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RESUMEN

Este estudio tiene por objetivo explicar como se configuran las identidades narrativas de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto institucional del CRIT Occidente.
La relevancia de esta investigacion radica en mostrar los desafios que experimentan los
familiares cuidadores, quienes asumen principalmente el cuidado de nifios con discapacidad
desde un paradigma asistencial, reflejo del contexto institucional del CRIT Occidente y dentro de
un contexto mas amplio de desinstitucionalizacion del bienestar social en general. Segun
estimaciones del INEGI (2010) en México existe un 16% de nifios con discapacidad desde el
nacimiento. Sin embargo, las politicas sociales en México tienden a mostrarse desarticuladas y
con falta de atencién hacia esta poblacion infantil. Al no poseer alguna afiliacién a servicios de
rehabilitacion pediatrica, los familiares incurren en gastos catastroficos. Teleton es una
institucion privada que brinda servicios de rehabilitacion a nifios con discapacidad: aunque
contribuye al proceso de rehabilitacion de estos nifios, parece que también refuerza en los
familiares cuidadores practicas de cuidado que fortalecen un paradigma de la asistencia social.
Este hecho pospone la implementacion de servicios de atencion desde un enfoque de los
derechos de las personas con discapacidad, tal como lo establece la Convencion sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad.

En este estudio se implementa una metodologia cualitativa, desarrollada a partir del
analisis de dieciocho narrativas de familiares cuidadores seleccionados segun un muestreo
teorico, que permite el analisis en la codificacion y categorizacion segun lo establece la Teoria
Fundamentada. Dentro de los resultados se obtienen diferentes hallazgos, como es la persistencia
de codigos culturales en la construccion social de la discapacidad y de la asignacion del cuidado.
Principalmente estas practicas, dimensiones y codigos de asignacion del cuidado se incluyen en
la descripcion de cuatro modalidades de familiares cuidadores propuestos en este estudio que
son: Restringida, Obligada, Transicional y Distributiva. Al retomar las caracteristicas de estas
modalidades de familiares cuidadores se consigue dar cuenta también de la construccién social
del cuidado y la discapacidad, y de las practicas de asignacion del cuidado de nifios con
discapacidad, segin sea la asignacion del cuidado hacia las mujeres, hacia un cuidado

compartido o hacia un cuidado asumido por los varones.



INTRODUCCION

Las condiciones en que se desempefia el cuidado de nifios en condicion de discapacidad
evidencian un permanente ciclo de exclusion social, tanto a nivel estructural como a nivel
intersubjetivo. Por tanto, es de gran importancia el estudio de la configuracion de las identidades
narrativas de familiares cuidadores de nifios en condicién de discapacidad. Para ello, en este
estudio se considera el caso de la causa Teleton, y en especifico el escenario institucional del
Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil de Occidente (CRIT Occidente), que exhibe formas
estructurales de como un actor privado asume un derecho que tendria que garantizar el Estado.
Sin embargo, los datos empiricos demuestran que el resquebrajamiento de las instituciones
publicas de atencion a los nifios con discapacidad, ciertos intereses centrados en una légica de
mercado, la familiarizacion y la feminizacion del cuidado son elementos que intervienen en la

construccion social de la discapacidad y del cuidado.

La pregunta central que guia el estudio es como se configuran las identidades de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto institucional del CRIT
Occidente. Ademas de esta interrogante, interesa también, la comprension de los procesos que
sedimentan y guian las acciones de los familiares cuidadores, puesto que, es necesario un analisis
tanto del contexto institucional, asi como de los elementos intersubjetivos que configuran las
identidades. Por ello, es importante plantearse las preguntas especificas: ¢qué elementos
subjetivos estan presentes en las practicas de cuidado de los familiares cuidadores de nifios con
discapacidad que acuden a la institucién de CRIT Occidente? ;Qué procesos intervienen entre la
institucion CRIT Occidente y la configuracion de las identidades narrativas de distintos
familiares cuidadores de nifios con discapacidad? ¢Cuéles son los elementos que intervienen en
la construccion de las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad
en el contexto institucional del CRIT Occidente? ¢Cual es la experiencia de vida de familiares

que cuidan de nifios con discapacidad sobre la atencidn que reciben del CRIT Occidente?

En el capitulo primero se profundiza sobre el cuidado de nifios con discapacidad como un
problema de investigacién desde un abordaje interdisciplinar, que tiene por prioridad tejer de
manera trasversal dos dimensiones centrales que se investigan, que son las practicas de cuidados
a niflos con discapacidad y las formas sociales que determinan la magnitud social de la

discapacidad.



El estudio presenta una pertinencia social, mas ain por las practicas que los familiares
cuidadores realizan al establecer modalidades de cuidado colectivo. Igualmente, por la
pertinencia de crear categorias teodricas, que al adscribirse a un contexto institucional, en la
emergencia de nuevas formas de organizacion social, exhiben una configuraciéon de las
identidades de familiares cuidadores. Esta manera de proceder se vincula con la creacion teérica
conceptual que da cuenta de los mandatos culturales que estan siendo desafiados ante nuevas

formas de cuidado més cercanas a un enfoque de derechos humanos.

Si bien, la investigacion tiene por objetivo centrarse en las identidades de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad, resulta igualmente de gran utilidad el profundizar sobre
las dimensiones del cuidado como eje articulador de las identidades de familiares cuidadores. De
ahi que en el capitulo segundo se profundiza sobre los antecedentes del cuidado desde las
dimensiones de lo pablico y lo privado, y su vinculacion con algunos elementos centrales en el
tema de la discapacidad. Es decir, se hace referencia a los aspectos sociales, institucionales y
familiares que se relacionan con la dimension sociopolitica de las practicas de cuidado y la
discapacidad. Igualmente, se revisan algunas investigaciones sobre el problema de la
discapacidad y ciertos elementos estadisticos de la discapacidad y su vinculacion con las
practicas de cuidado. Claramente, se identifica la pertinencia del enfoque de derechos humanos

en la creacion de un horizonte politico que materialice el cuidado como un derecho.

A su vez, en el capitulo tres, se expone una revision conceptual, por un lado, de los
aspectos relativos a lo sociocultural como es la identidad, la narracion, el estigma, la
discriminacion, la exclusion social, los arreglos familiares y la practica social del cuidado. Por
otro lado, se abordan aspectos de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, lo que permite recuperar su riqueza tedrica conceptual y enlazar los derechos de
las personas con discapacidad y el cuidado como un derecho universal. Se vincula con los

aspectos tedricos de los modelos de la discapacidad mas representativos en México.

El estudio se realiza desde un enfoque de investigacion cualitativo centrado en el analisis
de las narrativas de los familiares cuidadores, quienes describen una serie de eventos que
experimentan como claves en la configuracion de sus identidades narrativas. En términos de

produccidn tedrica, las narrativas permiten identificar un denominador comdn en la construccion



de elementos compartidos con otros familiares cuidadores; junto con el registro etnogréafico del

escenario institucional son los insumos empiricos para la interpretacion.

Este disefio del estudio permite estudiar los elementos institucionales que juegan un papel
muy relevante en la configuracion de identidades en familiares que brindan cuidado a nifios con
discapacidad. Por ello se plantea dentro del disefio de investigacion que al analizar diferentes
narrativas de los familiares cuidadores se logra caracterizar la complejidad de un contexto, que
remite a la configuracion de las identidades de los familiares cuidadores, y a las posibles nuevas
formas de agencia social. Asi se plantea un disefio de investigacion cualitativo, que incorpora
ciertos elementos de la teoria fundamentada desde el método biografico, algunos elementos
etnogréficos y del andlisis del discurso. Ademas, este estudio hace uso de técnicas de entrevista a
profundidad con enfoque biografico narrativo, entrevista grupal con enfoque biografico
narrativo, observacion participante con abordaje etnografico y descripcion estadistica de una
muestra de 1,666 familiares cuidadores que acuden a CRIT Occidente. En ultimo lugar, se
analizan las narrativas de los familiares cuidadores de nifios con discapacidad donde se

identifican contrastes significativos en relacion a las experiencias del cuidar.

En este orden de presentacion, se prosigue a analizar el contexto del Sistema Infantil
Teletdn, que permite obtener importantes hallazgos relacionados con el Régimen de Bienestar
mexicano, el cual se describe en el capitulo cuatro. De este modo, en el plano institucional se
identifica que la atencién de nifios con discapacidad en México se mantiene aun bajo un
paradigma de la asistencia social. En el caso de la causa Teleton, la poblacion de nifios con
discapacidad parece ser un sector de la poblacion que experimenta condiciones de
vulnerabilidad, y permite posicionar un altruismo bajo una logica de mercado. Esta manera de
proceder deja en evidencia la continuacion y el ejercicio de un capital ideoldgico, politico y

economico afin a ciertas elites de poder en México.

En el capitulo cinco se describen los arreglos familiares en México, una dimension que
hace posible dar cuenta de las transformaciones de los modelos familiares en México. Estos
cambios parecen estar asociados a elementos sociodemogréaficos, socioeconémicos Yy
socioculturales. Algunos desafios en estas vicisitudes de los modelos familiares son al proveer de

cuidados durante el desarrollo de cada uno de los integrantes que componen a estas formas de



familia. Estos retos se recrudecen en el caso de familiares cuidadores de nifios en condicién de

discapacidad.

En el capitulo seis se presenta una descripcion detallada de los diez y ocho casos, los
cuales participaron en el estudio. Es posible identificar trayectorias distintas, que estan
fuertemente marcadas por las condiciones socioecondmicas y sociodemogréaficas. Es decir, si
bien es cierto que las trayectorias presentan elementos caracteristicos de una trayectoria en la
basqueda de atencion hacia el hijo o hija que presenta una discapacidad, no obstante, se

presentan avances y retrocesos en estas trayectorias que experimentan los familiares cuidadores.

En los capitulos siete y ocho se describen las caracteristicas centrales de la construccion
social de la discapacidad, y de la construccion social del cuidado. Son dos constructos tedricos
principales fruto de la aportacion teorica de la investigacion y que surgen a partir de cuatro
modalidades de familiares cuidadores y sus narrativas. Es decir, las modalidades Restringida,
Obligada, Transicional y Distributiva, son modelos heuristicos de identidad narrativa, que
permiten comprender los procesos de construccion social de la discapacidad y el cuidado, los
cuales son vividos como procesos medulares por los familiares cuidadores. Se trata de campos de
sentido que permiten referir que estas cuatro modalidades pueden coexistir en un mismo familiar
cuidador, presentando cierta predominancia de una sobre las otras, segun la predominancia de las
practicas del cuidado y los significados asociados a la discapacidad. En suma, estos dos
capitulos permiten identificar los elementos centrales de las cuatro modalidades, sujetas a

modificaciones mediante las experiencias y la trayectoria que vive el familiar cuidador.

En el capitulo nueve se detallan los aportes y hallazgos logrados con la investigacion. En
un nivel tedrico se concluye que las modalidades heuristicas Restringida, Obligada, Transicional
y Distributiva, permiten entender los procesos de construccion de las identidades narrativas de
los familiares cuidadores de nifios con discapacidad. Estas modalidades se configuran segun la
vigencia de cddigos culturales de asignacion del cuidado, segun el paradigma asistencial
asumido por el contexto institucional de CRIT Occidente, y por la desarticulacion de las politicas

publicas que debilitan la atencion y el cuidado a nifios en condicién de discapacidad.
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PRIMERA PARTE

CAPITULO I: EL CUIDADO DE NINOS CON DISCAPACIDAD COMO UN
PROBLEMA DE ESTUDIO

Tener una condicion de discapacidad es pertenecer a un grupo de riesgo. En el caso de nifios con
esta condicion se compromete ademas su crecimiento y desarrollo esperado, asi como su
inclusion social. La calidad del cuidado depende principalmente de los familiares cuidadores,
que desempefian su labor principalmente desde la precariedad de sus recursos o las distintas
capacidades de que disponen en el desempefio del cuidado. Se debe sefialar que existe un
desbalance en las responsabilidades del cuidado asumidas entre el Estado, el mercado, los
familiares cuidadores y la comunidad. En este desequilibrio, la mayor parte del cuidado de nifios
con discapacidad es asumida por los familiares cuidadores, quienes enfrentan el reto de lograr
acceder a los servicios que ofrecen las instituciones publicas o privadas. Evidentemente es un
desafio que encaran segun sus capacidades econdmicas para establecer un cuidado compartido

segun las redes de apoyo formales e informales.

En este primer capitulo el principal objetivo es entender el cuidado de nifios con
discapacidad como un problema de gran relevancia para estudiar desde el angulo de las ciencias
sociales. Por ello se revisan algunas condiciones estadisticas referidas al cuidado y a las personas
con discapacidad, y se identifican las caracteristicas en las cuales trascurre el cuidado de nifios
con esta condicion. Es importante considerar que la condicion de discapacidad en un hijo o hija
supone la disminucién del tiempo de que disponen los familiares cuidadores para desempefiar

otras actividades laborales remuneradas.

El cuidado es una dimension en la que podemos identificar las estructuras y las practicas
de organizacién social que actualmente depositan la responsabilidad del cuidado mayormente
sobre los arreglos familiares y en especifico sobre las mujeres. Todavia persiste un imaginario
social de concebir al cuidado dentro del espacio de lo doméstico. Sin embargo, “la nocién de
cuidados se ha vuelto clave para la investigacion y el analisis de las politicas de proteccion social

con perspectiva de género” (Batthyany & cols., 2014: 338).

En el marco de esta investigacion el cuidado de nifios con discapacidad involucra todas

las condiciones que influyen sobre los familiares cuidadores, es decir, el cuidado es un espacio
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fronterizo entre los servicios de asistencia social, el sistema educativo y el sistema de salud
(Blomberg & Wolmesjo, 2011), (INEGI-INMUJERES (2012). Es por ello que investigar las
practicas de cuidado implica también estudiar las estructuras sociales que hacen posible las
condiciones de la vida de los nifios con discapacidad. En este sentido, las técnicas y la
profesionalizacion de los cuidados requieren la adquisicién y el desarrollo de habilidades
vinculadas al cuidado de la salud. Entonces, desde una dimension cultural, el cuidado de nifios
con discapacidad involucra las narrativas prescriptivas, las emociones morales, los mandatos y
las obligaciones normativas. Mientras que, desde una dimensién politica, la calidad del cuidado
colectivo es resultado del disefio e implementacion de politicas sociales bien articuladas, que
mantienen una forma de bienestar social. Es decir, el cuidado colectivo es un indicador del
desarrollo de politicas sociales con enfoque de derechos humanos, y que tienen al cuidado como
un derecho (Pautassi, 2007).

En sintesis, este capitulo muestra el contexto actual del cuidado de nifios con
discapacidad desde el Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton de
Occidente, lo que permite comprender los procesos socioculturales, sociopoliticos vy
socioecondémicos inherentes a la construccion social del cuidado y la discapacidad. Estos
procesos se cristalizan en identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con

discapacidad.
1.1. Planteamiento del problema

La Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (2012) presenta un estimado de la poblacion total
con discapacidad motora de 5°478, 500 personas. De este total podriamos considerar basados en
estimaciones del INEGI (2010) que un 16% corresponde a una discapacidad motora desde el
nacimiento, ello supondria un aproximado de 876,560 nifios y nifias con una discapacidad
motora desde el nacimiento en México. En el caso del Estado de Jalisco INEGI (2010) detalla un
estimado de 367,869 personas con discapacidad. De este total podriamos considerar basados en
estimaciones del INEGI (2010) que un 16% corresponde a una discapacidad desde el nacimiento,
ello supondria un aproximado de 58,859 nifios y nifias con una discapacidad desde el nacimiento,
cifra superior al 9% estimado de discapacidad segun el rango de 0 a 14 afios, referido por INEGI
(2010), que supondria un estimado de 33,108 nifios y nifias con discapacidad en general en el

estado de Jalisco.
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No obstante, estas cifras muestran la urgencia de conocer con precision cuantas personas
presentan una condicion de discapacidad, y qué tipos de discapacidades son las méas frecuentes,
su distribucion geografica, condiciones sociales y econdémicas. Es importante también saber qué
tipo de cobertura en salud tienen las personas que presentan algun tipo de discapacidad. Por
ejemplo, segun el INEGI (2010) del total nacional que incluye a las personas con algln tipo de
discapacidad el 30% no es derechohabiente, esto lleva a suponer un recrudecimiento de las
diferentes formas de marginalidad que experimentan las personas con discapacidad y sus
familias. Este recrudecimiento se relaciona con elementos de desigualdad social como pobreza,
discriminacion, falta de acceso a los servicios sociales y de salud, lo que perpetta un creciente y

permanente ciclo de exclusion.

Es de considerarse ademas, que si suponemos un estimado de 520, 369 nifios y nifias con
discapacidad del total de la poblacion en Meéxico, entonces ello se traduce en asumir
institucionalmente de parte del Estado una atencién que no resulta clara en su impacto. Por
ejemplo, “en México, el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) brinda atencién a una
poblacion aproximada de 50 millones de derechohabientes, con una proporcion de personas con
discapacidad severa de 2.5 %” (Sanchez-Hernandez, & cols., 2008: 392). Bajo estas condiciones
de atencion es comprensible que surjan instituciones privadas como Sistema Infantil Teleton que
ofrece servicios de atencion a la nifiez con discapacidad, y que ademas parece contribuir a
reforzar un cuidado de la discapacidad desde el paradigma de la asistencia social. Esto se
recrudece en tanto la asignacién de presupuesto destinado a la atencion de nifios con
discapacidad resulta insuficiente, y se refleja en una politica que deposita sobre las familias el

cuidado de los nifios con discapacidad.

Si bien el INEGI (2010) contabiliza un total de 57739,270 personas con algun tipo de
discapacidad, y de este total nacional el 30% no es derechohabiente, y el 16.3% de la poblacion
adquirié la discapacidad desde el nacimiento, entonces ello implica la urgente necesidad de
identificar formas de organizacién o participacion social, que cristalicen en la creacion de un
Sistema Nacional de Cuidados en México, para el cumplimiento del derecho al acceso a la salud
y derecho al cuidado. Es decir, se requiere dar cuenta de las condiciones estructurales, sociales,
culturales, politicas y econdmicas que estan implicadas en el tema de la discapacidad y en

especifico de las practicas del cuidado asociadas a ellas.

13



Sin embargo, més alla de contabilizar a las personas en su funcionalidad fisica y social,
también se requiere caracterizar las experiencias subjetivas de las personas con discapacidad y
sus familiares cuidadores, para desde este bagaje de vivencias, experiencias y formas de
organizacion social, visibilizar nuevas vias de accion que tengan por finalidad construir un
bienestar sustentado en la agencia de los sujetos. Entonces, es importante el abordaje subjetivo y
estructural de la discapacidad y del cuidado desde una perspectiva de las ciencias sociales. Por
ejemplo, resulta significativo comprender como la determinacion del otro desempefia una
funcion social mediante el estigma y la discriminacion tal como lo plantea Erving Goffman
(2006). Por ello es pertinente investigar y analizar estos elementos subjetivos, para
posteriormente clarificar las diferentes condiciones estructurales que se vinculan con las
practicas de proveer cuidados a nifios con discapacidad dentro del régimen de bienestar

mexicano.

Histéricamente un orden social se instituye mediante criterios que rigen patrones de
convivencia y que favorecen ciertas maneras de estructurar las relaciones. Entonces, a este orden
instituido se atribuye el ejercicio de un poder asimétrico, presente por ejemplo, en las formas de
nombrar, con frecuencia a manera de presupuestos, creando un conjunto de significados que al
ser internalizados por las personas les influye en sus patrones de comportamiento y sus maneras
de significar el mundo, es decir, les influye en la configuracion de sus identidades. Es posible
suponer que Michel Foucault (2005) aborda la identidad desde las relaciones con las cuales
participa y se nutre el sujeto de experiencias, y estas relaciones cristalizan en “...el juego de una
identidad que tiene la forma de la individualidad y del yo” (Foucault, 2005: 32). Por ejemplo, en
Vigilar y Castigar, Foucault (2002) se interesa en describir los esfuerzos de los mecanismos de

poder que enmarcan la existencia de los individuos y de su identidad.

