per-
sona y demanda que la persona sea el centro de todas las decisiones que le afecten. Para ello, prevé que la
persona con discapacidad reciba todos los apoyos que requiera, tanto para su autonomia e independencia
en la toma de sus decisiones, como para el ejercicio pleno de sus derechos (Fernandez, 2010), asi como la
erradicacion de las barreras que limitan que la persona viva con autonomia en su entorno.

|
5. Derechos sexuales y reproductivos de mujeres con discapacidad: tarea urgente

En México existe escasa informacién sobre la situacion de los derechos sexuales y derechos reproductivos
de las mujeres que viven con discapacidad. Un informe emitido en 2014 por Disability Rights International
(DRI) sefala que nuestro pais “ha fallado en la implementacién de politicas que garanticen el acceso seguro
a servicios de salud sexual y reproductiva a mujeres con discapacidad psicosocial, en igualdad de condi-
ciones con los demas” (Disability Rights International, 2014, p. V).

Al respecto, la Convencién estipula enfaticamente la no discriminacién en los asuntos relacionados con
la familia, el matrimonio, la maternidad, la decisidn libre y responsable sobre la cantidad de hijos e hijas, y
su espaciamiento. El articulo 25 demanda que los estados ratificantes brinden servicios de salud sexual y
reproductiva, mientras que el articulo 23 compromete a los estados a garantizar el derecho al ejercicio de la
maternidad mediante apoyos para que las personas con discapacidad desempefien sus responsabilidades
en la crianza de hijas e hijos, que en ninguin caso podran ser separados de su padre o madre exclusivamente
por motivo de discapacidad.

Pese a ello, las mujeres con discapacidad generalmente ven vulnerados derechos humanos fundamentales,
por ejemplo, el derecho a la integridad fisica y emocional, a una vida libre de violencia, a ejercer una vida
sexual plena, a escoger si desean tener hijos o no, a tomar decisiones de forma auténoma. Ademas, no
acceden a servicios de salud sexual con los ajustes razonables* necesarios, viven abusos sexuales en es-
pacios cotidianos y/o en visitas ginecologicas, son sometidas frecuentemente a esterilizaciones forzadas®,
a interrupciones de sus embarazos o a ceder a sus hijos e hijas por considerarlas incapaces de criarles
(Disability Rights International, 2014).

4. La Convencion define los ajustes razonables como “las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio,
en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales” (Organizacion de las Naciones Unidas,
20086, p. 5).

5. La practica de esterilizacion forzada ha sido considerada como un acto de tortura por el Relator especial de la ONU sobre tortura y otros tratos
o penas crueles, inhumanos y degradantes (Méndez, 2016).
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Desde luego, resulta ineludible analizar este escenario con lentes de género, puesto que la condicion de
vulnerabilidad que atraviesan hombres y mujeres con discapacidad es sumamente diferente. La brecha de
desigualdad en el ejercicio de derechos humanos persiste, y es alin mas pronunciada en materia de dere-
chos sexuales y derechos reproductivos.

Sobre el particular, Moscoso (2007) sefiala que algunas opresiones del patriarcado le son especificas a
las mujeres con discapacidad y aun no han sido suficientemente consideradas, por pensarse la opresion
desde un modelo de mujer acorde a los estereotipos sociales hegemonicos de feminidad y desconocer las
exigencias propias de la interseccién entre género y discapacidad. Por ejemplo, mientras las mujeres sin
discapacidad llevan décadas luchando contra el mandato social de tener hijos, las mujeres que viven con
una discapacidad contindian reivindicando su derecho a la maternidad, puesto que habitualmente les es
negado a partir de ciertos temores y prejuicios existentes. Los mandatos de género —troquelados por la
colonizacién de los cuerpos femeninos objetivados— se expresan ferozmente en el marco de una cultura
sumida en el patriarcado.