Michel Foucault (2005) aborda la identidad en relacion a varios otros elementos, como es
el discurso, y como a través de este orden discursivo se identifica la disciplina, bajo la cual “esta
prescrito para la funcién de autor, tal como él la recibe de su época, o tal como a su vez la
modifica” (Foucault, 2005: 32). “La disciplina es un principio de control de la produccion del
discurso. Ella le fija sus limites por el juego de una identidad que tiene la forma de una

reactualizacion permanente de las reglas” (Foucault, 2005: 38). Ciertamente, en Foucault (2005)
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es posible delimitar la identidad y las relaciones de control que despliegan un orden y un poder
en las maneras de lo social y del discurso.

En el caso de las personas con discapacidad persiste un sinfin de mecanismos que se
activan para mantener ciertas definiciones sobre la discapacidad. De ahi entonces que la
discapacidad centrada en el defecto fisico, no resulta ser lo mas relevante, sino mas bien la
discapacidad en la dimensién de lo social, por ello la importancia de centrarse en el cuidado y la
discapacidad como dimensiones construidas socialmente, mas que centradas exclusivamente

sobre el individuo.

Por lo demas, las formas de poder resultan evidentes en las précticas que definen a las
personas que cuidan a nifios con discapacidad, sobresalen las formas de imposicién estructural
en asignar a los cuidadores. Estas formas de poder también estan presenten en la imposicion de
maneras de pensar, de sentir y de actuar. La dimension del poder dentro de un escenario social se
despliega en las luchas entre los actores sociales, por ejemplo, en mantener o apropiarse de un

mayor capital simbolico, que les permite reposicionarse en un orden social establecido.

En efecto, las préacticas de cuidado de nifios con alguna discapacidad son asumidas por las
familias y en especifico por las mujeres. Ello refleja sin duda algunos dispositivos de asignacion
del cuidado heredados simbolicamente en mandatos culturales, es decir, el cuidado como un
deber asignado a las mujeres. Igualmente, se refuerza ademas un esquema de politica publica
prioritariamente sustentado en un paradigma asistencial, y las instituciones de atencion a nifios
con discapacidad reproducen mediante un discurso médico la asignacion del cuidado a las

familias.

Conjuntamente a lo antes referido es, sin duda, a las mujeres a quienes se les asigna
tradicionalmente el cuidado de nifios con discapacidad. Lo que evidencia diferentes niveles de
asignacion del cuidado, es decir, a nivel sociocultural, sociopolitico y socioeconémico. Por
ejemplo, la obligatoriedad del cuidado materno, las politicas de corte asistencial sobre el tema de
la discapacidad, y que ademas centran el cuidado en la mujer, la restringida participacion
econdmica de los familiares cuidadores al centrarse en un tiempo exclusivo de cuidado, son

algunas de las caracteristicas de estos elementos de asignacion del cuidado.
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Finalmente, las diferentes dimensiones del tema del cuidado de nifios con discapacidad
suponen un verdadero reto en su abordaje. Sin duda, dos ejes trasversales en la dimension
subjetiva y estructural, que se vinculan con la discapacidad, son las identidades y el cuidado. Por
su parte, el cuidado permite dar cuenta de diferentes niveles, tanto en lo cultural, lo social, lo
politico y lo econdmico. Por todo ello, resulta de interés el estudio de las tareas y las précticas
del cuidado a la luz de las reflexiones vinculadas con la seguridad social y el régimen de
bienestar mexicano. Igualmente, interesa conocer como se configuran las identidades de
familiares que cuidan a nifios con discapacidad en el contexto institucional de CRIT Occidente, y
como estas experiencias de vida que se vinculan con la discapacidad, los tiempos de cuidado, los
roles asumidos por los diferentes familiares cuidadores, poniendo énfasis en los procesos de
transformacion de las narrativas de los familiares cuidadores que dan cuenta de la capacidad de

transformacién de su entorno.
1.2. Pregunta Central

e ;COmo se configuran las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con

discapacidad en el contexto institucional del CRIT Occidente?

1.2.1. Preguntas secundarias

¢Que elementos subjetivos estan presentes en las practicas de cuidado de los familiares

cuidadores de nifios con discapacidad que acuden a la institucion de CRIT Occidente?

e ;Qué procesos intervienen entre la institucion CRIT Occidente y la configuracion de las
identidades narrativas de distintos familiares cuidadores de nifios con discapacidad?

e ;Cuales son los elementos que intervienen en la construccion de las identidades

narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto institucional

del CRIT Occidente?

e ;Cual es la experiencia de vida de familiares que cuidan de nifios con discapacidad sobre

la atencidn que reciben del CRIT Occidente?
1.3. Objetivo general

e Explicar codmo se configuran las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios

con discapacidad en el contexto institucional del CRIT Occidente.
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1.3.1. Objetivos particulares

Conocer qué elementos subjetivos estan presentes en las practicas de cuidado de los
familiares cuidadores de nifios con discapacidad que acuden a la institucion de CRIT
Occidente.

e Describir los procesos que intervienen entre la institucion CRIT Occidente y la
configuracion de las identidades narrativas de distintos familiares cuidadores de nifios
con discapacidad.

e Conocer los elementos que intervienen en la construccion de las identidades narrativas de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto institucional del CRIT
Occidente.

e Analizar la experiencia de vida de familiares que cuidan de nifios con discapacidad sobre

la atencion que reciben del CRIT Occidente.
1.4. Supuestos de trabajo

El supuesto central del estudio radica en afirmar que existe una relacion entre el discurso
institucional del Sistema Infantil Teletdn respecto de las narrativas que asumen los familiares
cuidadores que acuden al servicio de rehabilitacion infantil. Esta relacion parece mantenerse
vigente por medio de los medios de comunicacion, que evidencian una lucha en el poder de
nombrar y definir el tema de la discapacidad. Esta afirmacién asumida cristaliza en la

configuracion de las identidades narrativas de los familiares cuidadores.

En este contexto se puede inferir que las identidades narrativas de los familiares
cuidadores dan cuenta de la heterogeneidad de matices que pueden adoptar a manera de
modalidades de organizacion del cuidado. Por una parte, interesan las identidades narrativas mas
representativas que evidencian elementos de las relaciones dentro de lo privado, por ejemplo, en
la dinamica interna familiar, en los roles, el género, la feminizacion del cuidado, los referentes
simbdlicos de asignacion del cuidado y las creencias. Por otra parte, estas identidades narrativas
al mismo tiempo dan cuenta de lo pablico, es decir, del espacio de dominacion y de tension en la
apropiacion del capital simbdlico que ostenta un poder manifiesto en la capacidad de definir qué

es la discapacidad, las practicas culturales que depositan el cuidado hacia las familias y en
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especial hacia las mujeres, un régimen de bienestar social y de salud que se sustentan en una

politica de la asistencia y que ademas se muestra desarticulado.

Por ultimo, las narrativas de los familiares cuidadores despliegan distintos saberes,
basados en un saber experto propio de un modelo médico, frente a un saber cotidiano o de
sentido comun, que intenta dotar de sentido a las experiencias de contacto con el hijo o hija con
discapacidad. Ciertamente las narrativas de los familiares cuidadores son un vértice que permite

el andlisis de un contexto social mas amplio.
1.5. Justificacion

En la revision del estado del arte se ha encontrado que las investigaciones que se han realizado
sobre la discapacidad, se han centrado exclusivamente sobre formas que favorecen la inclusion,
la calidad de vida de personas con discapacidad, o incluso persisten en considerar a la
discapacidad como una dimension centrada sobre el individuo, pero no se han realizado
investigaciones que consideren al cuidado y la discapacidad como ejes centrales. Es por ello que
interesa dar cuenta de los elementos socioculturales en las practicas de cuidado de nifios con
discapacidad. Para posteriormente mediante este anlisis contrastar con un enfoque de derechos
la pertinencia de colocar al cuidado como un derecho universal en el marco de concebir a la

discapacidad mas alla de una perceptiva asistencial, y acceder a un enfoque de derechos.

Distintos autores han estudiado dimensiones relacionadas con la configuracion de la
identidad en un plano social. Por ejemplo, Tom Shakespeare (1998) se ha interesado en las
funciones de los prejuicios hacia las personas con discapacidad. Erving Goffman (2006) escribi6
sobre la funcién del estigma dentro de las relaciones sociales que configuran una identidad
deteriorada. Leticia Robles (2007) estudia las experiencias de cuidar a enfermos crénicos y los
procesos sociales y culturales dentro de la organizacion del cuidado. Elizabeth Jelin (2001; 2007)
desde el contexto latinoamericano refiere las transformaciones sociales y familiares, que en el

marco de la globalizacién, suponen nuevas formas de discriminacion y exclusion social.

En este sentido, la configuracion de las identidades narrativas de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad, demanda estudiar tanto los elementos subjetivos, como las
condiciones estructurales, que determinan las maneras de organizacion del cuidado. Entonces, la

importancia de estudiar la configuracion de las identidades narrativas, radica en que estas
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reflejan diferentes trayectorias, en tanto que desafios de brindar cuidado y atencién a nifios con
discapacidad. Especificamente, interesa recuperar las circunstancias de organizacion del cuidado
desde los sujetos mismos, asi como también las formas en las cuales las instituciones y
dependencias de Gobierno en su desarticulacion (Barba & Valencia, 2014) y falta de programas
adecuados recrudecen esta problematica social, ademas que parece incentivar la mercantilizacion

del cuidado.

Ademas, al revisar las condiciones institucionales que estan presentes en la atencién de
nifios con discapacidad, y la reproduccién de un orden social el cual deposita sobre las familias
la responsabilidad de cuidar a nifios con discapacidad. Son condiciones que evidencian
elementos simbdlicos y estructurales que mantienen practicas obstaculizadoras que impiden
pasar a nuevas formas de organizar el cuidado y la atencion de nifios con discapacidad desde un
enfoque de derechos. De alli la importancia de realizar el presente estudio de las identidades
narrativas en familiares cuidadores de nifios con discapacidad, para con ello dar cuenta de las
diferentes narrativas que reflejan distintas maneras de interpretarse a si mismo y al entorno

institucional que les rodean.

Ante la insuficiente articulacion de una politica social que atienda a los nifios con
discapacidad, surge entonces desde la iniciativa privada y los medios de comunicacion,
instituciones como Sistema CRIT que atiende y brinda servicios desde un paradigma que

reproduce las condiciones de asistencialismo hacia los nifios con discapacidad y sus familias.

El caso del Sistema Infantil Teleton y en especifico el CRIT Occidente permite la
descripcion de un contexto especifico anclado en las dimensiones del mercado, que favorece la
comprension de como se relacionan las acciones de cuidar a nifios en condicion de discapacidad,
la construccion de narrativas que buscan dar sentido a la experiencia de discapacidad del hijo o
hija y las dimensiones estructurales que orientan las respuestas de los cuidadores, es decir, la
configuracion de identidades de los cuidadores que en gran medida mantienen una simpatia hacia

la causa Teletdn.

Por un lado, la causa teleton permite dar cuenta de los procesos socioculturales en
nombrar a la discapacidad desde un modelo médico, asi como, describir los elementos

socioecondmicos que crean un mercado en el proceso de rehabilitacion, mientras que en una
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dimensién sociopolitica es importante identificar como se entretejen alianzas politicas entre la

causa Teleton, con diferentes niveles de gobierno municipal, estatal y federal.

Por otro lado, los familiares cuidadores de nifios con discapacidad mantienen una
estrecha relacién con el contexto institucional de la causa Teleton, relacion que delimita un tipo
de narracion en torno a sus précticas de cuidado y a sus experiencias de atencién a la
discapacidad de su hijo o hija. Es posible advertir como estas practicas de cuidado configuran
identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad.

Finalmente, la justificacibn de la presente investigacion radica en los hallazgos
encontrados en las modalidades de familiares cuidadores de nifios con discapacidad, quienes al
exponer sus narrativas no sélo remiten a sus experiencias personales, sino que ademas, remiten a
elementos contextuales, que a manera de procesos configuran sus identidades narrativas,
influidas por las desarticuladas politicas sociales de cuidado hacia nifios con discapacidad. A este
respecto el presente estudio pretende aportar elementos para una comprension analitica del
fendmeno desde una perspectiva interdisciplinaria sobre los cuidados de nifios con discapacidad

en México.

1.6. Andlisis del cuidado de nifios con discapacidad como un problema de estudio:

delimitacion del objeto de estudio

De acuerdo a lo anteriormente expuesto en términos estadisticos es significativo el incremento de
nifios que nacen con alguna condicién de discapacidad. Sin embargo, las condiciones de
bienestar social en México tienden a depositar las cargas de cuidar al hijo o hija con algun tipo
de discapacidad sobre las familias (Allen & cols., 2008; Dominguez & cols., 2010; Pérez, 2016).

En este contexto de sobrecarga de los cuidados, que son asumidos mayormente por los
familiares cuidadores, emerge la causa Teleton, y los familiares cuidadores al buscar atencion y
apoyo para la condicion del hijo o hija con discapacidad, se adscriben abanderando también la
causa Teleton como una causa propia. Resulta de gran relevancia dar cuenta del proceso de
configuracion de las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad.
Por una parte, el comprender la dimensién subjetiva y organizacional que implica adscribirse a
un modelo médico de la discapacidad; asimismo, al identificar los procesos que estan presentes

en la construccion social del cuidado, que influyen en la construccion de modalidades de
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familiares cuidadores. Las identidades narrativas permiten acceder a las dimensiones
estructurales que mantienen vigente una vision de la discapacidad como asistencia social y las
condiciones de bienestar social que adjudica el cuidado tanto a las familias y principalmente a las
mujeres. Ambas condiciones permiten delimitar el objeto de estudio tal como se expone en el

Diagrama 1.

El proceso de construccion del objeto de investigacion recupera elementos centrales de
las teorias de la identidad. La triangulacion de propuestas tedricas permitié recuperar elementos
centrales de autores que han contribuido al campo de las teorias de la identidad. En un nivel
textual, el filosofo Paul Ricoeur (2003) entiende la ipsedad como elemento central del si mismo
que logra producir un texto, como despliegue reflexivo y creativo de si mismo en un relato. Las
narrativas identitarias estan ligadas al proceso de creacion del texto. Para el socidélogo Gilberto
Giménez (2009) la identidad es reflejo de situaciones que se imponen, es decir, relaciones de
fuerzas que determinan y asignan roles dentro de una estructura de relaciones, por tanto, la
identidad se mantiene en el tiempo y es posible entenderla como una expresion de una cultura.
En el caso de los estudios culturales Stuart Hall (2010) hace énfasis en la diferencia que
mantiene la identidad mas alla de esencialismos y la vincula mas bien a los discursos y
representaciones politicas que producen identidad como un proceso inacabado. En este sentido
Lawrence Grossberg (2003) entiende la identidad dentro de contornos complejos y contingentes.
Es decir, la identidad germina en fronteras hibridas y multiples, en espacios contradictorios y de
tensiones. Para Leonor Arfuch (2002; 2010) la identidad involucra un si mismo que narra dentro
del espacio biografico que es reflejo de lo cultural. Por ende, Arfuch entiende la identidad
narrativa como una categoria tedrica que permite recuperar al si mismo, los simbolos, los

contornos y la vida como narracion.

En este breve bosquejo de autores y para esta investigacion se entiende por identidad
narrativa a una forma de comprender la realidad personal, familiar o relacional, desde una
intencionalidad que lleva a construir una narracioén que hace posible dotar de sentido las acciones
de cuidar en el dia a dia. Es decir, la identidad narrativa de los familiares cuidadores de nifios
con discapacidad es un campo de sentido, construido intersubjetivamente, dentro de estructuras
relacionales de poder y dentro de un contexto publico mas amplio que involucra la

implementacién de politicas sociales que refuerzan un paradigma de asistencia social hacia nifios
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con discapacidad. En este sentido, la identidad narrativa implica dimensiones y situaciones que
despliegan un escenario denso a nivel sociocultural, socioeconémico y sociopolitico de
asignacion de cuidado. Es un hecho que las identidades narrativas permiten acceder a las
dimensiones subjetivas que reflejan un régimen de bienestar social mexicano, desarticulado, con
déficit de inversion en el bienestar social, con mayor desmantelamiento de los servicios publicos
y la implementacion de programas asistencialistas dirigidos a poblacion en extrema necesidad o
econdmicamente mas vulnerable (Barba, 2007; 2007), (Ordofiez, 2009; 2017).

Ante los retos que experimentan los familiares cuidadores de nifios con discapacidad de
asumir mayormente la responsabilidad de los cuidados, se adopta una perspectiva colectivista de
los cuidados desde las teorias sobre el cuidado. Desde una perspectiva de construccion social del
cuidado (Robles, 2001; 2005), se analizan las condiciones asistencialistas que refuerzan codigos
de asignacion del cuidado mayormente a mujeres cuidadoras. Igualmente, se describen algunas
determinaciones y formas sociales en desempefiar el cuidado visto desde una dimension
sociopolitica (Batthyany & Genta, 2014; Nieves, 2011; Sojo, 2011; Aguirre & Ferrari, 2014), y

en especifico concebir al cuidado como un derecho humano (Pautassi, 2007; 2011).

De este modo, el cuidado se entiende como una organizacion social que implica la
promocion del desarrollo y la autonomia de las personas, asi como el brindar atencion a las
personas que requieran garantizar su supervivencia en la vida diaria. Esta definicion mantiene
una estrecha relacion con la concepcion de cuidado propuesta por Aguirre & Ferrari (2014), que
entienden al cuidado como: “una funcion social que implica tanto la promocion de la autonomia
personal como la atencion y asistencia a las personas dependientes [...] El cuidado es un
componente central en el mantenimiento y desarrollo del tejido social, tanto para la formacion de

capacidades como para su reproduccion” (Aguirre & Ferrari, 2014: 39).

Por otra parte, la construccion social de la discapacidad transita en la vigencia de un
modelo médico de la discapacidad, el cual entiende la discapacidad como una limitacién fisica
gue presenta una persona, es una limitacion en la participacion social y en su autonomia personal
(OMS-CIDDM-2, 2010). Esta forma de entender la discapacidad es asumida por el modelo de
atencién de CRIT Occidente y por tanto permea las identidades narrativas de familiares
cuidadores. En el caso del modelo social de la discapacidad sefiala que la discapacidad surge en

las barreras fisicas y sociales que impiden la inclusion de las personas con discapacidad. Es
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decir, la discapacidad es un producto social de exclusion dentro de las sociedades industriales y
postindustriales capitalistas (Oliver, 1996; 1998). Es por tanto importante estudiar a las personas
con discapacidad dentro de espacios de interaccion social, puesto que alli germina su identidad
social y su posicion dentro de una estructura social (Miguel Ferreira, 2008).

En este trabajo de investigacion se entiende por discapacidad a la construccion social de
la discriminacion, el estigma, la segregacion, el perjuicio o la restriccién de la actividad causada
por una organizacion social contemporanea que ignore completa o parcialmente a los nifios con
discapacidad, y por tanto, les excluya de las principales actividades sociales dentro de su proceso
de desarrollo (UPIAS, 1976). En este sentido la discapacidad infantil no solamente es la atencion
en el rubro de su salud, el cual ciertamente se requiere atender, sino que ademas, es fundamental
la construccion de una cultura de derechos hacia el cuidado colectivo de los nifios con
discapacidad segun lo establece la Convencion de las Naciones Unidas Sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006).

En un plano metodologico las identidades narrativas de los familiares cuidadores de nifios
con discapacidad mantienen ciertas experiencias compartidas, que permiten dar cuenta de un
sentido construido intersubjetivamente. Por ello el acceso a los referentes empiricos se realizé
mediante la observacion participante con abordaje etnografico de las practicas de cuidado de
familiares cuidadores en el escenario de CRIT Occidente. Mediante la inmersion prolongada en
el escenario institucional de investigacion se empled un diario de campo, en donde se describian
las actividades realizadas en el escenario, con notas tedricas y notas personales. Por medio de la
observacion participante se logré captar interacciones sociales centradas en las préacticas del
cuidado de nifios en condicion de discapacidad. El registro etnografico de lo observado permitié
la interpretacion de las practicas de cuidado, en un proceso continuo de anotar, ordenar,

sistematizar y analizar (Ruiz, 2003).
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Diagrama 1. Delimitacién del objeto de estudio

Identidad narrativa de familiares cuidadores. Teorias de la identidad. Las
identidades de la diaspora estan produciéndose y reproduciéndose en la transformacién
y la diferencia (Stuart Hall, 2010). Identidad como cultura (Giménez, 2009). Narrativas
™ identitarias Paul Ricoeur (2003; 2004; 2006). La identidad como espacio de contornos
(Lawrence Grossberg, 2003). Identidad como espacio biografico o identidad narrativa
(Arfuch, 2002; 2010).
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(Leticia Robles, 2001; 2005). El cuidado como un derecho
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Fuente: elaboracion propia. 2017.
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CAPITULO II: ANTECEDENTES DEL CUIDADO Y LA DISCAPACIDAD: UNA
EXPLORACION IDENTITARIA DE LOS CUIDADORES

En este capitulo se revisa al cuidado mas alla de lo doméstico, para entenderlo a nivel publico, y
la urgente necesidad de implicar a los actores como el Estado, la comunidad y el mercado. Se
profundiza sobre algunas relaciones del tema de la discapacidad con los conceptos tedricos de
cuidado, desde un enfoque de derechos y una perspectiva de género. Definitivamente, se
favorece reflexionar desde nuevas categorias trasversales, por ejemplo, el cuidado como un
derecho, categoria tedrica que busca dar cuenta de nuevas formas de realidad social tanto para
los familiares cuidadores como para las personas con discapacidad.