Es asi como las mujeres viven —como minimo— una doble condicién de discriminacion: por ser mujer y por
vivir con una discapacidad. La interseccion de opresiones se agrava al combinarla con otras caracteristicas,
por ejemplo, por motivos de raza, etnia, situacion socioecondémica, orientacidn sexual, identidad de género
y, en el marco de esta experiencia, por razéon de la edad; aspectos utilizados socialmente para justificar
practicas de exclusion que afectan derechos humanos y merman la dignidad.

|
6. Claves metodolégicas

El proyecto planteé como objetivo el reconocimiento y respeto a los derechos sexuales y derechos repro-
ductivos de mujeres jovenes con discapacidad integrantes de una comunidad educativa en la Ciudad de
México, para propiciar la construccion de herramientas que permitieran su ejercicio en forma responsable,
auténoma y libre.

Su duracion fue de doce sesiones con frecuencia semanal, de dos horas cada una; la sede fue el centro
escolar de las participantes.

Proponer una estrategia de trabajo adecuada para personas que viven con discapacidades diversas implicé un
reto metodoldgico, basado en un disefio universal® y asumido desde la invitacion que realiza Skliar (2012, p. 193):

“Hoy se habla demasiado de una educacion para todos, pero en ese todos sin excepcion —donde se marca en de-
masia lo substantivo, lo mayusculo, otra vez la totalidad— no parece caber un cualquiera: cualquier nifio, cualquiera
nifia, cualquier joven, en fin, cualquier otro, con cualquier cuerpo, cualquier modo de aprender, cualquier posicion
social, cualquier sexualidad, en fin: cualquier cualquiera. Lo que quiero decir es que hay la pretension de un gesto
siempre desmesurado, siempre excesivo en esa enunciacion del “todos” y nos faltan, nos hacen falta los gestos
minimos para educar. Para educar a cualquiera”.

6. El disefio universal hace mencién al desarrollo de entornos o materiales que sean accesibles para todas las personas, sin necesidad de adap-
tarlos o ajustarlos. Es decir, desde el disefio mismo se conciben como accesibles para toda la poblacién, sin importar sus caracteristicas.
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Gestos minimos como escuchar, preguntar, saludar, acompanar; de eso se trato esta propuesta, que dejé
de lado los grandes actos heroicos metodoldgicos y técnicos, para enraizarse en los aspectos éticos del
acto educativo (Skliar, 2012).

Las metodologias ludica, socioafectiva y participativa constituyeron herramientas privilegiadas, asi como
también herramientas de corte sociodramatico, a través de la dramatizacion de escenas de la vida cotidia-
na. Diversos materiales audiovisuales’ fueron excelentes detonadores de la reflexion en el grupo.

Asimismo, se retomaron postulados de las practicas narrativas en psicoterapia, en particular al desechar
identidades fijas, ancladas a la discapacidad o relatos absorbidos por la misma. Para ello, en todo mo-
mento, se partié de la experiencia de las participantes, mediante un acercamiento cauteloso y respetuoso
hacia sus narrativas, propiciando conversaciones inéditas, desde la curiosidad genuina y sin respuestas
preconcebidas.

La eleccidn de estas estrategias se baso en la consideracion de la persona participante como un agente
activo durante el proceso formativo. Y, como corolario, se pensoé a la persona facilitadora como una figura de
acompafamiento; su voz y conocimientos no se priorizaron sobre la voz de las asistentes, rompiendo con el
tradicional modelo de autoridad y poder en espacios educativos, de corte adultocéntrico.

________________________________________________________________________________________________________________________|
7. Tejer juntas: nudos analiticos sobre la experiencia

Dentro de las tareas frecuentes en el centro escolar —y gracias al estimulo persistente de una docente— las
jovenes realizaban actividades de tejido y en una sesion del taller, el acto de tejer surgié como metéafora del
trabajo colectivo. Después de una actividad de reflexion sobre el ejercicio de sus derechos, una de ellas
comento que “los derechos humanos son como las clases de tejido; es poco a poco, avanzas, te equivocas,
a veces no salen bien, pero si lo hacemos juntas avanzamos mas”. Desde entonces, la idea de “tejer juntas”
emergié en varios momentos del acontecer grupal; la imagen también sirvié para hacer concreta la idea
del proceso paulatino de construccién colectiva y para evidenciar las herramientas individuales que fueron
puestas al servicio de todo el grupo, de lo que “cada quien puede hacer y poner/tejer” para construir algo
distinto, de las “madejas que se enredan”, para hacer alusion a los obstaculos y de los tejidos hechos con
estambres de distintos grosores y colores, para dar cuenta de la diversidad.

Asi, las hebras de este entramado colectivo se compusieron de reflexiones, acciones, acontecimientos,
relatos, experiencias, que se sintetizan a continuacion en tres ejes de analisis.

7. Al respecto, se recomienda consultar “El cazo de Lorenzo” disponible en https://www.youtube.com/watch?v=5pUmAOTQqCg; “Cuerdas”,
cortometraje de origen espariol, disponible en https://www.youtube.com/watch?v=4INwx_tmTKw; y “The gift”, originario de Estados Unidos, dis-
ponible en idioma espanol en la liga https://www.youtube.com/watch?v=41ZQrejjZp8. De manera particular, para visibilizar la especial condicion
de las mujeres cuidadoras, se proyect6 el video documental “En primera persona. Huellas en mujeres cuidadoras de personas con discapacidad”,
del realizador mexicano Benjamin Alcantara, disponible en https://vimeo.com/116064827.
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8. Identidades que migran: las personas no son la discapacidad

Los encuentros iniciales revelaron identidades encapsuladas por la discapacidad, atrapadas por el “déficit”.
La discapacidad instalada en la subjetividad, haciendo estragos en las posibilidades de desarrollo, autono-
mia y expresion.

Al inicio era frecuente en las jovenes el “no puedo” o “no sé”, en palabras y en actitudes dirigidas a si
mismas pero también hacia las demas: “M. no puede participar, porque no escucha”; “F. no sabe dibujar”.
Ante muchas inquietudes del equipo facilitador, se presentaban silencios largos e incomodos, como si la
participacion no fuera una practica aprendida ni ejercida. Ante la pregunta “por qué te gusta ser mujer”,
emergieron respuestas atrapadas por estereotipos de género: “porque puedo ser bonita”, “porque puedo

arreglarme”, “porque mi mama dice que puede peinarme y a mi hermano no”.

Al respecto, en una de las sesiones, las jovenes lograron identificar algunas miradas externas, principalmen-
te desde el ambito familiar: una abuela que impide acciones cotidianas como ir a la tienda sola; un papa que
no permite tener novio, una mama que no deja que la joven escoja su ropa; se percibieron identidades rigi-
das, cercadas por el discurso de la compasion, tragedia y enfermedad, que crea condiciones de alienacion
en las jovenes, quienes se viven como “enfermas”, instaladas en el paradigma médico o como victimas de
una tragedia personal, depositarias de la compasion social.

En dicho escenario fue significativo el trabajo mas alla de la discapacidad, bajo la premisa de separar el
“problema” de la persona (White y Epston, 1990). Preguntas por la vida cotidiana, por los gustos, miedos,
deseos, intereses, dilemas, etc. se colocaron en diversas actividades y permitieron que cada joven se pre-
sentara ante si misma y ante el grupo como una persona, mas alla del rétulo diagndstico y de los roles
asignados con base al género. El concepto mismo de diferencia fue reencuadrado durante las sesiones;
siguiendo a Skliar (2012) se fue construyendo una idea de la diferencia como aquello que esta entre las
personas, no en las personas. Las jovenes y sus familiares comenzaron a pensar la diferencia como fuente
de enriquecimiento en los grupos humanos, mas que como un elemento a partir del cual afectar a las y los
demas.