La revision de autores centrados en el cuidado colectivo (Batthyany & Genta, 2014;
Nieves, 2011; Sojo, 2011; Aguirre & Ferrari, 2014; Pautassi, 2007, 2011), exponen que el
cuidado como categoria de analisis evidencia la urgente inversion en desarrollo educativo, de
salud y de proteccion a la nifiez, es decir, el derecho a la supervivencia, al desarrollo y la
proteccion en general. Ello requiere de un nuevo pacto social, esto es, “el reto principal que
enfrenta el pais es lograr un nuevo pacto politico nacional con el fin de estructurar una agenda
comun coherente con el modelo de sociedad al que se aspira” (Ordofiez, 2017: 138). Por ello, se
revisan antecedentes generales de las dimensiones del cuidado y la discapacidad en el marco de

los pilares del bienestar social (Esping-Andersen, 2000).

Sin embargo, los retos actuales tienen un origen en décadas pasadas y ello se refleja en
que persisten los gastos de bolcillo de parte de los familiares cuidadores, quienes con frecuencia
incurren en gastos catastroficos, es decir, destinar mas de 30% de su capacidad de pago para
financiar la salud de su hijo o hija con discapacidad (Aracena-Genao & col., 2011). En México
las familias con una persona con paralisis cerebral severa es probable que incurran en gastos
catastroficos por necesidad continua de atencion médica especializada, servicios de

rehabilitacion, asistencia para el desarrollo y de vivienda asistida (Avilés-Cura & col., 2014).

Ademas, se plantea el reto en dar cuenta de los aspectos subjetivos y estructurales, en la
atencién de los nifios con discapacidad, las restricciones de acceso a los servicios de salud, de
participacion y exclusion que experimentan los familiares cuidadores de nifios con discapacidad.

Resulta de gran interés los aspectos estadisticos que remiten al nimero de personas que
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presentan una condicion de discapacidad, y especialmente la condicion de la nifiez con
discapacidad en México y en Jalisco. De la misma manera se revisan algunos principios desde un
enfoque de derechos, como son justicia, dignidad y libertad, que favorecen una vinculacién con
acciones sociales y politicas en la exigibilidad al Estado en garantizar el cumplimiento de la
ratificacion de los compromisos adquiridos en materia de derechos. El papel que juegan las
instituciones que brindan atencion a nifios con discapacidad y el papel que tienen en configurar

précticas de cuidado en familiares cuidadores de nifios con discapacidad.

Segln una investigacion inédita que tenia por objetivo describir el perfil socioeconémico
y sociodemografico de las personas que acuden a CRIT Occidente, con una muestra de 124
familiares cuidadores con un hijo con lesion cerebral severa, arrojé que 21% de estos familiares
cuidadores presentaba pobreza extrema, mientras que un 91.1% pertenecen a un estrato bajo-
bajo, ademas, el bajo ingreso econdmico esta relacionado a baja escolaridad de ambos padres. Es
notorio que la mayoria de los ingresos estan destinados a la alimentacion, al pago de vivienda, la

atencion médica directa o gastos de salud y la rehabilitacion (Hernandez-Sanchez, s/f).

Lo principal de las identidades narrativas de familiares cuidadores radica en como se
vertebran las formas de cuidado. El cuidado de nifios en condicidon de discapacidad debe ser
entendido desde un plano no solamente privado sino también desde un plano pablico, que genere
una colectivizacion del cuidado en la participacion y la creaciébn de politicas sociales en
beneficio a los nifios y a los familiares cuidadores. En este sentido el cuidado incluye relaciones
y emociones de responsabilidad (Sojo, 2011), pero también el cuidado se relaciona con
estructuras econdmicas y politicas que reflejan una evolucion en la proteccion social centrada en
el bienestar (Nieves & Maldonado, 2011).

Finalmente, se presenta una revision del estado del arte teniendo por eje central la
identidad, el cuidado y la discapacidad, desde algunas investigaciones que estudian el tema de la
discapacidad y la asignacion del cuidado hacia las familias y en especifico a las mujeres.
Resultan evidentes algunos retos y posibilidades al estudiar las practicas del cuidado que ofrecen
mujeres y hombres cuidadores de nifios con discapacidad. Se identifica, por un lado, el reto en
lograr un acceso a los servicios de salud y acceso a las oportunidades de desarrollo personal, por
tanto, se trata de superar las barreras socioculturales que admiten prejuicios sobre la

discapacidad, el género, los roles y los estereotipos. Ello supone ir mas alld de una
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configuracion de identidad vinculada con la emocion de la vergienza hacia la discapacidad. Por
otro lado, las posibilidades estan presentes en las narrativas criticas de emancipacion, que
suponen un ejercicio reflexivo, comprensivo y experiencial de parte de los familiares cuidadores
de nifios con discapacidad. En este caso, parece existir una configuracion de identidad vinculada
con el orgullo hacia la discapacidad (Morris, 1991).

2.1. Acercamiento a las practicas de cuidado de nifios con discapacidad en el espacio de lo

publico y lo privado

Si buscamos comprender las identidades de familiares cuidadores desde las determinaciones
contextuales que les configuran, entonces ello requiere de un ejercicio de reflexion que incorpore
algunas dimensiones de lo privado y de lo publico, es decir, los diferentes elementos que

confluyen sobre el espacio de los arreglos familiares.

Es el caso de las familias con un hijo o hija con discapacidad, hablamos de practicas
relacionadas con el cuidado en los niveles de lo publico y lo privado, tanto del sentido de las
practicas diarias de la vida y su dindmica interna familiar, como de las formas institucionales que
se legitiman dentro de un orden social, entendido como reproduccién de discursos que legitiman
su permanencia. En efecto, lo publico y lo privado son ejes que atraviesan la categoria “practicas
de cuidado”, segiin un régimen de bienestar mexicano, “fragmentado, estratificado, dual o
segmentado” (Ordonez, 2017: 78). Esta categoria de practicas de cuidado cobra especial
importancia puesto que frecuentemente el cuidado es adjudicado principalmente a las mujeres

dentro de la dindmica interna familiar, es decir, en el &mbito de lo privado.

En el plano de lo pablico las politicas persisten en un régimen de bienestar desarticulado
y asistencialista que impide considerar al cuidado como un derecho y un recurso ante la
conformacion de nuevas politicas publicas que tomen por centro al cuidado, y la creacion de un
sistema de colectivizacion del cuidado, puesto que el cuidado podria ser un pilar central dentro
de una configuracion de los regimenes de bienestar. Algunos retos son, por tanto, dar cuenta de
las dimensiones socioculturales y sociopoliticas, cristalizados en referentes simbdlicos que
ayuden a desmarcarse de una postura asistencial (Sojo, 2011; Esquivel & col., 2012; Nieves &
Maldonado, 2011; Faur, 2014; Pautassi, 2007, 2011).
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Ciertamente, los elementos presentes en el eje de lo privado y lo publico interesan en la
medida en que podrian dar cuenta de las mediaciones que efectuan las instituciones, ya sea en
reforzar los sistemas de atribucion del estigma de la discapacidad y la asignacion del cuidado, o
en favorecer nuevas formas de significacion sobre la discapacidad y la organizacion del cuidado,
centradas en la equidad entre los géneros. Entonces, dentro del eje de lo privado y lo puablico el
cuidado es una categoria trasversal que podria dar cuenta de la emergencia de nuevas narrativas,
sea en la equidad de género en las relaciones familiares, que avanzan hacia nuevas formas de
sociabilidad desde un enfoque de derechos humanos y en la emergencia de nuevas practicas de
distribucion del cuidado y la generacion de bienestar. El abordaje de estas dimensiones se realiza
desde los procesos que configuran las identidades narrativas de los familiares cuidadores de
nifios con discapacidad. Las identidades narrativas favorece el acceso a tanto a la dimension
privada como a la dimension publica en donde se despliegan procesos de construccion de

significados de las practicas de cuidado y de la discapacidad.

Finalmente, el cuidado desde la dimension socioecondémica remite a los espacios de
servicios, bienes, actividades, relaciones y valores relacionados con la supervivencia de las
personas. Por un lado, la economia del cuidado puede ser entendida como préactica social
susceptible de ser remunerada, es decir, como una labor. Por otro lado, una economia del
cuidado no remunerado lleva a considerar dos dimensiones del cuidado tanto en lo privado,
como en lo publico. En lo privado el cuidado como actividad directa de cubrir la necesidades del
dependiente. Este tipo de cuidado frecuentemente es reforzado por una préctica socialmente
legitimada, una norma social o incluso por un mandato moral en el ambito de lo doméstico, lo
que obstaculiza la posibilidad de agencia social o el desarrollo ético de parte del sujeto. En el
plano de lo publico el reto es pasar de un cuidado depositado en las familias en la esfera de lo
privado, que frecuentemente es reforzado mediante politicas asistenciales hacia las familias, y
que resulta solamente un paliativo, para transitar hacia un plano de justicia social y dignidad de
la persona, es decir, hacia un enfoque de derechos. En efecto, lo que se requiere es transitar hacia
un enfoque de derecho al cuidado (Pautassi, 2011). No obstante, instalarse en un cuidado como
derecho requiere de un nuevo enfoque de politicas sociales, que incorpore a los pilares de
bienestar social segun lo refiere Esping-Andersen (2000; 2004), se requieren de politicas sociales

méas adecuadas, que coloquen al cuidado como un derecho universal, en el marco de las
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transformaciones que también acontecen en los arreglos familiares (Jelin, 2007; Nieves Rico,
2011; Faur, 2014).

2.1.1. Aspectos politicos y sociales que se relacionan con las practicas de cuidado

La dimension de lo publico supone un tejido de instituciones y niveles de atencion que se
vinculan prioritariamente con lo sociopolitico. No obstante, la naturalizacion del cuidado al ser
adjudicado a las familias con hijos en condicion de discapacidad, y en especial a las mujeres,
frecuentemente les coloca en la frontera de los servicios institucionales, lo que les orilla a estar
en una constante vulnerabilidad por la deficiencia o ausencia de servicios. Por ello, algunos retos
a vencer son la creacion de una ciudadania de segunda clase, y la desconexién de los servicios
publicos. Se busca un mayor acceso a la participacion social y ensanchar las posibilidades de
disponer de los servicios, asi como desarrollar una articulacion entre equidad y derechos, que es
una perspectiva trabajada por Laura Pautassi (2007) quien se interesa en el analisis de las

infraestructuras que hacen viable, una politica social centrada en el cuidado.

Al revisar una concepcion asistencial del cuidado, entonces lo podemos entender en
distintas dimensiones como el espacio de lo publico, por ejemplo, como practica vocacional,
técnica y profesional. En el caso de los hospicios fruto de las donaciones y de un sistema social
sustentado en las instituciones religiosas (Fletes, 1996), se eleva el cuidado a una dimension de
valor espiritual y moral, las mujeres se consagran para dispensar consuelo a los pobres, viejos,
heridos, enfermos, marginados y personas con discapacidad. El cuidado adquiere una dimensién
de caridad y de entrega trascendente. Se consagra la vida al cuidado del otro. El cuidado se
vincula con los valores de humildad, servicio, obediencia, entre otros, y el rol de cuidado de la
mujer es valorado en funcién de su sacrificio, abnegacion y obediencia en favor de los suyos.
Ello le asegura un sentido de vida responsable, recta y de salvacion. Desde este punto de vista el
cuidado como valor espiritual tiene un sentido educativo y formativo dentro de un orden social
tradicionalmente definido. Socialmente la mujer cuidadora desarrolla una experiencia que
trasmite de generacion en generacién. Esta naturalizacion del cuidado depositado en la mujer le
lleva a ser considerada como una fuente de servicio y de verdadera solidaridad, se crea entonces

una entrega a los suyos, y todo ello no tiene necesariamente una remuneracion, sino que se crea
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una deuda de lealtad y reciprocidad entre el dependiente! y la cuidadora. Con todo lo anterior es
posible representar los valores de una época donde las formas de sociedad descansan en un
sistema instrumental que incluye roles definidos y determinados en lo asistencial no remunerado,

por ejemplo, en las practicas de cuidar de manera voluntaria o impuesta.?

La dimension de poder en la busqueda de servicios de parte de la familia esta presente en
los estudios de Barbro Blomberg y Maria Wolmesjo (2011) quienes se interesan por las
condiciones de vida de las familias con hijos y jévenes con discapacidad, y en especial desde las
areas de legislacion, administracion y organizacion, areas que brindan apoyo social, de servicios,
vivienda, educacion, trabajo, actividades cotidianas y ocio. Es posible advertir que las familias
con hijos y jovenes con discapacidad se encuentran en un espacio de frontera entre los servicios
sociales, el sistema escolar y el cuidado del sistema de salud. Se explora en el concepto de
ciudadania una relacion entre el Estado y los individuos, lo que requiere desarrollar una politica
de la discapacidad, en igualdad de condiciones de vida y acceso inclusivo a la escuela. En sus
estudios Blomberg & Wolmesjo identifican que las funciones administrativas de parte de los
profesionales les ha llevado a concentrase mas en ser lideres estratégicos para asegurar que la
organizacion cumpla con los objetivos establecidos en la legislacion y en las politicas de
discapacidad, pero ello ha creado cada vez méas una lejania de acceso a los servicios ofrecidos y
esto crea una distancia entre la realidad del apoyo y lo que las familias reciben. En general, se
crea una relacion paraddjica en los familiares cuidadores, es decir, sentir una sensacion de
pertenencia y al mismo tiempo experimentan una exclusion por lo sistemas de apoyo y por los

trabajadores sociales.

Las estructuras de servicios de atencion a la discapacidad se vinculan con las técnicas en
los cuidados que remiten al cuidador a poseer los conocimientos necesarios y adecuados en el

ejercicio del cuidado del dependiente, por ejemplo, manejo de medicamentos, realizacién de

! Dependencia y cuidado son dos dimensiones que guardan una estrecha relacién. La dependencia puede ser
entendida socialmente como una persona o un ciudadano de una calidad inferior en el sentido de que no es
productivo. Leticia Robles Silva (2005) se interesa en la dependencia de las personas en condicion de ancianidad.

2 En la dimensién publica del cuidado se despliega un eje trasversal relacionado con la ética del cuidado, y se
enfrenta a un dilema, por un lado, el cuidado como sentido de vida en las costumbres, dimensién vinculada con el
deber de lo moral, lo religioso y lo espiritual, elementos que pudieran constrefiir las opciones de
autodeterminacion reflexiva. Por otro lado, el cuidado como equidad dentro de las relaciones socialmente
establecidas, que lleva a considerar el cuidado como derecho. Resulta pertinente reflexionar sobre el cuidado y su
vinculacién con un enfoque de derechos, ello se revisa en el capitulo tres.
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ejercicios en el proceso de rehabilitacion, mejoria en la calidad de vida del dependiente en
general, todo ello requiere poseer un conocimiento en principios de medicina, es entonces que
surge el rol cuidador-enfermedad, prioritariamente un rol asumido por la mujer, quien desarrolla
este conocimiento del cuidado. Por tanto, las estructuras de servicio técnico en mayor medida se
vinculan con un Modelo Médico de atencion a la discapacidad.® Desde esta vision el reto es
adquirir una formacion del cuidador en poseer habilidades en el manejo del estrés, poseer
informacion relevante del cuidado de la enfermedad, del cuidado cotidiano del cuidador, y su
adherencia al tratamiento que requiere su familiar dependiente (Dominguez & cols., 2010). Es el
“cuidado y apoyo a integrantes del hogar: [que] comprende los servicios no remunerados de
cuidado y apoyo proporcionados por un integrante del hogar a otro integrante del mismo sano,
enfermo o con discapacidad. Abarca los cuidados personales, de salud, ayuda escolar, apoyo
emocional, el acompanarlos a cualquier lugar, estar al pendiente, entre otros” (INEGI-
INMUJERES, 2012: 22). La familia se esfuerza en brindar los cuidados al dependiente, pero en
mayor medida este rol es asumido o adjudicado a la mujer (Robles, 2001; Nieves, 2011).

Resulta pertinente y posible identificar en este momento como las estructuras de servicios
técnicos especializados configuran un discurso ideal sobre la familia. Se trata de una perspectiva
funcionalista en concebir la insuficiencia del cuidado familiar como una falta de conocimientos
en las técnicas y la organizacion interna familiar para proveer de los cuidados que requiere el
dependiente. La insuficiencia desde este discurso es la disfuncién de recursos familiares en
aceptar los roles, en proveer cuidado y escasez de recursos en el afrontamiento de la enfermedad.
No obstante, esta postura crea una vision unidimensional de la familia, ya que las familias son
vistas desde un ideal de asumir ciertas conductas en beneficio del cuidado de la enfermedad, el
ideal de familia en la atribucion de los roles de cuidado. Se deposita en la familia el cuidado
ocultando las politicas de enfoque de derechos que tendria que favorecer una atencion

colectivista.

Habria que puntualizar, por tanto, que la distribucion de los recursos y capacidades se

tendria que presentar tanto en las dimensiones de la dindmica interna de la familia, como en los

3 El Modelo Médico de atencidn a la discapacidad estd interesado en mejorar la funcionalidad e independencia del
individuo dentro de su entorno social, desde esta perspectiva la discapacidad permanece asociada en gran medida
con los aspectos propios del proceso salud-enfermedad. Este Modelo Médico se adecua a las politicas de atencién
a personas con discapacidad, en las que el individuo queda supeditado a los servicios de atencién a la salud, la
rehabilitacion, los programas de asistencia y apoyo institucional.
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apoyos sociales presentes en un régimen de bienestar coherente y focalizado en un desarrollo
humano y social. Entonces la estructura economica en la familia y los retos en la distribucion de
los tiempos, sus recursos y posibilidades en cubrir sus necesidades presentan una relacion con los
insumos de parte de politicas y programas gubernamentales. Sin embargo, son las familias
quienes sobrellevan los efectos adversos mayormente al asumir y brindar los cuidados de nifios
con discapacidad. Es por ello que una caracteristica de discapacidad coexiste con altos niveles de
pobreza (McKay & Clarke, 2009). Las politicas de bienestar social requieren desarrollarse a
partir de las diversas necesidades que presentan las familias con hijos en condicion de
discapacidad, es decir, que consideren ofrecer atencion y servicios centrados en la diversidad de
familias, el reto es partir de una guia préctica que fortalezca el desarrollo de politicas en la

atencion de necesidades de diferente tipo que requieren las familias (Gasker & Vafeas, 2010).

Por otro lado, una perspectiva del cuidado mas centrada en la salud la ofrece Leticia
Robles Silva quien considera que “el cuidado es una linea divisoria que diferencia claramente
entre sujetos socialmente independientes de aquéllos que son dependientes” (Robles, 2005: 64).
Segun el estudio de Robles Silva el cuidado puede permanecer en dos vias una positiva y otra
negativa. El cuidado positivo se puede dividir en dos funciones sociales una preservar la
funcionalidad (evitar accidentes o caidas, incrementar mas afios de vida y evitar la muerte) y la
otra ayudar en el bienestar referido a la salud, alimentacion y al cuidado preventivo en general
(Robles, 2005). Mientras que el cuidado en sentido negativo se relaciona con la dependencia, de
carga para la familia, de trabajo pesado, de causar molestias, de ser inservible, de que al
depender se es un sujeto social inutil, es entonces que la dependencia se asocia con un estatus
inferior de ser dependiente de los demas, un estatus desvalorizado, de ser una carga para la
familia, en lo econdmico, en el tiempo de cuidado que necesita. Algunas emociones relacionadas
con la dependencia son enfado y aburrimiento. En estas dos vias del cuidado tanto positivo,

como negativo “el cuidado constituye una necesidad social y un estigma al mismo tiempo”

(Robles, 2005: 61).