Asi, en un ejercicio con esculturas humanas?, L. se presenté desde su rol de tia, que actualmente la hace
feliz; J. mostr6 corporalmente su gusto por la cocina y sus suefios de convertirse en chef y M. se presento a
si misma cantando. Para cerrar el ejercicio, el grupo le pidié que compartiera su cancion favorita, generando
un momento alegre, de union y de encuentro con gustos, intereses, cualidades, historias que —en general—
no eran conocidas en el grupo.

En sintesis, las jévenes pudieron cuestionar los mensajes en forma de mandato, para conversar sobre sus
identidades “favoritas”, mas alla del rétulo diagnéstico. Las identidades comenzaron a migrar; los mandatos
sociales y familiares tambalearon, para dar lugar al encuentro con la persona.

8. La escultura humana es una técnica de uso frecuente en psicodrama, sociodrama y otros métodos de coordinacion de grupos de caracter
vivencial. En este caso, se realizd un trabajo previo de preparacion corporal para posteriormente construir esculturas individuales bajo la consigna
“preséntate sin palabras, solo usando tu cuerpo, y mostrando a las demas quién eres y qué te gusta hacer”.
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9. Voces desobedientes y responsables: quien quiera oir, que oiga

Durante el proceso fue importante recuperar las voces de las jovenes, habitualmente silenciadas, como piso
minimo para el reconocimiento como sujetas de derechos. Es decir, ir al encuentro con el sujeto capaz de
revestir de sentido a lo que le pasa, y a la vez, capaz de asumir protagonismo, y hacerse cargo de si, con los
apoyos necesarios, si fuera el caso. Transitar del cuerpo de la pasividad, al cuerpo que habla, que expresa
demandas, aunque ello implique desobedecer expectativas de otros y otras.

En una de las sesiones se provocé el encuentro entre las jévenes y sus familiares. Tras recordar la conocida
historia de Alicia en el pais de las maravillas, se jugé sociodramaticamente con las posibilidades de “hacer o
no hacer”, de acuerdo a los obstaculos del entorno. Por ejemplo, el personaje de Alicia en version diminuta
no logra hacer gran cosa en el mundo que percibe como gigante. Sin embargo, el reto colectivo consistié en
encontrar posibilidades en ese contexto adverso, ante el cual algunas pidieron ayuda a una persona adulta
de confianza y otras ensayaron, en el espacio protegido del taller, soluciones creativas haciendo uso de
recursos del entorno.

Posteriormente, usando la metafora del espejo que atraviesa Alicia en la secuela del libro mencionado, se
realizd un ejercicio que fue un parte-aguas del proceso. Cruzando un marco de espejo real de gran tama-
flo, las personas se vieron reflejadas desde lo que las y los demds perciben. El espejo devolvid imagenes
mas alla de la discapacidad, ligadas a recursos y cualidades, y mostré necesidades concretas: “que no me
controlen tanto”; “salir sola”; “tener novio”. La perspectiva de derechos humanos comenzé a invadir los
relatos... “tengo derecho a decidir qué quiero hacer en mi tiempo libre”, “tengo derecho a opinar sobre lo
que haremos el fin de semana”.

En resumen, durante el proceso, las jévenes participantes empezaron a reconocerse como sujetas de de-
rechos, capaces de apropiarselos, de exigirlos y defenderlos. Aunque aun sin tener claro el cémo, comen-
zaron a reconocer la posibilidad de ser protagonistas de sus propias vidas, de ser parte de la vida social en
sus diferentes aspectos; en particular, hizo eco en ellas la invitacion a participar de las decisiones que les
atafien, a involucrarse, a pedir informacién. También se esbozé su papel como agentes de transformacién
en su entorno inmediato. Este entorno era, basicamente, la familia, espacio en el que muchas pudieron
expresar de manera asertiva como se sentian, cuestionando practicas cotidianas totalmente naturalizadas.

Durante el proceso, algunas jovenes relataron transformaciones en ambitos de su vida diaria, por ejemplo
G. logrod ir a la tienda del barrio sola por las compras del dia. En materia de derechos sexuales y derechos
reproductivos, una de ellas, que se encontraba tomando pastillas anticonceptivas, comenzé a hacerse
responsable de la adherencia al tratamiento, estableciendo mecanismos para recordar el consumo del me-
dicamento. Otra joven pudo pedir apoyo para acudir a su primera consulta ginecolégica.

En resumen, las jévenes participantes comenzaron a exigir ser tomadas en cuenta, que las personas que
les rodeaban asumieran que tienen mucho por decir y hacer. Que reconocieran su sentir, desde practicas de
acogimiento, hospitalarias (Skliar, 2012) y encuentros éticos atravesados por la dignidad inherente de cada
una de ellas (Heredia, 2012).
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10. El trabajo con las familias: de los discursos dominantes a los relatos alternativos

Fue especialmente importante el trabajo en paralelo con las personas adultas familiares y algunas docentes,
con el propdsito de transformar practicas y actitudes del entorno inmediato de las jévenes.

Aungue fue un espacio tefiido por los desacuerdos derivados de la tensién provocada por las diferentes
perspectivas en torno al ejercicio de derechos de las personas con discapacidad, finalmente se logré pro-
mover un acompafnamiento respetuoso y empatico a los cambios que las jovenes iban presentando. Asi
también, el taller se erigié como un espacio para que los familiares pudieran trabajar sus propios temores,
inquietudes, etc. respecto al ejercicio de la sexualidad en sus hijas, pero también temas como la autonomia,
la participacion en aspectos de la vida cotidiana, en la toma de decisiones, entre otros.

Durante el desarrollo del proyecto se hizo énfasis en la importancia de desmontar mitos y desarticular pre-
juicios y concepciones con relacion a las personas con discapacidad. En el caso de los derechos sexuales
y derechos reproductivos se presentaron ideas de caracter altamente contradictorio entre si, por ejemplo,
por un lado, se les sigue considerando nifias asexuadas; y por otro, como personas que no controlan sus
impulsos sexuales, por lo que necesitan ser reprimidas. Asimismo, existe la creencia de que la discapacidad
se heredara inevitablemente por los hijos e hijas, ademas de que éstos representaran una carga para las
familias, por la imposibilidad de la mujer de hacerse cargo de su cuidado.

La situacion de las madres desde su rol de cuidadoras principales de casi todas las participantes debe ser
revisada especialmente. Las mujeres asistentes reflejaron efectos en su salud emocional y fisica, ademas
del evidente descuido hacia su persona, por ser las principales cuidadoras de hijas e hijos en el hogar.

Al respecto, una investigacion previa (Giangiacomo y Vélez, 2014) puso en evidencia que las mujeres son
habitualmente culpadas por la discapacidad de su hijo o hija, no solo por la sociedad en su conjunto, sino
por su entorno familiar inmediato. En esta experiencia, el discurso de la culpa se evidencid en la arquitectura
de la subjetividad de las mujeres, quienes recordaron las “acusaciones” con dolor.

Fue también claro que las personas con discapacidad continlian siendo objetos de compasién y practicas
paternalistas: cuando logran algo que a los ojos del mundo resulta extraordinario, dada su condicién, se les
define de inmediato como “ejemplos de vida”. Lo anterior, aunque sea una accién que en cualquier otra per-
sona no seria pensada de esa manera. Asi, una de las jévenes participantes narré que una accion cotidiana
como amarrarse el calzado “se celebra demasiado”, infantilizandola.

Una mencién especial merece un asunto recurrente en diversos momentos con las familias: en México, la
esterilizacion forzada es una practica frecuente, recomendada por médicos pediatras, personal de centros
de salud y escolares. Las familias nombran a dicha practica como la “operacion”, y los argumentos a favor
se centran en proteger a las jovenes contra abusos y/o relaciones sexuales sin proteccion que culminen en
embarazos. En el trabajo surgié también en algunas personas participantes algunos temores: “;cémo va a
cuidar un nifo si ni siquiera puede banarse sola?”, “;quién lo cuidarg, finalmente?”, “¢y si sale con el mismo
problema que ella?” Todas inquietudes genuinas, validas, que fueron puestas sobre la mesa durante los
espacios de reflexion compartidos.