La profesionalizacién del cuidado surge cuando se considera al cuidado como una
actividad remunerada y reconocida legalmente como una disciplina y una profesion, por
ejemplo, en el caso concreto de la enfermeria, cuyo rol es frecuentemente vinculado a una mujer

quien auxilia y complementa al médico. El cuidado profesional cobra sentido nuevamente dentro
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de un discurso médico. El rol de atencion de la mujer en enfermeria no solamente se ejerce en el
cuidado fisico sino también en el cuidado espiritual una dimension de mayor profundizacion es
la conjuncion del cuidado en el rol de la enfermera al cuidar no solo de los aspectos fisicos sino
ademas de los aspectos espirituales (McSherry, 1998; McSherry, 2006). Desde esta vision se
conjuntan dos dimensiones del cuidado que son el cuidado fisico y el cuidado espiritual.

Sin embargo, al abordar el cuidado es necesario reflexionarlo desde sus diferentes y
jerarquicos niveles, por ejemplo, referidos tanto a lo micro social, como a lo macro social, desde
lo privado y lo publico, asi como los aspectos cuantitativos y cualitativos. “El avance de los
derechos de la mujer, de la nifiez, de las personas con discapacidades y de la persona adulta
mayor se ven a la luz del desarrollo del cuidado y del nivel cualitativo de los servicios
relacionados” (CEPAL, 2013: 32). Una caracterizacion en torno al cuidado desde estos niveles

esté presente en la propuesta sobre el cuidado de Ana Sojo:

Pero sea en el marco de la familia o fuera de ella, el cuidado se define y se fundamenta en
un determinado tipo de relaciones y abarca dimensiones éticas de obligacion y de
responsabilidad. En la familia, su caracter a la vez obligatorio y desinteresado le otorga
una dimension moral y emocional: no es estrictamente una obligacidn juridica establecida
por ley o sancionada por las normativas relativas a los derechos —por ejemplo, de la
infancia— relativa a la obligacion de prestar asistencia 0 ayuda, 0 una mera obligacion
econdmica. Involucra también sentimientos y emociones que se expresan en el seno

familiar, al mismo tiempo que contribuye a construirlos y mantenerlos (Sojo, 2011: 13).

Ana Sojo se interesa en los aspectos sociales que determinan al interior de la familia y la relacion
de los géneros las funciones del cuidado. Respecto a los aspectos que apunten a desplegar una
perspectiva de derechos en el tema de los cuidados, Ana Sojo siguiendo a Amartya Sen explica
que: “El cuidado se interconecta con el goce o con la privacion de otro tipo de libertades
sustantivas e indispensables que expanden las capacidades de las personas para vivir las vidas
que valoran” (Sojo, 2011: 11). El cuidado se relaciona con las capacidades de desarrollo personal
que a las personas les favorecen vivir en libertad. “El disfrute y provision de cuidado formarian
parte del desarrollo, entendido como proceso mediante el cual se remueven las carencias de
libertad” (Sojo, 2011: 12). Este desarrollo presenta dos tensiones en cuanto a las necesidades del

dependiente y las necesidades del cuidador. Por ejemplo, “el cuidado, ademas de tener la funcion
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social de responder a las necesidades del dependiente, también se constituye en un referente
social més de desvalorizacion de los sujetos que lo reciben, lo cual ocurre cuando se hace visible
su estatus de dependiente” (Robles, 2005: 52). Otras dimensiones estan presentes en el trabajo de

Maria Nieves Rico:

En el estudio y analisis de las familias, de sus condiciones de vida, de su organizacion,
evolucion y estructura, y de sus dificultades mas apremiantes se entrecruzan y tensionan
diversos ambitos: lo publico y lo privado; el orden legal formal y el ejercicio concreto y
efectivo de los derechos humanos; las relaciones de género y entre generaciones; el papel
del Estado y del mercado; la politica social y la politica econémica; el trabajo
remunerado y el no remunerado; el trabajo formal y el informal; las grandes tendencias
macroecondmicas y demograficas y el uso del tiempo y las decisiones de las personas
dentro de sus hogares; la crisis del cuidado y la crisis en la economia, los vinculos entre

la proteccion social, el trabajo y la cohesion social (Nieves & Maldonado, 2011: 14).

Esta definicion del cuidado remite a una complejidad mayor de los elementos presentes en el
cuidado, incorporando esferas de diferente jerarquia y aspectos tanto estructurales como
evolutivos, lo que evidencia una crisis en una desarticulada y fragmentada red de cuidados. Por
tanto, algunos retos sobre el cuidado y su relacion con la discapacidad estan presentes en
diferentes niveles, por ejemplo, “a pesar de los esfuerzos de movimientos de discapacitados y de
los tedricos por una igualdad inclusiva de la dependencia, no hay recursos sociales, simbolicos y
culturales a los cuales puedan asirse los ancianos como para pensar en una estrategia de
resistencia que cuestione directamente los procesos sociales que devallan a los dependientes,
cualquiera que sea su origen o causa” (Robles, 2005: 65). Un reto mas esta presente en la
diversidad de roles y en “la manutencion [que] requiere generar y gestionar bienes, recursos,
servicios y actividades que hagan viable la alimentacién, velar por la salud e higiene personal, y
experimentar procesos de desarrollo y de aprendizaje cognitivos y sociales. En el seno de la
familia estas tareas involucran simultaneidad de papeles y responsabilidades, espacios y ciclos”

(Sojo, 2011: 12). Los retos en el aspecto de lo publico se refieren a:

Estudiar a las familias permite articular un analisis mas integral desde el punto de vista
académico, pero también mas cercano a las carencias y necesidades concretas de las

personas, lo que ofrece una plataforma privilegiada para hacer aportes sustantivos a la
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formulacion de politicas pablicas més equitativas, igualitarias y eficientes. Constituye, en
suma, una perspectiva fecunda que permite examinar algunos de los principales retos del
desarrollo social y econdmico de nuestros paises, sobre todo, al poner en primer plano los
vinculos e interrelaciones entre dimensiones que se tiende a ver en forma separada.
Ademas, permite plantear con mayor solidez la necesidad de una proteccion social mas

inclusiva y universal (Nieves & Maldonado, 2011: 14).

Desde una postura de equidad y derechos Laura Pautassi reflexiona que “el cuidado se resuelve
Unicamente si se consolida una adecuada red de contencion para proveer a los hogares —o a las
trabajadoras formales— de suficiente y necesaria infraestructura” (Pautassi, 2007: 7). Para
Pautassi es necesario que el cuidado se asuma como un campo de estudio de la politica publica,
solo asi el cuidado podra incorporarse a una normativa y a una politica social en la proteccion del
cuidado como un derecho. En consecuencia, la distribucion de los servicios de cuidado es un
recurso que requiere ser considerado desde el eje de la regulacion y las politicas con la finalidad
de que las mujeres sean insertas en el empleo remunerado (Pautassi, 2007:10). Esta nueva
aproximacion del cuidado abre la posibilidad hacia una economia de los sistemas de cuidado y su
importancia para ser considerado como una practica asequible de ser remunerada y digna de

retribucion econémica.

Esta definicion de cuidado favorece una aproximacion desde el enfoque de derechos en el
cual el cuidado pueda estar articulado desde lo interdisciplinar, con las dimensiones de los
diferentes arreglos familiares, las politicas pablicas, economia del cuidado y sistemas de cargas
de cuidado que consideren una perspectiva de género. Lo que haria posible activar las respuestas
dentro de las areas de la politica y lo juridico para hacer eficientes las obligaciones convenidas

en una perspectiva de derechos en servicios de equidad.

En sintesis, algunos dilemas encontrados en el cuidado bajo una dimension de lo pablico
es la adjudicacion del cuidado a las familias y en especial a la mujer o centrar el cuidado dentro
de instituciones que brinden una cobertura que permita la equidad en las relaciones entre hombre
y mujer y que permita pasar de una mercantilizacion del cuidado a una prioridad de atencion
publica social en beneficio de una economia del cuidado. La ética del cuidado surge al contrastar
lo moral con un enfoque de derechos. Mientras que el poder esta presente en las estructuras de

servicios de atencion a la discapacidad, y este poder se legitima a si mismo en un modelo médico
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de atencion que deposita el cuidado en las familias, al asumir roles, y técnicas de cuidado. Por
otro lado, los recursos, capacidades y libertades son un reto presente en las dimensiones internas
y externas de las familias, quienes al estar al cuidado de un hijo o hija en condicion de
discapacidad experimentan mayor vulnerabilidad y riesgo social. Finalmente, se identifica la
conveniencia de un enfoque de derechos que brinde cuidados desde una perspectiva de atencion
en politica publica. Por tanto, es de gran valor el conocimiento de como se configuran las
identidades y experiencias de los familiares que acuden a las instituciones que ofrecen atencion a
los nifios en condicion de discapacidad, ya sea para identificar recursos, retos, carencias,
capacidades y libertades presentes en sus narrativas, 0 también para favorecer la emergencia de
nuevas respuestas dentro de las areas que brinden servicios de equidad. De igual manera, para
identificar recursos narrativos que ayuden a la resistencia o liberacion de mecanismos de poder
que frecuentemente determinan practicas de cuidado implicitas en las formas institucionales de

atencion.
2.1.2. Familiares que cuidan a nifios con discapacidad en el espacio de lo privado

La dimension de lo privado frecuentemente se asocia con las tareas basicas de cooperacion entre
los integrantes de un arreglo familiar, es un contexto de asignacion de sentido y significado, un
espacio en el cual se ejecutan los dispositivos simbolicos de la maternidad y la paternidad, lugar
de tension donde se presentan diferentes formas de narracion bajo sistemas de valores, es el
espacio histérico de relatos enlazados. Aunque también puede ser considerado el escenario
donde puede presentarse una disposicion ante la existencia de una limitacion motora o cognitiva
en uno de los hijos, lo que podria conducir hacia una configuracion de identidades en tension
frente a lo que supone el estigma de la discapacidad. Ciertamente, la dimension de lo privado es
un despliegue de elementos desde el cual pueden captarse las condiciones emotivas de género y

de cuidado, asumidos por los integrantes de cada una de las familias.

Es posible admitir que para Malinowski (1984) lo familiar sea una institucion que se
mantiene en el principio de reproduccion o impulso erético. Ademas considera seis dimensiones
basicas de su funcionamiento, que son: la cooperacion, lo simbdlico, lo econdmico, lo
normativo, el poder y lo educativo. En el caso de las familias con hijos en condicion de

discapacidad puedan considerarse otras dimensiones o esferas presentes.
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En la atencion del nifio y la nifia en condicién de discapacidad recientemente se ha
considerado la gran importancia del papel que desempefian las familias (Aydin & Nur, 2012), es
por ello que se ha desarrollado de parte de algunos modelos tedricos una atencion centrada en las
familias con el propdsito de fortalecer el proceso de atencién de los nifios y las nifias con
discapacidad desde el &mbito doméstico. Es posible entonces identificar una conexion entre el
tema de las personas con discapacidad y su vinculacion con las familias en su heterogeneidad,

consideradas estas como el espacio de lo doméstico y lo privado.

En las familias con hijos en condicién de discapacidad, segin algunos estudios no se ha
encontrado un impacto positivo o0 un impacto negativo, en la relacion de pareja (Lundeby &
Tassebro, 2008; Ortega & cols., 2010). Entonces, la crianza del hijo o hija con discapacidad,
puede ser una dimension que mantenga a la pareja en un mismo objetivo y les haga permanecer
juntos, la discapacidad del hijo o la hija es vivida como un impacto positivo de responsabilidad
compartida, por otro lado, también es posible suponer un impacto negativo del efecto de la
discapacidad y es el caso de la pareja que sélo estan juntos bajo un sentido y atributo negativo
de obligacion. Un efecto negativo del nacimiento de un hijo o hija con discapacidad se presenta
en la relacion de pareja con un “desajuste en la relacion de pareja: cada uno intenta enfrentar la
situacion por separado. Se manifiestan desacuerdos y discusiones, criterios contradictorios, poca
comunicacion, dificultades en compartir la cotidianidad, poco tiempo para la pareja y roles
estereotipados” (Ortega & cols., 2010: 139-140).

No obstante lo anterior, es posible sefialar segun el estudio de Ying-Ting Huang y
colaboradores (2011) en el contexto de Taiwan, que al tener un hijo o hija en condicion de
discapacidad influye en las relaciones de pareja, esto puede ser positivo, negativo o0 ambos. Pero
lo que es importante sefialar es que se ha identificado el determinante papel que juega la
influencia del contexto, por ejemplo, el tener una visién tradicional donde la discapacidad se
asocia con una desgracia familiar y verglienza, lleva a permanecer bajo una mayor tension al
interior de la relacion de pareja. Mientras que por otro lado, las mejoras en los servicios médicos,
educativos, sociales y humanos en el apoyo de papas con nifios en condicion de discapacidad y
las creacion de leyes que protegen y brindan una igualdad de oportunidades a las personas con

discapacidad en Taiwan, parecen ser una explicacion para que los papas presenten una
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experiencia positiva vinculada a la discapacidad tal como lo refiere el estudio (Huang & cols.,
2011).

Desde lo que puede entenderse como dispositivo simbdlico de la maternidad, Hyun-
Kyung You (You & McGraw, 2011), estudia las condiciones de maternidad en Corea del Sur y
coémo se reconstruyen los sistemas socioculturales dominantes relacionados con la maternidad,
las madres coreanas se resisten a la determinacion de estos sistemas, se resisten a estigmatizar las
creencias acerca de sus hijos con autismo, haciendo uso de la reconstruccion del sentido de la
infancia normal y apoyandose de una red de madres coreanas en situacion similar, les ha llevado
a adoptar algunas estrategias que comparten mutuamente basadas en valores confucianos en
sacrificarse como madres en provecho del éxito de sus hijos. En este contexto coreano, parece
existir una correlacion entre mayor estigma social hacia los hijos con autismo, existe mayor nivel
de sacrificio de parte de las madres. De alli que se toman medidas extras en las terapias y la
educacion especial. El sistema de valores del confucianismo da forma a pensamientos y
sentimientos de las madres. En un periodo inicial de ajuste las madres refirieron experimentar
tristeza y deseos de suicidarse por el gran estigma de considerar a la discapacidad como algo
vergonzoso, pero al asumir los valores de responsabilidad maternal segun el sistema de valores

del confucianismo, entonces a las mujeres, se les permitié sacrificarse en beneficio de su hijo.

No obstante, en esta investigacion de Hyun-Kyung You (2011) este elemento de
sacrificio ha sido criticado por estudios feministas coreanos que problematizan tales hechos
como propios de la cultura patriarcal, asi se reproduce la incapacidad de parte de estas mujeres
en desafiar la naturalizacion del género femenino como la encargada del cuidado. Al parecer el
sacrificio opera de manera opresiva en la tradicion confuciana en Corea del Sur. Finalmente, el
estudio resalta la influencia de los sistemas socioculturales en la atribucion del estigma, lo que
activa una busqueda de parte de las madres para resistir con estrategias de relatos y acciones

alternativas que desafien una opresion social del entorno sociocultural.

Por otra parte, aunque el cuidador primario en su gran mayoria es del género femenino, es
importante considerar el rol del varén, es decir, lo que pudiéramos entender como el dispositivo
simbdlico de la paternidad, por ejemplo, en el ejercicio de la paternidad con hijos en condicién
de discapacidad. Patricia Ortega (Ortega & cols., 2010) se interesa en las percepciones,

valoraciones, practicas, significados y experiencias relacionadas con la paternidad en México. Su
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estudio detalla que dentro de los padres entrevistados la responsabilidad est& presente en proveer
educacion, preparacion, alimentacion a sus hijos e hijas. Del mismo modo, se muestran
diferentes cambios en las relaciones familiares y de pareja. En el plano social se identifica una
modificacion de las identidades en los varones al contactar con el ejercicio del rol de paternidad,
y la identidad puede ser entendida como un proceso de construccién y reconstruccién masculina,
por lo que se requiere de apoyo informal sea de familiares 0 amigos y de un apoyo formal de

instituciones sociales en este proceso de construccién masculina centrada en el cuidado.

En el caso de la dimension cognitivo-afectiva en las familias, algunas emociones
presentes en las familias con integrantes en condicion de discapacidad, son el estrés y diferentes
respuestas de enfrentamiento (Hall & cols., 2012), el estrés, la ansiedad, y baja autoestima en
madres sin oportunidad de cubrir las necesidades de su hijo o hija (Yousafzai & cols., 2011,
Balcazar & cols., 2012). El estrés ante un dafio cerebral adquirido por enfermedad o accidente,
puede estar presente también a manera de sintomas en el cuidador primario, éste podria
experimentar dependencia asociada al sentimiento de duelo, estrés en la aproximacion y el
alejamiento hacia el dependiente (Lopez & Calvete, 2013). En efecto, las vivencias presentes en
los familiares que son cuidadores primarios, pueden estar cargadas de estrés, de angustia, de
duelo, entre otras, de alli la importancia de que los profesionales que brindan apoyo y atencion
puedan estar en una actitud comprensiva de las experiencias vividas por los cuidadores, las
cuales son influenciadas por factores internos y externos (James, 2013). Ello llevaria considerar
la importancia de un cambio dentro del modelo médico hacia un nuevo modelo de cuidado,
cambios en la identidad profesional, en la colaboracién y la eficiencia de recursos econdémicos
(Breen & cols., 2011). Todo lo anterior sugiere algunas dimensiones que estan relacionadas con

el cuidado, las emociones y los recursos econémicos.

La dimension del cuidado y la calidad de vida, son la fuente de experiencias de las
familias al cuidar de sus familiares con problemas de aprendizaje (James, 2013). Se identifica el
tema de la dependencia de parte de los hijos con discapacidad, en oposicion a los hijos que
crecen y son independientes (Blomberg & Wolmesjo, 2011). Leonor Cordova-Andrade
(Cérdova-Andrade & cols., 2008) desarrolla un estudio donde evalGa la calidad de vida en
familias con nifios y adolescentes en condicion de discapacidad en Cali Colombia. Participan

385 familias en el estudio donde se les aplica el test de Calidad de Vida Familiar y se realiza un
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analisis descriptivo sociodemogréfico, del cual el 72% que respondié a la prueba eran mujeres
frente a un 12% de participantes varones “este dato permite inferir que la madre sigue siendo en
la mayoria de los casos el cuidador primario del miembro de la familia con discapacidad [...] en
la mayoria de las familias (80%) era el padre el que se encontraba empleado y la madre asumia
las responsabilidades de la casa, principalmente las relacionadas con el cuidado y seguimiento
del proceso de rehabilitacion del nifio o adolescente con discapacidad” (Cordova-Andrade &
cols., 2008: 377). Estos elementos remiten a dos dimensiones al parecer relacionadas que son la
dependencia y el cuidado, que cominmente son asignadas a la familia y en especial a las

mujeres.

En efecto, el cuidado es frecuentemente asociado a las actividades realizadas por mujeres
y madres de familia quienes al desempefiar una préactica de proveer alimento y vestido dentro de
los roles del espacio domestico, también asumen algunos valores de compasion, subordinacion y
obediencia bajo estos roles asistencialmente desempefiados. Una definicion del cuidado desde
una linea instrumental y naturalizada puede ser entendida como los actos que tienen la
preocupacion de cubrir las necesidades tanto fisiologicas, como de bienestar que sostienen la
vida frente al dolor, la discapacidad, la enfermedad, la vejez y la muerte. Para Leticia Robles
Silva “el cuidado es una practica social que se genera a partir de la presencia de una condicion de
dependencia, sin que importe su causa, y su finalidad es que el individuo dependiente pueda
sobrevivir o prosperar biolégica y socialmente al satisfacer, por medio del cuidado, sus
necesidades” (Robles, 2005: 51). Por otra parte:

El cuidado facilita tanto la subsistencia como el bienestar y el desarrollo. Abarca la
indispensable provision cotidiana de bienestar fisico, afectivo y emocional a lo largo de
todo el ciclo vital de las personas. Comprende la estimulacion de los fundamentos
cognitivos en la infancia y la basqueda —en la medida de lo posible— de la conservacién
de las capacidades y la autodeterminacion en el caso de las personas fragiles de edad

avanzada y de las personas con discapacidades (CEPAL, 2013: 31).

No obstante que esta definicion de cuidado fundamentalmente centrada en dimensiones de lo
privado, es necesario también desarrollarla a partir de las dimensiones de lo sociocultural y lo
sociopolitico. De lo contrario es posible suponer desde una concepcion asistencial que el cuidado

solamente puede ser entendido como una actividad privada, vocacional, técnica y profesional,
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con lo que se ocultan las dimensiones de opresion tanto sociales, como politicas vinculadas a
esta actividad. Desde una postura dominante el cuidado frecuentemente es entendido como una
actividad privada porque la ejecucion femenina es mantener la vida y el bienestar en el espacio
del hogar. Perpetua, por tanto, una concepcién romantica de dominacion que define a la mujer
como quien concibe la vida desde sus entrafias y cuida del recién nacido. La mujer, desde este
discurso de opresion, es un ser para otros y es reconocida en su funcién social de contribuir al
mantenimiento y desarrollo de la vida. Es ella quien amamanta manteniendo la vida, y desde su
regazo brinda el calostro que atempera las inclemencias de la vida. Dentro de una concepcion
patriarcal a ella se le adjudica el cuidado pues es la portadora del rol de cuidar de manera
naturalizada. Algunas investigaciones de modelos de masculinidad mencionan que la mayoria de
los hombres piensan que una madre es mas necesaria para un hijo que un padre (Seporaityte &

Tereskinas, 2006). Tal como sostiene la investigadora argentina Maria Nieves Rico:

Las familias son las principales proveedoras de cuidado en el hogar tanto en las tareas
domésticas como en el cuidado de los nifios, nifias, adultos y enfermos. Dentro de ellas,
histéricamente han sido las mujeres —madres, hijas o abuelas— las que deben afrontar la
mayor carga de cuidado. Si se analiza el tiempo que destinan los hombres y las mujeres a
lo largo de su vida y segun quintil de ingresos per capita del hogar al trabajo no
remunerado, se evidencia que las mujeres no solo destinan mas tiempo durante toda su
vida, sino que hay periodos que se ven afectadas por la mayor demanda de cuidados,

mientras los hombres no tienen el mismo comportamiento (Nieves, 2011: 86).

El cuidado desde un modelo asistencial se relaciona con los aspectos de calidad de vida; se
relaciona también con valores de un tipo de espiritualidad, de un tipo de salud, y un
pronunciamiento que oculta la adjudicacion de un rol de cuidado hacia la mujer. El cuidado
desde esta perspectiva remite a un aspecto prioritariamente de lo privado, que refuerza
doblemente una naturalizacién del cuidado. Desde esta concepcion del cuidado en lo privado
debemos cuestionar como repetidamente se feminiza hacia un rol eminentemente adjudicado y
de responsabilidad a la mujer. No obstante, este proceso de adjudicacion refleja una construccién

social del cuidado, y por tanto una dimensién publica como anteriormente se reviso.

Otra dimensién asumida por las familias en el espacio de lo privado y que se vincula

también con lo publico es la esfera educativa que incluye el reto en generar autonomia en las
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relaciones familiares y en las personas con discapacidad, por ejemplo, en el caso de personas con
discapacidad intelectual Betania Allen (Allen & cols., 2008) advierte la importancia de ejercitar
en el proceso social que viven las familias y las personas con discapacidad, las dimensiones de la
autonomia empoderada, negociada e interpretada, y con ello tener un impacto de mayor
autonomia en los planos personal, sexual, social y econémico. Este es un proceso continuo en el
desarrollo de cualidades educativas con un enfoque de derechos, de alli que se requiera
desarrollar y explorar como los derechos en participar son negociados en personas con
discapacidad en un contexto de cuidado en los arreglos familiares, y determinar algunas
recomendaciones para miembros de las familias en estrategias para facilitar la participacion de
personas jovenes con discapacidad. Tal como lo muestra un estudio de Robyn Saaltink y su
equipo de trabajo, donde algunas conclusiones de su investigacion son que las personas jovenes
con discapacidad intelectual pueden requerir ayuda para ejecutar decisiones independientes
acerca de sus vidas: mediante la ayuda y el apoyo del cuidador ellos pueden realizar decisiones
en su vida cotidiana, y ello les favorece incrementar notablemente tanto su proteccion, como su
independencia (Saaltink & cols., 2012).

En la dimension de relacion social las familias tienen el reto de favorecer una inclusion* y
una adaptacion que vive la familia con hijos en condicidn de discapacidad, esta adaptacion esta
presente en las nuevas condiciones de consumo Yy las variaciones del mercado, la adaptacion a
los roles y normas en su dinamica interna familiar, asi como, la adaptacion en los rituales e
identidad familiar (Mason & Pavia, 2006). La discapacidad de los hijos es un motor para
construir un proceso de liberacién (Balcazar & cols., 2012), un proceso que les ayudo a las
mujeres estudiadas por Fabricio Balcazar y colaboradores para descubrir sus propias historias de
opresion en su condicion de migrantes latinos en un contexto de estructuras sociales injustas,
normas y valores culturales dominantes del estado de Chicago en Estados Unidos de América

donde ellas permanecen en proceso de asentamiento. Igualmente, estas conductas adaptativas

4 El concepto de inclusidon implica una dimensién de participacién y acceso a las oportunidades en los distintos
ambitos de la vida. La inclusion se relaciona con principios de igualdad, equidad, justica y participacion. Es decir,
“inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas [...] atender a las obligaciones
contraidas en los tratados internacionales en los que el Estado mexicano es parte en dicha materia, a efecto de
favorecer a la plena inclusion de las personas con discapacidad” (Cdmara de Diputados (2012) Reglamento de la
Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad. Nuevo Reglamento publicado en el Diario Oficial de
la Federacion el 30 de noviembre de 2012. Pag.1-22). No obstante, frecuentemente se hace un uso indistinto del
concepto de inclusidén por parte de diferentes niveles de abordaje, de alli que sea comun encontrar: inclusion
social, inclusion familiar, inclusién escolar, etc.
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estan presentes en un grupo de mujeres que brindan cuidados a sus hijos con discapacidad en la
comunidad de Karachi en Pakistan (Yousafzai & cols., 2011), en medio de un contexto opresivo
y de restriccion, de falta de garantias en libertad y tomas de decisién no son un impedimento
para que estas madres intenten ir mas alla de los limites impuestos y busquen ayuda en proveerse
de servicios como salud, rehabilitacién y educacién para sus hijos en condicién de discapacidad.
Por todo lo anterior, es viable suponer que la experiencia de vida de estas mujeres en alterar
desde su imperiosa necesidad de ir mas alla de las limitantes epistémicos e ideoldgicos, les ha
llevado a nuevas practicas donde buscan recuperar el ejercicio de poder dentro de las
condiciones de opresion que viven junto a sus nifios con discapacidad. Asi se identifican algunas
de las condiciones contextuales y estructurales que juegan un papel central en la provision de

cuidados y su relacién con la discapacidad.

En este mismo analisis en comprender la dimension de relacion social Lanita Jacobs y
colaboradores (2010) usando las técnicas de estudio etnografico, analisis de discurso y narrativa,
estudia las conversaciones que surgen en las cuidadoras afroamericanas y sus diferencias en las
opiniones, por ejemplo, se identifica un reclamo en nuevas formas de ver y ser vistas por las
clinicas, los mundos educativos y sociales. Esta busqueda reflexiva se despliega en la necesidad
de considerar nuevas formas de concebir el yo y el nosotros, no solo es un reto en la atencion,
sino también en la genesis epistémica racial y de género. Las familias afroamericanas con hijos
en condicion de discapacidad tienen el reto de conservar su individualidad y su pertenencia a un
colectivo que favorezca un acompafiamiento ante los devenires de cubrir las necesidades
especiales del hijo o hija. Heather E. Canary (2008) desarrolla una investigacion desde una
vision narrativa de la identidad y se interesa en interrogar como las familias construyen las
nociones de capacidad y discapacidad, asi mismo, se exploran las interacciones familiares con el
entorno. Se intenta demostrar las maneras en que los participantes construyen sus identidades en
las intersecciones de capacidad, discapacidad e individualidad. Se concluye que las familias
construyen sus identidades en las interacciones y rutinas donde se negocian contradicciones
propias de la vida cotidiana para obtener un sentido de normalidad. Estos dos estudios coinciden
en la importancia de un abordaje narrativo de las identidades asociadas con la discapacidad y el
cuidado, con el interés en dar cuenta de las condiciones discursivas que presentan los

informantes de las circunstancias que determinan sus elecciones y sus vivencias personales.
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En sintesis, los variados arreglos del cuidado a nifios con discapacidad en el espacio de lo
privado, evidencian formas diferenciadas en la organizacion, asi como también en las
dimensiones del funcionamiento de lo familiar. Es posible suponer, entonces, diferentes
dispositivos simbdlicos sobre la maternidad y la paternidad, asi como también, diferentes
dimensiones en los roles asumidos, las funciones educativas y las emociones experimentadas en
los arreglos del cuidado. Por un lado, el cuidado es una actividad socialmente atribuida al
espacio de lo privado y en especifico a las mujeres, donde se vincula con criterios de una ética
del cuidado,® y con una dimensidon de imposicion desde lo moral y con valores cercanos a lo
asistencial. Por otro lado, el cuidado tradicionalmente es una adjudicacion a las mujeres y a los
distintos arreglos familiares donde persiste una accion instrumentalizada en la que se deposita el
cuidado a las familias. Por ultimo, la mercantilizacion del cuidado dentro del espacio de lo
privado, se despliega en las distintas narrativas de los familiares cuidadores que dan cuenta de
las situaciones de precariedad que frecuentemente afrontan con hijos en condicion de

discapacidad.

Finalmente, es importante subrayar en qué medida las diferentes investigaciones hacen
referencia al cuidado, y subrayan la necesidad de ir mas alla de una instrumentalizacion del
cuidado en el ambito de lo privado, lo doméstico y las relaciones familiares o institucionales,
para traspasar los mandatos socioculturales que se han experimentado muy restrictivos. Una guia
ha sido por medio de la deconstruccion discursiva de las narraciones opresoras y la creacion de

narrativas emergentes que brindan nuevos sentidos y recursos de eleccion personal.

2.2. Usos y abusos de la nocion de discapacidad dentro del régimen de bienestar social

mexicano

El término discapacidad ha sido empleado para definir una variedad de condiciones de la
corporalidad. Michel Foucault (1995) en su interés por recuperar al sujeto daba cuenta de las

tecnologias del yo que han operado desde diferentes momentos histéricos. Y como estos

5El concepto de ética del cuidado es un concepto desarrollado por Carol Gilligan (1982) donde se interesa en
ampliar su propuesta orientada al desarrollo psicoldgico de las decisiones de la mujer en relacidn al cuidado,
incluye un enfoque de género y una postura filoséfica que enfatiza el desarrollo moral femenino. En una linea de la
ética del cuidado mas amplia Leonardo Boff (2002) se interesa por un paradigma del cuidado como actitud hacia si
mismo y hacia el mundo. El cuidado es entendido como un compromiso afectivo con el otro y la naturaleza. Este
elemento de ética del cuidado lo profundizamos en el capitulo tres.
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dispositivos configuraban ciertas modalidades de entender la corporalidad. Resulta por ello
pertinente dar cuenta de las distintas maneras de nombrar la corporalidad de las personas con
discapacidad. Igualmente para resaltar la importancia de que cada manera de definir al otro
guarda una relacion con las modalidades de cuidado que se proporciona.

En México el uso del término discapacidad, ha tenido diferentes significados, por
ejemplo, “de acuerdo con el censo del 2000, se defini6 a una persona con discapacidad como
aquella que presenta alguna limitacién fisica o0 mental, de manera permanente o por mas de seis
meses, que le impide desarrollar sus actividades dentro del margen que se considera normal para
un ser humano” (INEGI, 2004: 25). Esta definicion pone el énfasis en las dificultades sensoriales
y motrices, es decir, resalta la funcionalidad de la persona en sus actividades fisicas y mentales.
Posteriormente el INEGI en su Clasificacion de Tipo de Discapacidad declara como
discapacidad a “toda restriccion o ausencia de la capacidad para realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano, como consecuencia de
una deficiencia. Las discapacidades reflejan, por tanto, trastornos al nivel de la persona” (INEGI,
monografia Clasificacion de Tipo de Discapacidad, pag. 53). Esta definicion guarda relacion con
la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Incapacidades y Minusvalias que se realizé en
1980, la cual considera a la discapacidad como “toda restriccion o ausencia de la capacidad de
realizar una actividad, debida a una deficiencia sensorial, motriz o mental” (OMS, CIDDM,
1980). Estas definiciones subrayan sobre la persona la posesién de una deficiencia fisica o
mental, es decir, se enfatiza los aspectos organicos. Por tanto, la discapacidad serd entendida
como la consecuencia de estas manifestaciones organicas, y ante ello se oculta las dimensiones

sociales de la discapacidad.

A la postre, la misma Organizacion Mundial de la Salud revisa y actualiza la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIDDM-2), y
desde el afio 2001 define por discapacidad a “todas las limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion como resultado de deficiencias, en el marco de la interaccion
entre un individuo y sus factores contextuales, ambientales y personales” (OMS, CIDDM-2,
2010). En esta definicion se hace un énfasis sobre las barreras que limitan a la persona en su

independencia en relacion con su ambiente.
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Igualmente en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (CIFDS) “define la discapacidad como un término genérico que engloba deficiencias,
limitaciones de actividad y restricciones para la participacion. La discapacidad denota los
aspectos negativos de la interaccidn entre personas con un problema de salud —como paralisis
cerebral, sindrome de Down o depresion— y factores personales y ambientales—como actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social” (OMS, 2011b:7).
La CIFDS, es una clasificacion y una descripcion de aspectos de la salud y una seleccion de
aspectos del bienestar relacionados con la salud. Por ejemplo, el componente corporal define las
funciones y estructuras del sistema corporal, por una parte. Mientras que el componente de
actividad y participacién comprende una variedad de esferas de la vida en las que pueden
participar los individuos en su vida diaria por la otra. Finalmente, una de las ventajas que ofrece
esta definicion es su operatividad en la precision de la salud, esto facilita las mediciones de la
salud efectuadas en los diversos paises. Al parecer la CIFDS es un marco util y significativo para
la notificacion y la adopcion de decisiones en materia de salud, por ejemplo, en las politicas, y
que puedan utilizarse de manera fiable para describir el estado de salud de personas en diferentes
culturas. Sin embargo, solamente da cuenta de la realidad individual, es decir, se continua
persistiendo en asociar a la discapacidad con la enfermedad y con la funcionalidad del entorno,
mientras que no da cuenta sobre el estigma, la discriminacion y las practicas sociales que

reproducen una adjudicacion del cuidado.

Al parecer no se ha retomado el sentido de la definicién propuesta por la Unién de
Impedidos Fisicos contra la Segregacion (UPIAS) que en 1976 entendia a la discapacidad como
el “perjuicio o restriccion de la actividad causada por una organizacion social contemporanea
que ignora completa o parcialmente a la personas con impedimentos fisicos y, por tanto, las
excluye de las principales actividades sociales” (UPIAS, 1976). Es posible suponer que la lucha
que emprendi6 esta organizacion requerira redimensionar las realidades de exclusion que se

asocian a las practicas del cuidado y al problema de la discapacidad.

Por altimo, el estado actual de las diferentes definiciones sobre la discapacidad presentan
limitaciones al ser parciales en su descripcion tedrico conceptual, puesto que prioritariamente se
limitan a definir a la discapacidad desde una sola dimension dentro de la complejidad social

donde se articula, resulta de interés un abordaje discursivo que dé cuenta de los distintos niveles
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de saber, es decir, que logre recuperar tanto el saber experto, como el saber cotidiano que
experimentan las familias, se busca un intercambio de saberes que haga posible la emergencia de
categorias tedricas con una mayor solidez empirica y rigor tedrico. Se parte del supuesto que ello
favoreceria la emergencia de dimensiones tedricas conceptuales que traza un despliegue desde
las vivencias personales hacia la abstraccion tedrica. Por lo tanto, un acercamiento para definir la
relacion entre cuidado y discapacidad resulta de vital importancia que sea desde la perspectiva
interdisciplinar, es decir, que incorpore lo sociocultural, lo sociopolitico y socioecondémico. Lo
sociocultural al dar cuenta de los dispositivos simbdlicos que subyacen a estas dos dimensiones.
Y que logre en voz de los actores sociales dar cuenta de como ellos definen con sus acciones el
significado asociado tanto a las practicas de cuidado, como a la nocién de discapacidad. En el
caso de la dimensién sociopolitica una manera clara de identificar tanto el cuidado, como la
discapacidad es mediante un enfoque de derechos, es decir, el cuidado como un derecho. En la
esfera socioecondmica la mercantilizacion tanto del cuidado, como de los servicios que se
ofrecen a las personas con discapacidad brindan una panoramica clara de la relacion estrecha de

ambas dimensiones.
2.2.1. Antecedentes estadisticos sobre la discapacidad

Dentro de la prevalencia de la discapacidad se detectan algunos retos, especialmente en las
definiciones conceptuales sobre la discapacidad que frecuentemente son definiciones lineales y
limitadas en dar cuenta de la complejidad de los diferentes elementos que participan en la
construccion de una realidad social que incapacita, por ejemplo, desde los organismos o
instituciones oficiales que normalizan o depositan sobre el individuo la condicion de
discapacidad. Entonces, a las personas con discapacidad se les enumera desde un criterio de
cobertura en salud, se mide y diagnostica la discapacidad en estructuras y funciones corporales
sea del autocuidado o de la interaccion social. No obstante, se omite con ello la necesidad de dar
cuenta de la situacion social, cultural, demogréafica, estructural, econdmica y politica que

experimentan las personas con discapacidad y sus familias.

Segun la OMS (OMS, 2004), 600 millones de personas viven con alguna discapacidad de
distinto tipo. El 80% de ellas lo hace en paises de bajos ingresos, la mayoria son pobres y no
tienen acceso a servicios basicos ni a servicios de rehabilitacién. Recientemente la OMS (OMS,

2011) refiere que méas de un billén de personas en todo el mundo viven con alguna forma de
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discapacidad. La mitad de las personas con discapacidad no pueden costearse la atencion de la
salud, estos gastos en salud pueden empujar a la familia a vivir en la pobreza y exclusion social
lo que aumenta los riesgos de una condicion de discapacidad ciclica. Y esto es evidente, en los
“nifos que obtuvieron resultados positivos en la evaluacion para determinar el mayor riesgo de
discapacidad [y que estuvieron] mas expuestos que otros nifios a los siguientes factores: a)
hogares mas pobres; b) discriminacion y acceso limitado a los servicios sociales, incluida la
educacion en la primera infancia; c) bajo peso y retraso del crecimiento; y d) castigos fisicos

graves por parte de sus padres” (OMS, 2011: 41).

TABLA1

FECHA DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

2004 Organizacion Mundial de la Salud, 600 millones de personas viven con
discapacidad.
2005 Organizacion Mundial de Salud, estimado de 150 millones de nifios menores de 18
afios con algun tipo de discapacidad.
2011 Organizacion Mundial de la Salud 93 millones de nifios de 0 a 14 afios con algun
tipo de discapacidad en el mundo.
Fuente: elaboracion propia 2017, en base a (OMS, 2004; OMS, 2011)

Al preguntar cuantos nifios presentan algin tipo de discapacidad en el mundo.
Encontramos que es una variacion que depende de la definicion conceptual y los indicadores
usados en la medicion. “Segln los resultados del estudio Carga Mundial de Morbilidad, hay 93
millones (5,1%) de nifios de 0 a 14 afios que experimentan una discapacidad moderada o grave,
de los cuales 13 millones (0,7%) sufren dificultades graves” (OMS, 2011:40-41). Por otro lado,
“de acuerdo con las estimaciones de un estudio del Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF) de 2005, el nimero de nifios menores de 18 afios con discapacidad ascendia
a 150 millones” (OMS, 2011: 41). Mas aun, “alrededor de 200 millones de nifios menores de
cinco afios no alcanzan su potencial de desarrollo cognitivo y socioemocional” (OMS, 2011: 41).
Todo lo anterior remite a los retos en las mediciones que se vinculan con los indicadores de

salud, social y poblacional de las personas con discapacidad.