Las mismas familias se percibieron avasalladas en sus derechos, los relatos de maltrato en las instituciones
de salud insistieron en los discursos de padres y madres, asi como la constante discriminacion que viven
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por tener una hija que vive con discapacidad. Las propias jévenes hicieron surgir con fuerza la importancia
del manejo de la informacion en sus consultas ginecoldgicas, en las que con frecuencia son anuladas como
interlocutoras, ya que el médico se dirige exclusivamente hacia su acompanante.

En resumen, durante el proceso se observaron los siguientes logros:

+  Se hizo evidente la responsabilidad del estado mexicano, que a la fecha es omiso ante responsabilida-
des adquiridas.

«  Se logro la constituciéon de redes de apoyo informales al interior de la institucion; padres y madres pu-
dieron mirarse y reconocerse en emociones, experiencias, ideas... situacién que provocé un alto grado
de cohesion en la comunidad educativa.

«  Se hizo mucho énfasis en cuestionar lo “normal” y ubicarlo como un concepto que define en forma
negativa aquello que no cabe dentro de sus parametros. Que excluye. Que sofoca, al ser una norma
que deshumaniza a algunos, que dejan de ser otro cualquiera, para ser los “diferentes” (Skliar, 2012).

+ Padres y madres lograron diversificar las miradas sobre la discapacidad, no solo desde el dolor, la ca-
rencia, los obstaculos.

|
11. Reflexiones finales sobre una experiencia inacabada

Los procesos educativos nunca acaban; los cierres permiten abrir nuevos escenarios, poner puntos suspen-
sivos, hacer pausas para tomar aire y seguir. De eso se tratan estas primeras reflexiones; constituyen un alto
en el camino, para mirar lo hecho y continuar.

Si deconstruir implica poner en jaque a los conceptos, a las légicas lineales que habitualmente utilizamos
para explicar el mundo desde perspectivas fijas y absolutas, en este proyecto se pretendid particularmente
hacer estallar la l6gica dicotémica representada por los binomios “normal-anormal”, “completo-incomple-
to”, “sano-enfermo”, “dependencia-independencia”, entre otros. Binomios en los que uno de los términos
domina al otro, desde discursos hegemonicos de poder, y desde un marco ideoldgico que define lo que

queda dentro y lo que se relega al margen.

En estas lineas, se ha hecho énfasis en que existe una construccioén discursiva de la discapacidad, que co-
loca a algunas personas en condiciones de “anormalidad”, es decir, fuera de la norma. Ahora bien, ¢quién
define la norma?, ;quién define lo que queda dentro? Mas aun: ;qué hacemos “los de dentro” con esos que
guedan “fuera”? Cuando hablamos de discapacidad, lo hacemos como un todo Unico, con identidades fijas,
homogéneas, al cual intentamos dar sentido desde la estandarizacion de las experiencias. Seguramente
un primer paso para deconstruir este sistema de pensamiento, sera dando cabida a la multiplicidad de ex-
periencias de las personas que viven con una discapacidad. Entonces: ;cémo reconocer las fisuras en los
relatos que presentan identidades Unicas, fijas, absolutas?

Entonces: la discapacidad como tragedia personal/familiar... como castigo divino... como regalo del cielo...
como una limitacién, como una deficiencia, como una historia de superacion, etc. Y en esta blsqueda infi-
nita de sentidos, ¢qué implica pensar a la discapacidad como un asunto de derechos humanos?
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El trabajo realizado abri6 el juego a la resistencia; resistencia a las verdades Unicas y dadas, a las perspec-
tivas absolutas sobre el mundo y las experiencias, a formas de vinculacion regidas por mandatos sociales
rigidos. Fue un espacio para la emergencia del sujeto en el didlogo, en el encuentro, en la diversidad, y
—especialmente— para habilitar espacios de transformacion.
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