Aln persisten graves problemas en la medicion de discapacidades. Si bien la fuente
principal son los censos, éstos no ofrecen todavia una comparabilidad entre los paises,

dado que recogen la informacion de manera muy distinta, lo que puede producir sub
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(representacién) y sobrerrepresentacion. Por lo tanto, es imperioso avanzar hacia una
mayor uniformidad y consenso en los cuestionarios, lo que permitira captar informacion
comparable entre los paises y en el tiempo. También es muy importante que las encuestas
de hogares incorporen preguntas en la materia, a fin de diagnosticar la situacion social de
personas con discapacidades segun las diversas variables sociales y demogréficas
(CEPAL, 2013: 13).

Ahora bien al preguntar cuantas personas presentan algun tipo de discapacidad en México, es
posible referir que han existido diferentes esfuerzos para clarificar al total de esta poblacion. Una
primera aproximacion esta presente en el X1l Censo General de Poblacién y Vivienda 2000, el
cual desde una definicion conceptual y operativa de la discapacidad y la deficiencia “arrojé un
valor de 1.8% y el de la encuesta de 2.3 por ciento. El segundo esfuerzo fue la Encuesta Nacional
de Salud, 2000, que utilizé el mismo marco conceptual del censo; los resultados de la encuesta
mostraron que la incidencia era de 2.3 por ciento” (INEGI, 2004: 22). No obstante, “la
utilizacion de conceptos, clasificaciones y estrategias diferentes en los proyectos realizados no
permite tener un panorama homogéneo sobre la poblacion con discapacidad, ya que los datos no
son comparables y el nivel de cobertura tanto en poblacién y area geografica también ha sido
diferente” (INEGI, 2004: 22). Esto supone entonces identificar con mayor claridad cuéles son las
diferentes caracterizaciones que presentan las personas y las familias con integrantes en
condicion de discapacidad para la formulacién de mejores criterios de clasificacion en la

obtencién de una incidencia de la poblacion.

Por otro lado, segun el Censo de Poblacién y Vivienda del afio 2000 del INEGI (INEGI,
2004) se considero un estimado de 1°795,300 personas del total de la poblacion en México con
alguna condicion de discapacidad en el afio 2000, de este aproximado “se consideré que el
52.6% correspondia a los hombres, mientras que el 47% correspondia a las mujeres. Dentro de
los tipos de discapacidad se identifica que “la discapacidad motriz es la mas frecuente tanto en
localidades urbanas como rurales, pero la prevalencia es més alta en el area urbana y afecta mas
a las mujeres” (SSA, 2009: 27). En este mismo afio 2000 al revisar la Encuesta Nacional de
Salud del afio 2000, se identifica una prevalencia de la discapacidad en el pais de México de
2.35%, y en el IMSS de 2.5%. “Los estados con las cifras méas altas son Guanajuato 4.4%,

Nayarit 3.7%, y Colima 3.1%. El 45 % de personas con discapacidad pertenece al grupo de 60
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afios y mas. En los hombres se presenta la discapacidad a edades mas tempranas que las
mujeres” (IMSS, 2004). En el caso de los nifios y nifias con discapacidad “en el grupo de 0 a 14
afios de edad, la discapacidad motriz y mental son las méas frecuentes, ademas en conjunto

afectan a casi el 70% de los nifios y nifias con discapacidad” (SSA, 2009: 25).

TABLA 2
FECHA DISCAPACIDAD EN MEXICO
2000 Se presenta una incidencia de 2.3% de personas con discapacidad del total

de la poblacion en México segun el INEGI.

2000 Segun el Censo de Poblacion y Vivienda del afio 2000 del INEGI un
estimado de 1°795,300 personas con algun tipo de discapacidad.

2009 Segun la Secretaria Nacional de Salud en el grupo de 0 a 14 afios de edad la
discapacidad motriz y mental son las méas frecuentes, ademas en conjunto
afectan a casi el 70% de los nifios y nifias con discapacidad.

INEGI contabiliza un total de 57739,270 personas con algun tipo de

2010 discapacidad.

e De este total 51.1% corresponde a mujeres, y el 48.9% a hombres

e De este total el 9.1% corresponde al grupo de 0 a 14 afios, y el 9.9%
al grupo de 15 a 29 afios.

2010 Segun INEGI de las personas con discapacidad:
e 39.4% es por enfermedad;

e 23.1% es por edad avanzada;

e 16.3% es por nacimiento;

e 15% es por accidente;

e 7.6% otra causa.

2010 Segun el INEGI del total nacional que incluye a las personas con alguna
discapacidad el 30% no es derechohabiente.
2012 Encuesta Nacional de Salud y Nutricion un estimado de la poblacion total

con discapacidad motora 5°478, 500 personas.

Fuente: elaboracion propia 2017, en base a (INEGI, 2004; INEGI, 2010; SSA, 2009:25;
ENSANUT, 2012)

Segun la incidencia de la poblacion con discapacidad en el afio 2010 en México se
contabilizaron de acuerdo con el INEGI un total de 57739, 270 personas con algln tipo de
discapacidad. De estas personas, el 16.3% la discapacidad fue causada desde el nacimiento. De
este total estimado el 9% corresponde a una edad de 0 a 14 afios, esto es, son 520, 369 nifios y
nifias que viven con un tipo de discapacidad, y su distribucién por género es de 58.2% nifios y de

41.7% nifias. Del total nacional que incluye a las personas con alguna discapacidad, el 30% no es
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derechohabiente, es decir, no permanece afiliado a un sistema que le brinde atencion

especializada en el proceso de rehabilitacion (INEGI, 2010).

Segun la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion que realiza la Secretaria de Salud en

Meéxico (ENSANUT, 2012):

Para la poblacion de seis afios 0 mas, los tres tipos de discapacidad (consecuencia de la
deficiencia en la persona afectada) que tuvieron las prevalencias mas altas fueron:
dificultad para caminar, moverse, subir o bajar (4.9% en hombres y 5.8% en mujeres),
dificultad para ver aun usando lentes (3.3% en hombres y 3.7% en mujeres) y dificultad
para oir aun usando un aparato auditivo (1.5% en hombres y 1.3% en mujeres). En cuanto
al indicador de discapacidad motora, al aplicar los factores de expansién, implica que
2°442, 400 hombres y 3"036 100 mujeres tienen dificultad para caminar, moverse, subir o
bajar. Esto significa que 1°627 200 hombres y 1°925 100 mujeres tienen dificultad para
ver aun usando lentes y 762, 600 hombres y 652, 900 mujeres tienen dificultad para oir
aun usando un aparato auditivo (ENSANUT, 2012: 38-39).

En el caso de los porcentajes estadisticos referidos a nifios y nifias a nivel nacional segun lo

reporta el INEGI, en la distribucion por género en el afio 2010, se estima en un 58.2% nifios y de

41.7% nifnias (INEGI, 2010). Es importante sefialar en cuanto al tema de género y discapacidad

infantil de la poblacion que acude a CRIT Teleton Occidente se ha encontrado que del total de

3,459 nifos atendidos en el mes de enero del afio 2013, se presenta una diferencia por generos,

de la siguiente manera, por un lado, son 2,022 nifios, lo que representa el 58.46%, por otro lado,

son 1,437 nifias, lo que representa el 41.54%, existe una diferencia de 16.92% entre géneros de

los nifios y nifias que acuden a CRIT (CRIT Teleton Occidente, Estadisticas en sexos, Enero-

2013).

En cuanto a los nifios y nifias de 6 a 9 afios de edad, los dos tipos de discapacidad
reportados con mayor frecuencia fueron dificultad para hablar, comunicarse o conversar
(1.5% en nifios y 0.9% en nifias) y dificultad para poner atencion o aprender cosas
sencillas (1.3% en nifios y 0.9% en nifias). En ambos tipos de discapacidad las
prevalencias son mayores en nifios y nifias que en los otros dos grupos de edad. Esta

diferencia entre grupos de edad no tiene una explicacién bioldgica, sino que se refiere a
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que los nifios en esa edad tienen una mayor probabilidad de deteccion en el sistema
escolar. EI mismo fendmeno se registrd en lo que se refiere a la dificultad para aprender a
hacer cosas; aunque esta discapacidad se reportd con una frecuencia menor a 1% en nifios
y nifias, es mas alta en nifios (0.9%) que en nifias (0.7%), y ocurre lo mismo con la
dificultad para entender lo que le dicen (0.7% en nifios y 0.6% en nifias) (ENSANUT,
2012: 40). La principal causa de la discapacidad en el grupo de 6 a 9 afios es porque asi
nacio (con 2.4% en nifios y 1.5% en nifias); ocurre lo mismo en el grupo de adolescentes
de 10 a 19 afios (1.9% en hombres y 1.5% en mujeres) (ENSANUT, 2012: 40).

Los datos referidos por la ENSANUT hacen especial énfasis a la medicion de la discapacidad®
entendida esta como una disfuncionalidad biol6gica, y bajo indicadores que se requieren

observar y cuantificar en una logica de brindar mayor cobertura de los servicios de salud:

Entre 2000 y 2012 los mexicanos que contaban con alguna cobertura de servicios de
salud sin pago en el punto de atencion pasaron de 40% a cerca de 75%, es decir, casi se
duplico la cifra. Si se consideran los ajustes planteados en el documento con relacion a la
cobertura de los menores de cinco afios y familiares de los que cuentan con seguridad
social, llega a cerca de 79% de los mexicanos. Estos porcentajes representan un
incremento de 39.8 millones de personas en 2000 a 85.8 millones en 2012. Este
incremento en cobertura fue mas claro entre los individuos en hogares de menores
recursos, lo que indica el caracter progresivo del Sistema de Proteccion Social en Salud.
El reto en términos de cobertura se enfoca ahora en los jovenes que dejan de estudiar y no
se han colocado en el mercado laboral formal, por lo cual ya no son sujetos de
derechohabiencia en la seguridad social ni en los esquemas desarrollados para la
poblacion que asiste a la escuela, por lo cual es necesario desarrollar estrategias de
afiliacion para ellos (ENSANUT, 2012: 41).

Esta misma l6gica de medicion de los datos esta presente en el Programa de Atencion Integral a

la Salud de las Personas con Discapacidad, 2007-2012, donde se proponen algunos indicadores

5 El término discapacidad es problemdtico puesto que asume una colocacién de prejuicio respecto de las

relaciones con los otros. Para dar cuenta de ello es posible identificar, en los diferentes modelos que estudian la
condicidn de discapacidad un énfasis sobre un aspecto parcial propio de su objeto y de su abordaje practico, por
ejemplo, discapacidad fisica, discapacidad funcional, discapacidad social, discapacidad intelectual, etc. Lo que
evidencia el prejuicio de cada discurso del saber sobre el término discapacidad, lo que hace evidente en sus
connotaciones por ejemplo, de prejuicio y estigma y que lleva a considerar una dimensidn socialmente construida.
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para el monitoreo y evaluacion de las medidas tomadas en torno a las necesidades de salud que
requieren las personas con algun tipo de discapacidad. Estos indicadores son: la prevalencia de la
discapacidad, cobertura de atencion a neonatos, cobertura de tamiz auditivo neonatal, cobertura
de tamiz metabolico, mejoras de accesibilidad en hospitales de Secretaria de Salud, Sistema
Nacional de Informacion de la Discapacidad, cobertura de atencién a los adultos mayores (SSA,
2009). Sin embargo, estos indicadores adolecen de ser exclusivamente definiciones operativas en
el trabajo de una atencion practica de la salud. “El funcionamiento de un nifio no debe observarse
de manera aislada, sino en el contexto de la familia y el entorno social. Los nifios menores de
cinco afos que viven en paises en desarrollo estan expuestos a riesgos multiples —pobreza,
malnutricion, mala salud, entorno familiar sin estimulos— que pueden afectar el desarrollo
cognitivo, motriz y socioemocional” (OMS, 2011: 41). De alli que se procure ser mas

incluyentes al considerar la dimension de lo social, la cual resulta ser una aproximacion en:

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la discapacidad y la salud para nifios
y jovenes (CIF-NJ) dan un paso hacia adelante al incorporar la dimension social,
capturando no solo la discapacidad sino también su efecto en la participacion y
funcionamiento de las nifias y los nifios en su entorno. La clasificacién abarca cuatro
esferas principales: las estructuras del cuerpo (por ejemplo, los 6rganos, las extremidades
y las estructuras de los sistemas nervioso, visual, auditivo y aparato locomotor); las
funciones corporales (funciones psicologicas de los sistemas del cuerpo, como la
comprension o la memoria); limitaciones relacionadas con la actividad (por ejemplo,
caminar, trepar, vestirse); y restricciones participativas (al jugar con sus cuidadores u
otros nifios, o al realizar tareas sencillas) (UNICEF, 2013: 63-64).

Entonces, esta definicion de la CIF-NJ, se articula bajo una logica de atencion y cobertura en la
salud, con tres caracteristicas mayormente vinculadas al tema de las personas con discapacidad,
de manera conceptual y normativa estan referidas a la salud, la atencion en rehabilitacion y al
financiamiento. El desarrollo de los indicadores de evaluacién en salud, a partir de la ausencia de
salud por ejemplo en morbilidad: movilidad, autocuidado, dolor, funcion mental, funcionamiento
social, suefio y energia, vision y afecto. En esta misma linea de desarrollo de indicadores segun
la morbilidad se encuentran: los accidentes, la neumonia, el asma, la leucemia, y la desnutricion

infantil, entre otros indicadores. Sin embargo, esta definicion aunque incorpora la dimension de
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la funcionalidad social continua siendo una definicion operativa desde un paradigma centrado en
lo médico y omite la dimensién subjetiva y estructural de como se construye socialmente la
discapacidad y los elementos de exclusion institucional que operan tanto en el estigma social,
como en la exclusion presentes en las desigualdades estructurales y de politicas publicas
plenamente desarticuladas.

Otros criterios de valoracidn estan presentes en la Encuesta Nacional de Evaluacion del
Desempefio 2002-2003 (ENED) que evalud ocho criterios: movilidad (qué grado de dificultad ha
tenido el individuo para desplazarse); autocuidado (qué grado de dificultad ha tenido para
asearse y vestirse); dolor (cuanto dolor o malestar ha padecido en los ultimos 30 dias); funcion
mental (qué grado de dificultad ha tenido para concentrarse, recordar y aprender nuevas cosas);
funcionamiento social (cuanta dificultad ha tenido para relacionarse con otras personas y para
integrarse a actividades comunitarias); suefio y energia (que problemas ha tenido para dormir y
qué tan descansado se sentia durante el dia); vision (cuanta dificultad tiene para reconocer a una
persona al otro lado de la calle y para leer), y afecto (en qué grado se ha sentido triste o decaido)
(SSA, 2005). En este criterio es posible identificar una mayor especificidad en definir y precisar
un grado de discapacidad en algun sentido o funcionamiento corporal, sin embargo, este criterio

individualiza y deposita sobre la persona la condicién de discapacidad.

En esta misma linea de evaluacion en salud estan los indicadores segun la mortalidad:
afecciones perinatales, muerte prematura y bajo peso al nacer. En atencion y en rehabilitacion,
una guia es la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF), que
evalGa a partir del nivel de funcionamiento y capacidad de las personas. Mientras la salud se
percibe como una dimension multifuncional y positiva, se presentan mdultiples dominios
relacionados con funciones y estructuras corporales, los cuales impactan en las actividades y
participacion de las personas y su nivel de salud en su dimension funcional. Otros indicadores

pueden ser la autonomia, la comunicacion, las capacidades, y demas.

Otro aspecto de gran relevancia es el desarrollo de indicadores de evaluacion en salud
segiin lo financiero y su relacion con los gastos catastroficos. “Un hogar incurre en gasto
catastrofico cuando destina mas de 30% de su capacidad de pago para financiar la atencion a la
salud. La capacidad de pago, a su vez, se define como el ingreso disponible después de sustraer

los gastos de subsistencia (gastos en alimentacion)” (SSA, 2005). Por otro lado, el INEGI
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sustentandose en estimaciones de trabajos previos de la ONU (ONU, 1990) declara que “cada
afio, a causa de la desnutricion, un millon de nifios se convierten en discapacitados” (INEGI,
2004: 18). Esto se relaciona con los grupos en situacion de vulnerabilidad, una realidad presente
en nifios y nifias en condicion de discapacidad. Por ejemplo, estos grupos pueden ser nifias y
nifios en situacion de calle, nifios y nifias migrantes, nifios y nifias de poblacion indigena, nifios y
nifias en condicion de pobreza y situaciones de riesgo. “Segun un estudio que abarco 20 paises,
los nifios de los hogares incluidos en los tres quintiles méas pobres de la mayoria de los paises
estan expuestos a un riesgo de discapacidad mayor que el que corren los otros nifios” (OMS,
2011: 45). Este indicador donde se relaciona la salud con las condiciones de gasto podria dar
cuenta de las dimensiones socioecondmicas que se vinculan con los aspectos sociales que

construyen la discapacidad.

Los costos economicos y no econdémicos indirectos ocasionados por la discapacidad
pueden ser considerables y abarcar un amplio espectro de cuestiones. Los principales
componentes del costo economico incluyen la pérdida de productividad derivada de la
inversion insuficiente en la educacion de nifios con discapacidad, el abandono o la
reduccion de la actividad laboral al inicio de la discapacidad, y la pérdida de impuestos
relacionada con la pérdida de productividad. Los costos no economicos incluyen el

aislamiento social y el estrés, y son dificiles de cuantificar (OMS, 2011: 49).

De acuerdo a un perfil socioecondmico de las personas que acuden a CRIT Teletén Occidente,
presentan un total de 2,996 de pacientes en el mes de enero del afio 2013 el cual 2.27% de
familias tienen un ingreso menor de $1,000; 56.04% tienen un ingreso menor de $5,000; 37.65%
tienen un ingreso menor de $15,000 y solo un 4.04% poseen un ingreso superior a $15,000
(CRIT Occidente, Estadisticas nivel socioeconomico, Enero 2013). Habria que considerar que la
discapacidad neuromusculoesquelética es una discapacidad que requiere un abordaje altamente
especializado, asi como un gasto continuo en implementacion de férulas y accesorios que
favorezcan la rehabilitacion progresiva de parte del nifio o la nifia. Bajo este perfil de ingreso es
evidente que la gran mayoria de personas que acuden a CRIT Teleton Occidente incurren en

gastos catastroficos.

Es entonces relevante la investigacion de las condiciones que permitan dar cuenta de

recursos socioculturales, socioecondémicos y sociopoliticos dentro de enfoques participativos que
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hagan posible un cambio en las condiciones de desigualdad, de vulnerabilidad y de riesgo social.
“La mayoria de los datos transversales referidos a la educacion indican que los niflos con
discapacidad suelen tener tasas de asistencia escolar mas bajas” (OMS, 2011: 44). Una propuesta
esta presente en la OMS que sugiere desde un enfoque participativo la Rehabilitacién Basada en
la Comunidad (RBC) una alternativa de solucion ante la desigualdad en atencion, lo que
despliega la esfera de accidn participativa en la organizacion comunitaria, sea en lo politico y en
establecer mecanismos de distribucion y redistribucion de recursos, lo que implica desarrollar

estrategias comunitarias, sociales y colectivas.

De alli que “una estrategia de rehabilitacion, igualdad de oportunidades, disminucion de
la pobreza e inclusion social para las personas con discapacidad. Con mayor frecuencia, la RBC
se pone en practica a traves del esfuerzo mancomunado de las personas con discapacidad, sus
familias, las organizaciones y comunidades, y los servicios gubernamentales y no
gubernamentales pertinentes” (OMS, 2011: 15). Esto es particularmente relevante en el caso de
la Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) intervencion que pretende conjuntar los
esfuerzos de diferentes participantes en la creacion de escenarios que brinden atencion a las

personas que requieren algin tipo de rehabilitacion.’

Esta relacion entre las condiciones socioecondmicas y la discapacidad esta presente segun
un estudio realizado por Jesus Rodriguez Garcia y colaboradores, el estudio identifica la
prevalencia de afios vividos con discapacidad de los afiliados al IMSS en el afio 2000: “111.8
por mil afiliados” (Rodriguez y col.,, 2009: 130). Las entidades federativas con mayor
concentracion de AVD (afios vividos con discapacidad) totales fueron Jalisco, Nuevo Ledn y
México (Rodriguez y col., 2009: 132). En cuanto a AVD por mil personas, la poblacion afiliada
al IMSS presenta los valores mas elevados, mas proximos a los estimados para las subregiones

correspondientes a Bolivia, Ecuador, Guatemala, Haiti, Nicaragua y Per( (Rodriguez y col.,

Un ejemplo, de este esquema de organizacion entre familia, comunidad y servicios no gubernamentales de la
sociedad civil esta presente en el Centro de Atencion Infantil Pifia Palmera, A.C., que desempefia su labor desde la
estrategia de Rehabilitacion Basada en y con la Comunidad (RBECC) en siete municipios de la Costa y Sierra Sur de
Oaxaca. En general, se trabaja con las familias, capacitandolas en técnicas basicas de rehabilitacion de acuerdo a la
discapacidad de su familiar, se consideran los factores que intervienen en su desarrollo como persona, la red social
existente, las licitantes sociales, culturales y la percepcidn hacia el tema de la discapacidad, asi mismo, se conoce y
reconoce el interés como individuos, desde su perspectiva de género, edad, situacion econémica, lugar que ocupa
en la familia y de manera colectiva se crean las alternativas de acuerdo a las necesidades y posibilidades. Entonces,
cada persona con discapacidad que participa en las actividades del centro esta vinculada con su familia y su medio.
(Informe Anual Pifia Palmera A.C. 2015. Disponible en: http://www.pinapalmera.org).

56


http://www.pinapalmera.org/

2009: 130). Las conclusiones de la investigacion de Rodriguez son que los afiliados al IMSS
acumulan una carga de morbilidad mayor a lo esperado y en entidades federativas se asocia

directamente con el desarrollo socioecondmico (Rodriguez y col., 2009).

TABLA 3

FECHA DISCAPACIDAD EN JALISCO

2010 Segun INEGI (2010) Jalisco presenta 367, 869 personas con discapacidad, asi
mismo para el INEGI 5% de la poblacion en Jalisco presenta un tipo de
discapacidad.

2013 Busqueda de atencion por sexos, en CRIT Teletén Occidente de un total de 3,459
nifios y nifias atendidos en el mes de Enero del afio 2013, 58.46% son nifios y un
41.54% son nifias.

2013 Caracteristicas socioecondmicas, el 58.31% de familias que acuden a CRIT Teleton
presentan un ingreso mensual inferior a $5,000 mensuales.

Fuente: elaboracién propia 2017, en base a (INEGI, 2010; CRIT Teletdn Occidente, Estadisticas en
sexos, Estadisticas nivel socioeconémico, Enero-2013)

Los diferentes datos porcentuales estadisticos permiten identificar retos importantes sobre
el tema de la discapacidad. Un reto evidente es la necesaria revision conceptual en sus
definiciones, por ejemplo, las ausencias de criterios que den cuenta de los dispositivos
estructurales y subjetivos presentes en las vivencias y experiencias de vida de las personas con
discapacidad y sus diferentes arreglos familiares. Es conveniente enfatizar que las definiciones
subrayan elementos simbolicos en la produccion de sentidos sobre la discapacidad y refuerzan
estigmas o atributos negativos tal como sefiala Erving Goffman (2006). Asimismo, las
dimensiones de pobreza y falta de politicas articuladas en la atencion de las personas con
discapacidad parecen jugar un papel muy relevante en la construccion de un ciclo que recrudece
las condiciones de entornos excluyentes y de marginacion. Otro elemento relevante es el referido
a los aspectos de genero en cuanto a los tiempos de cuidado, los roles, las diferencias en el tipo

de atencion.

Segun los datos referidos en cuanto a los factores como pobreza, discriminacidn, falta de
acceso a los servicios, bajo peso al nacer e inequidad institucional en los servicios de salud de
parte del Estado, son elementos que contribuyen a delimitar una dimension subjetiva de las
condiciones estructurales que experimentan las familias, y también determinan sus percepciones
y narrativas en la basqueda de dar sentido al mundo que experimentan. En el caso de la

limitacion neuromusculoesquelética y la alta especializacion de atencion que esta limitacion
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motora requiere, conduce inevitablemente a las familias bajo una trayectoria del cuidado que les
vincula con diferentes instituciones y contextos, que a su vez son espacios donde puede o no
recrudecerse la falta en las capacidades de eleccidn y autodeterminacion de parte de las familias.
Puesto que les supone sumergirse en una logica institucional y estructural. Donde se requiere
ahora evaluar los recursos en tiempo y acciones que ellos disponen y que son destinados al
cuidado del hijo o la hija. Todo lo anterior crea una dinamica que modifica las practicas diarias
de la dindmica interna familiar y su relacion con su entorno. Por otra parte, en un nivel
estructural o institucional, es posible suponer que la desarticulacion de las politicas publicas y
una ausencia en la planeacién entre instituciones publicas reproduzca en su practica social, la
desigualdad, la asimetria, la inequidad y la dependencia. Finalmente, el interés por comprender
cémo se modifican las identidades en familias que tienen un hijo en condicién de discapacidad,
supone un gran reto puesto que implica considerar el nivel, institucional de los escenarios que
brindan la atencion, asi como el nivel de apropiacion de las experiencias que determinan las

elecciones de las familias.

2.2.2. Antecedentes del enfoque de derechos en convenciones y tratados internacionales en

relacion al tema de la discapacidad

Sustentarse desde un enfoque de derechos supone basarse en principios de justicia, dignidad y
libertad, no obstante, ante estos genuinos principios el reto consiste en la creacion de
mecanismos juridicos que hagan posible la construccion de sociedades mas equitativas y justas.
Esta mision también incluye la exigibilidad de los derechos en su cumplimiento, lo que requiere
de estrategias para obligar al Estado a su cumplimiento. Ello desencadena diferentes estrategias
tanto en acciones sociales, como en acciones politicas en la basqueda de su cumplimiento. Por
ejemplo, acciones sociales en la organizacion social, en movimientos sociales, grupos y personas
que desencadenen una constante vigilancia sobre el cumplimiento de los derechos. Otras
estrategias incluyen visibilizar y documentar violaciones a los derechos humanos, en especial el
derecho a la salud, asi como los derechos econdémicos, sociales, culturales y de cuidado de las
personas con discapacidad. Este enfoque supone una participacion ciudadana para incidir en los
ordenes de conformacion del Estado, por ejemplo, a nivel legislativo en el disefio de politicas
publicas, que brinden los mecanismos de exigibilidad y justicia de las personas con discapacidad,

adquirir herramientas para combatir la desigualdad, la pobreza y la discriminacion. Sin embargo,
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persisten practicas sociales que bloquean o se contrapuntean con un enfoque de derechos, de alli
la importancia en recuperar los significados sociales que materialicen el ideal de dignidad de la

persona.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos enumera los derechos de todas las
personas del mundo, fue firmada el 10 de diciembre de 1948 por todos los paises integrantes de
la Organizacién de Naciones Unidas. Este ha sido el inicio de una serie de modificaciones
juridicas que han favorecido el interés por la dignidad de la persona. Esta serie de
modificaciones juridicas en el plano internacional también se han centrado en la atencion de la
nifiez, la cual esta referida en la Convencidn sobre los Derechos del Nifio (CDN), celebrada en
1989. Los principios generales de la convencion establecen: derecho a la no discriminacion, el
interés superior del nifio, la participacion infantil, el derecho a la vida, a la supervivencia y al
desarrollo. Es entonces que la infancia es considerada como objeto de atencién a la salud y de
cuidados en su desarrollo. Es un cambio de paradigma que coloca a la nifiez como sujetos en
desarrollo. Y se les reconoce en su importancia que tienen en su rol dentro de la dinamica interna
de la familia, de la escuela, de la comunidad y la sociedad en general. La CDN es un acuerdo
cuyo objetivo consiste en garantizar que todos los nifios y nifias del mundo puedan disfrutar de
los mismos derechos en su condicion de integrantes de la sociedad, al mismo tiempo que reciben

la atencidn y proteccion que requieren por ser nifios (Naciones Unidas, 1989).

La CDN ha sido ratificada en 1990 por el Estado mexicano, adquiriendo asi el
compromiso de preservar los derechos fundamentales de los nifios y las nifias, como son, el
interés superior del nifio, la no discriminacion, el derecho a la supervivencia, al desarrollo y a la

proteccion.

Recientemente la Organizacion de Naciones Unidas con sede en Nueva York aprobo la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), en el afio de 2006,
entrando en vigor el afio 2008. La CDPD es un acuerdo entre diversos paises que la suscriben,
con el proposito de elaborar, aprobar e implementar leyes que tengan por finalidad su ejecucion
y vigencia en la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad. Con ello se obliga
a los paises que la firmen a reconocer que todas las personas son iguales ante la ley, y a prohibir
cualquier tipo de discriminacion en razon de la discapacidad. El proposito de la CDPD es

promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
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humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el
respeto de su dignidad inherente. “Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas” (Naciones Unidas, 2008:9).

TABLA 4
FECHA DECLARACION Y CONVENCIONES INTERNACIONALES
1948 | Declaracion Universal de los Derechos Humanos
1989 | Convencion sobre Derechos del Nifio
2006 | Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (entra en vigor
2008)
Fuente: elaboracion propia 2017, en base a Naciones Unidas (1989, 2008).

Esta convencion (CDPD) sefiala la importancia en desarrollar un enfoque hacia las
personas con discapacidad como sujetos de derechos. Estas personas poseen capacidades y
claman por sus derechos para ejecutar sus propias decisiones en sus vidas. La convencion
(CDPD) es un recurso muy valioso para dar cuenta de las obligaciones a cumplir de parte del
Estado. La CDPD hace enfasis en la igualdad de condiciones, en la participacion social, el ser

considerados como sujetos de derechos y que esto estara garantizado Yy protegido por el Estado.

Son 50 articulos en total los que componen esta CDPD, la cual establece en el Articulo 7,
que los derechos de los nifios y las nifias con discapacidad, estaran protegidos por el Estado, asi

se suscribe que:

1) Los Estados Parte tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que todos los
nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias; 2) En
todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con discapacidad, una
consideracion primordial serd la proteccion del interés superior del nifio; 3) Los Estados
Parte garantizaran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan derecho a expresar
su opinién libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinion que recibira la
debida consideracién teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones
con los demas nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su

discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho (Naciones Unidas, 2008:13-14).
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No obstante, el haber adquirido estos compromisos el Estado mexicano, existen algunos
sefialamientos en cuanto a como el Estado mexicano ha orientado su inversion, por ejemplo, el
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) quien es un organismo del sistema de
las Naciones Unidas que se dedica a la proteccién de los derechos, la supervivencia, el desarrollo
y la proteccion de los nifios. En su informe cuantitativo sobre los niveles de inversién social
orientada a la nifiez, y en especial sobre el presupuesto federal mexicano en el periodo

comprendido entre 2008 y 2011:

Revela una distribucion desigual de los recursos entre las diversas areas que deben
tenerse en cuenta para alcanzar la garantia integral de los derechos de nifios y
adolescentes. Asi, mientras que ocho de cada diez pesos que el Gobierno Federal destina
en su presupuesto a nifios y adolescentes se invierten en las areas de salud y educacion,
resulta insuficiente la inversion en aquellos programas destinados a garantizar el derecho
de los nifios a la proteccion contra todo tipo de violencia, abuso o explotacion, asi como a

promover su participacion en las decisiones que les afectan (UNICEF, 2011:5).

La inversion en la infancia de cada pais es estratégica para el desarrollo del pais pues contribuye
a la formacion de capital humano y social y, con ello, al bienestar de toda la sociedad. En el afio
“2010 la inversion en temas que promueven los derechos a la supervivencia y al desarrollo ha
sido preponderante, pues asciende a 99% del gasto total: 774,840.69 millones de pesos, mientras
que los temas relacionados a los derechos a la proteccion y la participacion reciben el 1%
restante: 6,881.62 millones de pesos” (UNICEF, 2011:16).

Al realizar un desglose mas detallado es posible identificar que el gasto en el Derecho al
desarrollo: educacion, deportes, recreacion y cultura, urbanizacion y desarrollo regional, 56.20%,
representa el gasto prioritario. Mientras que el gasto en el Derecho a la supervivencia: salud,
vivienda y su infraestructura, alimentacion y nutricion, asistencia social, representa el 42.92%.
En los rubros de menor gasto estan el Derecho a la proteccion: proteccién contra abuso,
violencia, explotacion y discriminacién, 0.87%, y el gasto en el Derecho a la participacion:
informacion, medios masivos de comunicacion, participacion ciudadana, gasto de 0.01%
(UNICEF, 2011:17).
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Estos resultados muestran que el nivel de inversion en los derechos a la supervivencia y
al desarrollo es muy alto comparado con la inversion en cuestiones relacionadas con el
derecho a la proteccion y a la participacion. La inversion en estas areas resulta
insuficiente si se toma en cuenta que garantizar el derecho a la proteccion implica, entre
otras cosas, la conformacion de marcos legales para proteger los derechos de los nifios y
las nifias contra la violencia, el abuso y todas las formas de explotacion y discriminacion;
la implementacion de politicas publicas y la puesta en marcha de programas con ese
mismo fin; la generacién de informacién, y la creacién de mecanismos especiales que
permitan restituir los derechos que han sido violados o amenazados. Por otra parte, si se
analiza la inversion por temas, se concluye que ocho de cada diez pesos que el Gobierno
Federal destina a nifios, nifias y adolescentes mexicanos se invierten en educacion y
salud. Estos dos temas concentran 46.9 y 34.4% del gasto total ejercido en 2010,
respectivamente. En el otro extremo estan los temas relativos a la proteccion contra el
abuso, la violencia, la explotacion y la discriminacion; informacion, medios masivos de
comunicacion y participacion ciudadana, con menos de 1% cada uno (UNICEF,
2011:17).

Es importante sefialar, que mientras se destina un porcentaje de inversion econdémica en salud
infantil, en el caso de la discapacidad infantil no solamente es el rubro de salud el que esta
presente, sino ademas los aspectos relacionados con la creacion y construccion de una cultura de
derechos hacia las personas con discapacidad. De lo contrario se generan estructuras que
configuran entornos excluyentes. Es posible preguntarnos entonces, cémo los Derechos a la
proteccion de la nifiez, son vulnerados por el Estado mismo, ya que destina un porcentaje muy
inferior a lo que se requiere para la construccion de politicas publicas y la puesta en marcha de
programas en beneficio a la nifiez en los derechos a la proteccion. Ahora bien, si partimos de
considerar que el nucleo de los derechos humanos es una forma de mantener una relacion entre
el ciudadano y el Estado, relacion basada en una respuesta de bienestar y armonia, entonces el

Estado es el que genera una ruptura en el derecho de proteger este bienestar y armonia.

Considerando el articulo 7 de la CDPD, el cual establece que: “Los Estados Parte
tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que todos los nifios y nifias con discapacidad

gocen plenamente de todos los derechos humanos... y a recibir asistencia apropiada con arreglo
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a su discapacidad” (Naciones Unidas, 2008:13-14), entonces es legitimo cuestionar como asume
el Estado mexicano la atencion especializada en la rehabilitacion y cudles son las medidas que
asume para ofrecer una rehabilitacion a los 520, 369 nifios y nifias que en el afio 2010 requirieron
atencion por presentar alguna condicion de discapacidad. Mas aun, si estamos hablando de una
distribucion por género, entre nifios y nifias en condicidn de discapacidad, qué aspectos sociales,
econdmicos Yy culturales estan presentes en esta diferencia de género, es decir, cbmo podemos
identificar las distinciones genéricas que favorezcan una verdadera proteccion contra el abuso, la
violencia, la explotacion y la discriminacion que vive la persona en condicion de discapacidad.
Asi mismo, es posible cuestionar sobre como estas politicas impactan en la creacion de una

cultura e identidad que desvaloriza la atencion a las personas con discapacidad.

Finalmente, hay que insistir que un enfoque de derechos requiere de la vigilancia en su
cumplimiento, del derecho humano a la salud, a la participacion, a la alimentacion, y de los
derechos economicos, sociales, culturales y al cuidado. Este ltimo, derecho al cuidado es una
garantia que solo puede ser proporcionada en concordancia con un régimen de bienestar. Por lo
que se requiere de la articulacion de responsabilidades tanto a nivel estructural de politicas
publicas, como de la garantia de arreglos familiares que garantice un enfoque de género.
Entonces es necesario una revision de las instituciones sociales, como guarderias, estancias
infantiles, escuelas publicas, salud publica, entre otros, que juegan un papel determinante en un
esquema de cuidado, para de manera sistematica incorporar, como lo sugiere Laura Pautassi
(2011), una politica publica donde el cuidado sea considerado como elemento central de las
obligaciones positivas del Estado en materia de cuidado con un enfoque de derechos y que sea

considerado como un derecho universal.

2.2.3. Instituciones en la atencion de la discapacidad. El caso de la Red Oritel de Teletones

y el Sistema Teletén México: el contexto institucional del CRIT Occidente

Una condicion que brinda una vision panoramica sobre la atencidn a las personas en condicion
de discapacidad radica en analizar las condiciones de infraestructura en los servicios otorgados a
personas con discapacidad. En términos mas estructurales, se identifica que el 30% de personas
con discapacidad no es derechohabiente (INEGI, 2010), resulta un claro indicador de un vacio en
la cobertura de atencion en rehabilitacion. Es posible inferir entonces que del estimado de 520,

369 nifios y niflas con discapacidad, del total de la poblacién en México, el 30% no son
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derechohabientes. De alli que surjan diferentes protagonistas que por medio de servicios de
rehabilitacion logran posicionarse rapidamente ante un nivel de demanda cada vez mas creciente.
Es el caso del posicionamiento institucional que ha logrado Sistema CRIT Teletdn, en tan solo
15 afios ha logrado una infraestructura de 20 Centros de Rehabilitacion Infantil desde un modelo
global como es la Organizacion Internacional de Teletones (ORITEL).®

El sistema CRIT puede ser tomado como un claro ejemplo de la lucha institucional en
apropiarse de los referentes simbélicos, culturales, politicos y econémicos que se vinculan con el
tema de la discapacidad. Del mismo modo, en la configuracion de identidades en los diferentes
arreglos familiares a partir de un contexto de precariedad econémica, popular y asistencial. Por
otro lado, resulta interesante la dimension del cuidado que prioritariamente es depositado en las
mujeres que brindan atencion y cuidado a los hijos o hijas con discapacidad que acuden a
sistema CRIT.

En el caso de la institucion CRIT es posible establecer diferentes preguntas, por ejemplo,
en qué medida CRIT participa en reforzar las asignaciones del cuidado a familiares cuidadores y
en especifico a las mujeres, y como la mediacion institucional del CRIT Teleton participa en la
configuracion de identidades narrativas de los familiares cuidadores. Asi mismo, es posible
suponer un proceso que viven los familiares cuidadores en la bldsqueda de los servicios y
atencion a su hijo o hija con discapacidad. Inevitablemente los cuidadores estan inmersos en
l6gicas de interés institucional. Resulta de interés, por tanto, conocer codmo se establece un
reforzamiento en las practicas de cuidado en los usuarios de esta institucion y si es posible una
innovacion de tales practicas. Ademas, es viable suponer que se configure cierta idea de
identidad sea basada en el orgullo de discapacidad o en la vergiienza. Igualmente, es posible
comprobar en qué medida los contextos juegan un papel en influir tanto la dinamica interna
familiar, y en qué medida los contextos institucionales en la esfera de lo publico determinan las
narraciones que buscan dotar de sentido a las practicas de cuidado desde una dptica de equidad
en los servicios. Por ultimo, en qué medida la vigencia de un modelo médico de la discapacidad

puede ser cuestionado desde una redefinicion de la discapacidad mas alla de los limites

8 ORITEL hace referencia a la Organizacién Internacional de Teletones que mantiene una presencia en diferentes
paises en el mundo y por medio de donaciones promovidas por las televisoras y los medios de comunicacién
mantiene una recaudacion anual destinada para la construcciéon de espacios de rehabilitacion a nifios con
discapacidad. (http://oritel.org/rehabilitacion).
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unidimensionales y circunscritos solamente al individuo. Con la finalidad de anticipar la
posibilidad de una renovada emergencia de nuevas categorias tedricas que surjan desde la
experiencia de resistencia y autodeterminacion de parte de las personas que brindan cuidado a
nifios con discapacidad.

2.2.4. Investigaciones sobre las personas con discapacidad

Se han revisado algunas investigaciones en torno a personas con discapacidad, las practicas de
cuidado y su relacion con un enfoque de derechos. Se identifican investigaciones que se
interesan por la funcion del estigma, la discriminacion, y en algunas formas de organizacion para
proveer atencion y cuidado. Estas dimensiones reflejan la vinculacion de las identidades de
personas con discapacidad y sus familias dentro de un contexto generador de sentido, de alli que

las identidades se relacionan con categorias como otredad, desviacion y estigma.

Considerando estos elementos, es recomendable estudiar las experiencias de personas al
cuidar desde las condiciones sociales de interaccion cotidiana, la identidad social y la posicion
dentro de una estructura social (Ferreira, 2008; 2008b). Es decir, tomar a los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad como cultura (Giménez, 2009), puesto que estan insertos
en redes de relaciones que mantienen un lenguaje comun, una cohesion social y lazos
comunitarios centrados en el cuidado y la discapacidad. No obstante, el interés radica en ir mas
alla de una concepcion de la cultura de la discapacidad que supondria subrayar el estigma y la
desviacion, para acceder a un enfoque de derechos en los temas del cuidado y la discapacidad.
En efecto, un enfoque de derechos permite subrayar el cuidado como un derecho (Pautassi, 2007,
2011), y ello implica también la participacion y la inclusién social, ciudadania y acceso
equitativo, que permitan construir un espacio de apertura y encuentro con el otro en tanto que

diferente.

Dentro de los retos se encuentran limitaciones de falta de acceso a las oportunidades,
condiciones de pobreza, falta de acceso a los servicios de salud, la estigmatizacion y la
discriminacion, que son algunas barreras a enfrentar. Ello conduce a la urgente necesidad de
lograr que todos los ciudadanos tengan seguridad social. Un reto mas son las percepciones
socioculturales sobre el género, la instrumentalizacion del cuerpo femenino, los roles y los

estereotipos, que son elementos que intervienen y juegan un papel relevante en determinar mas
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alla de las limitaciones fisicas reales una condicion de discapacidad. Igualmente, un reto mas es
la persistencia en asociar a la discapacidad con aspectos negativos, por ejemplo, discapacidad-

enfermedad caracteristica de un modelo médico.

Es por ello que ante estos desafios sean méas evidentes algunos recursos al enfrentar
condiciones adversas, Entonces, algunas posibilidades estan presentes en desarrollar agencia de
parte de los individuos. Por ejemplo, un recurso valioso es la emergencia de narrativas criticas
como mecanismo que favorezca la inclusion. Los recursos narrativos en la comprension y
reflexion permiten generar y desarrollar mayor competencia y habilidades de resistencia social
ante ambientes de exclusion social, donde la carga del estigma en asociar a la discapacidad con
la enfermedad o elementos negativos, sean enfrentados mediante la creacion de nuevas redes de
sentido grupal en que la discapacidad sea vivida como motivo de cohesion social. De esta
manera, se requiere repensar a la discapacidad y la identidad de si mismo, vinculada con una
concepcion social de la discapacidad, puesto que la definicion personal se construye al
interactuar al interior de un contexto social. Una caracteristica de la identidad vinculada con la
discapacidad es considerarla como un orgullo, Entonces parecen existir expresiones distintas de
identidad y su relacién con la discapacidad, por ejemplo, en un plano de orgullo o de verguenza
(Darling, 2013).

Klara Stintzing (2006) desarrolla una investigacion en una comunidad rural de Oaxaca, la
cual se llevo a cabo mediante cincuenta entrevistas a profundidad y analisis de contenido de los
relatos que referian los familiares de nifios con discapacidad. Ella logr6 identificar a traves de
este estudio cualitativo las percepciones de los familiares que acudian a un programa de
rehabilitacion comunitaria. Los resultados exponen que los familiares enfrentaron muchos
desafios, por ejemplo, tener pocos conocimientos sobre el tema de la discapacidad, pobreza y
poco acceso a los servicios de salud, en especial el acceso a programas de rehabilitacion con
especialistas. Por otro lado, se logré identificar como la sociedad en general fracasaba en
conocer las necesidades de las personas que cuidaban a nifios con discapacidad y las necesidades
de los mismos nifios en su desarrollo. Una barrera comun era la estigmatizacion o la
discriminacion, por ello los nifios eran escondidos por sus familias en sus respectivos hogares.

Finalmente, el estudio concluye que al pertenecer a un programa de rehabilitacion comunitario se
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favorecio la integracion, y ello revel6 la urgente necesidad de que todos los ciudadanos tengan
seguridad social.

Las personas con discapacidad ademas de experimentar esta ausencia de atencién en los
servicios, también experimentan elementos culturales relacionados con el género que juega un
papel en limitar y adjudicar roles. Es entonces necesario explorar desde una visién de género,
cémo el cuerpo se convierte en un sitio de significado y de determinacion social mas alla de los
elementos meramente biolégicos, estas determinaciones llevan a determinar roles y estereotipos
dentro de una cultura que deben asumir las mujeres (Thomson, 1997; Morris, 1993; Schriempf,
2001).

En el plano de la inclusion en el espacio escolar Douglas Biklen (2000) se interesa en un
analisis del proceso de inclusion primaria con estudiantes que presentaban diferentes condiciones
de discapacidad, por ejemplo, del sindrome autista, paralisis cerebral y sindrome Down. En
general, para Biklen su interés radico en identificar por medio de las narrativas criticas de la
discapacidad, las lecciones que refieren los estudiantes con algun tipo de discapacidad y con ello
lograr una plena experiencia académica tan buena como la inclusion social. Mediante el estudio
narrativo se logrd identificar cuatro temas sobresalientes: a) Persistente resistencia en la
comprension de discapacidad; b) Crear y encontrar contextos para experimentar competencia; c)
Aprender para reconocer Yy resistir narrativas normativas de discapacidad; y d) Honrar la
experiencia de discapacidad. Esta investigacion hace posible identificar la gran importancia que
tiene la dimension educativa en promover un proceso de educacion de calidad para las personas
con discapacidad. Hablamos de una educacion universal diferenciada segun las necesidades de la
persona con un enfoque de derechos que brinde la oportunidad de entender que todas las

personas con discapacidad son capaces y competentes.

Rosalyn Benjamin Darling (2013) se interesa en estudiar la identidad y la discapacidad en
el contexto de Estados Unidos de América, para ello hace un recuento histérico de cuales son las
condiciones que se relacionan con ambas variables. En su analisis Darling explica que en un
inicio existié una fuerte tendencia en asociar la discapacidad con el estigma y la exclusién social,
por ejemplo, al relacionarla con elementos propios de una enfermedad. Posteriormente y gracias
al movimiento de derechos de la discapacidad, se ha logrado desmitificar la discapacidad

respecto de una perspectiva negativa, y ello ha generado una diversidad de orientaciones, por
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ejemplo, en el interés de identificar en la discapacidad una forma normal de la condicion humana

tal como se presenta con las dimensiones de la raza y el género.

De estos resultados analizados por Darling se desprende que en un primer momento la
relacion existente entre la identidad y la discapacidad guardaba una prevalencia negativa, es
decir, las personas con una discapacidad presentaban una concepcion negativa de si mismos, y
esto se estudid desde una perspectiva cercana con rasgos inherentes de la condicién biolégica,
por ejemplo, bajo el modelo médico. Seguidamente, bajo un paradigma de analisis el
interaccionismo simbdlico se ha investigado cdmo las concepciones desarrolladas por las
personas con discapacidad estaban fuertemente influidas por una vision social negativa de la
discapacidad, Entonces, la identidad de si mismos que presentaban las personas con discapacidad
parece guardar una relacion con los elementos negativos que ofrecia una sociedad. Lo anterior
sugiere que la definicion de si mismo deriva de la definicion que nosotros encontramos cuando

interactuamos con otros en un sistema social.

La relacion entre identidad y discapacidad segun el interaccionismo simbolico supone dos
elementos, asi lo sugiere Darling, por un lado, que en la construccion de su identidad o lo que
compone la concepcién de si mismos, las personas presentan como rasgo mas sobresaliente a la
discapacidad misma, y esto se enlaza con el reciente concepto definido como orgullo de
discapacidad (disability pride). Por otro lado, que la construccion de identidad de estas personas
con discapacidad, y esta condicidn que viven en su dia a dia, no juega un papel central dentro de
su identidad personal o en la manera de verse a ellos mismos. Esto ultimo nos lleva también a
considerar que en la dindmica de la construccién de la identidad personal otras variables
pudieran jugar un papel mas determinante, por ejemplo, la raza, la clase social, el género, etc.
Finalmente, Darling sugiere que hay certeza empirica en la coexistencia de varias identidades de
discapacidad. Por ejemplo, existe una diferencia en la identidad de discapacidad desde el
nacimiento, la cual parece poseer una identidad de orgullo por la discapacidad, en comparacion
con la discapacidad adquirida en el trascurso de la vida, por ejemplo, en un accidente, lo cual
posee una identidad mas negativa sobre la discapacidad, puesto que existe la tendencia en asociar

a la discapacidad con la tragedia personal.

En efecto, es importante considerar la relacion existente entre las identidades de las

personas con discapacidad y sus familias frente a la vinculacion con el contexto que produce un
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sentido de discapacidad. Es decir, considerar como viven las personas con discapacidad en su
contexto. Por ello, resulta de gran valor la comprension de los factores globales que impactan e
inciden en la experiencia de vida. lgualmente cémo los estudios permiten una mayor
comprension de las personas con discapacidad en su contexto, y con ello se podria enriquecer
conceptualmente categorias como otredad, desviacién y estigma de las conductas humanas en el
ambiente social, para construir una perspectiva que considere a las personas con discapacidad
como cultura, es decir, como un lenguaje comin comunicado, un linaje histérico compartido,
una cohesion social y comunitaria (Reid-Cunningham, 2009). En esta misma linea de identidad,
narracion y sentido, Karen Gainer Sirota (2010) se interesa en los contextos vividos en los cuales
los nifios con desorden del espectro autista engranan activamente con sus familias en co-
construir relatos narrativos de eventos de la vida personal. Esta narrativa de la vida personal

puede ser considerada, en la configuracion de su identidad.

El socidlogo Miguel Ferreira (2008, 2008b) considera desde el contexto de Espafia que el
estudio de la discapacidad ha estado prioritariamente centrado en un estudio de categorias
propias del modelo médico, desde su opinion, se requiere estudiar la discapacidad desde aspectos
sociales y en especial desde tres esferas, que son: a) las interacciones cotidianas que viven las
personas en condicion de discapacidad, b) la identidad social, y ¢) su posicion en la estructura
general de una sociedad. Estos tres elementos nos llevan a considerar la necesidad de estudiar la
posibilidad de agencia de las personas con discapacidad y sus familias dentro de una estructura

social. En especial en la construccion de una realidad que viven en su vida cotidiana.

Dentro de una perspectiva de derechos las conclusiones del estudio de Carin Bjérngren
Cuadra (2012) exponen que las investigaciones multiculturales sobre nifios con discapacidad
pueden beneficiarse desde un abordaje mas amplio, asi como, el desarrollo de enfoques de
investigacion sustentada en derechos y la nocion de cultura que incluye una conexién con la
agencia. Desde estos postulados es posible suponer que un enfoque de derechos en personas con
discapacidad favoreceria la entrada a elementos tedricos-metodoldgicos tales como capital
social, inclusion social, ciudadania, participacion, discriminacion y acceso equitativo. Este
enfoque podria conectarse con la agencia, lo que a su vez llevaria a preguntarnos si dentro de las
implicaciones culturales es posible el ensanchamiento de la agencia. Entonces, la emergencia de

una cultura de los derechos mantendria la apertura al encuentro, la agencia y la participacion. Lo
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que podria contribuir al ensanchamiento y negociacion de los limites culturales en el interjuego
con los elementos socioecondémicos y sociopoliticos. Para desarrollar una productiva reflexion
sobre las relaciones con los conceptos como poder, jerarquia y legitimidad. Todo ello desde una
cultura como un derecho a la participacion, dignidad, integridad y equidad.

Algunas conclusiones sobre todas estas investigaciones anteriormente referidas nos llevan
a suponer una estrecha vinculacion con las experiencias que viven las personas con discapacidad
y sus familias, y el sentido contextual que moldea formas de entender y guiarse en un sistema
social. Por Gltimo, es viable suponer que los estudios sobre las personas con discapacidad y sus
familias desde una perspectiva sociocultural brindarian elementos para dar cuenta de las
necesidades que requieren cubrir, los prejuicios que enfrentan en sus contextos relacionales, las
redes conversacionales en las cuales estan inmersos y que son generadoras de significados en
torno a la discapacidad. Un eje de acceso a esta realidad son las narrativas que dan cuenta de
identidades al interior de un proceso que delimita las tareas y las practicas de cuidado, la
organizacion y el sentido de los diferentes arreglos de familia. Un estudio sobre los diferentes
procesos que viven las personas con discapacidad y sus familias haria posible describir los
elementos y mecanismos que conforman las identidades, las narrativas, las formas de relacion e
interaccion desde la realidad misma, es decir, estudiar a las familias que brindan cuidados a
personas con discapacidad y su estructura como cultura. Esta labor practica supone crear una
plataforma que articule la generacion de nuevos conceptos tedricos para la construccion de un
paradigma que incorpore una mayor densidad tedrica y que pueda establecer nuevas

descripciones.

2.3. Tras las huellas de la identidad, el cuidado y la discapacidad: analisis de los

antecedentes

La construccion de las identidades de familiares cuidadores y de las personas con una
discapacidad se vincula con las condiciones sociales que experimenten, asi mismo se relacionan
con la vision que se tenga sobre la discapacidad (Darling, 2013). En el caso de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad, segun Klara Stintzing (2006) refiere que en un contexto
rural de Oaxaca los familiares cuidadores enfrentaron desafios en disponer de un limitado acceso

a los servicios de salud y atencién a la rehabilitacion, ademas, estos familiares cuidadores
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enfrentaron escaso entendimiento a sus necesidades de parte de la comunidad quienes persistian

en estigmatizar y discriminar.

En correspondencia con lo anterior se requiere ir mas alla de entender a la discapacidad
desde un ambito salud-enfermedad, propio de un modelo médico, para incursionar en el ambito
social que permita acceder a nuevas posibilidades de trasformacion de los familiares cuidadores
dentro de las estructura sociales que los delimitan, esto es, desarrollar una perspectiva
multicultural (Bjérngren, 2012), lograr la construccion de una cultura de la discapacidad anclada
a la cohesidn social y nuevos lazos comunitarios (Reid-Cunningham, 2009). En este sentido es
posible la creacion de narrativas criticas (Biklen, 2000) que presenten resistencia ante las
narrativas normativas de la discapacidad, y que logren desarrollar mayor competencia social para
honrar la experiencia de discapacidad, es decir, acceder a lo que se entiende como orgullo de la
discapacidad (Morris, 1991; Darling, 2013).

No obstante, de todo lo anterior es posible identificar algunos retos, por un lado, el reto
en lograr representar con mayor amplitud el tema de la discapacidad no solo desde una
dimension especifica referida al cuerpo, sino desde una dimension sociocultural. Por ejemplo,
dar cuenta de los aspectos subjetivos, simbdlicos y estructurales, que se despliegan por medio de
mecanismos institucionales que influyen sobre las practicas de cuidado y las configuraciones de
identidad de las personas que brindan cuidado a nifios con discapacidad. Es de interés en el
presente estudio, comprender y analizar la configuracion de identidades de familiares cuidadores

de nifios con discapacidad.

Por otro lado, las dimensiones sociopoliticas que se relacionan con el tema de la
discapacidad llevan a identificar la ausencia de politicas sociales articuladas, un vacio que
recrudece la falta de servicios en salud y servicios sociales hacia las personas con discapacidad,
generando asi un ciclo de pérdida de derechos de forma continua. La desarticulacion de politicas
sociales reproduce desigualdad, escases en la participacion, continuidad de politicas de asistencia
y falta de un enfoque de derechos, lo que obstaculiza ain mas la creacion de mecanismos para la

exigencia de sus derechos.

Finalmente, la dimensién socioecondmica, se articula en la creacién de un sistema de

bienestar social, que favorezca reflexionar en la distribucion de los recursos. Se requiere ir mas
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allad de las condiciones que reproducen permanecer en gastos catastroficos. Para acceder a la
creacion de un régimen de bienestar bajo el cual se logre una corresponsabilidad entre familias,
Estado, sociedad y mercado. Algunos indicadores favorables estarian en la accesibilidad hacia
los servicios de salud, seguridad social y justicia social. Es posible suponer que un eje articulador
es la creacion de un sistema de cuidados que contribuya a la creacidn de bienestar social.

Por tanto, es viable identificar una distribucion de roles en el cuidado del hijo o hija en
condicion de discapacidad prioritariamente asignado a la mujer, esta asignacion de papeles se
establece segun el rol de género, en algunos casos se ha tomado la decisién de que sea la mujer
quien deje de percibir un ingreso para destinar su atencion al cuidado del hijo, mientras que el
hombre es quien mantiene el rol de proveedor, esta decision de reorganizacion familiar en la
busqueda eficaz de los recursos en el cuidado y crecimiento familiar, incluye la activacion de
tres o cuatro generaciones. En estas decisiones el prejuicio, que experimenta la familia de parte
de conocidos o extrafos en torno del tema de la discapacidad infantil, juega un papel central. En
efecto, estos temas referidos estan intimamente relacionados con algunos problemas y recursos
que relatan las familias a raiz del diagnostico confirmado de que su hijo o hija presenta una
limitacion fisica, asi mismo, en estas narraciones se despliegan los modelos de toma de
decisiones que la familia asume en la busqueda de atencion especializada del hijo en condiciones

de discapacidad.

Todas estas dimensiones de lo sociocultural, sociopolitico y socioecondmico sin duda se
ven reflejados en las maneras que se configuran las identidades de familiares que cuidan a nifios
con discapacidad. Posiblemente se trate de practicas de cuidado que mantienen un dispositivo
simbodlico fuertemente basado en la donacion, la asistencia y la compasion. Por ejemplo, la
configuracion de identidades puede verse expresadas en matrices narrativas; las narrativas
pueden estar en pugna tanto a nivel de la dinamica interna familiar, como en un escenario mas
amplio como es lo sociocultural y lo sociopolitico. Una lucha por definir qué se entiende por
discapacidad lleva a las instituciones a asumir discursos que legitimen su presencia dentro de un
orden social. En estos diferentes escenarios se disputa el apropiarse de capital simbolico,
relacional y de espacios de maniobra con el apoyo de los medios de comunicacion, que juegan

un papel muy importante.
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CAPITULO IIl: HACIA LA CONFIGURACION DE LAS IDENTIDADES
NARRATIVAS DE FAMILIARES CUIDADORES DE NINOS CON DISCAPACIDAD:
ENMARQUE TEORICO-METODOLOGICO

En este capitulo se profundiza sobre los conceptos centrales de la investigacion, es decir, sobre
las bases tedricas y metodolégicas de las identidades narrativas, del cuidado y de la
discapacidad. EIl sustento hermenéutico del estudio requiere precisar con mayor profundidad los
insumos de las teorias de la identidad que nutren la investigacién. Asi mismo, se profundiza
sobre las teorias del cuidado, las cuales mantienen una tension en definir al cuidado no solo
desde el &mbito de lo privado sino entenderlo como un indicador en el desarrollo de politicas

sociales mas equitativas y con enfoque de derechos humanos.

En base a las teorias de la identidad se conceptualiza tedrica y metodologicamente las
identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad. Por ello, se revisa por
una parte, las practicas de cuidado como elementos trasversales en la configuracion de
identidades narrativas de familiares cuidadores, quienes buscan ir méas alla del estigma, de la
discriminacion y de las formas de exclusion social caracterizadas por la falta de oportunidades en
cubrir las necesidades de atencion y en sus necesidades de subsistencia familiar. Por otra parte,
los aspectos tedricos de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
favorecen enlazar los derechos de las personas con discapacidad y el cuidado como un derecho

universal.

Finalmente, se revisan algunos modelos tedricos sobre el estudio de la discapacidad y se
identifica la conveniencia de ir mas alla de estos modelos y sus epistemologias, que pueden ser
consideradas como normativas o lineales causales, es decir, identificar los mecanismos
discursivos desde los cuales se instalan, para acceder hacia la construccion de una ecologia de
nuevos discursos teoricos-conceptuales sustentados en diferentes categorias tedricas, por
ejemplo, en la validacién de experiencias de los familiares cuidadores, quienes aportan desde su
sentido comun elementos relevantes para comprender el entramado de los saberes sobre la

discapacidad.
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3.1. La via hermenéutica como vehiculo de interpretacion

La investigacion tiene por objeto de estudio las identidades narrativas de familiares cuidadores
de nifios con discapacidad y las formas en las cuales se construye socialmente el cuidado y la
discapacidad, la investigacion se suma al giro linglistico en las ciencias sociales, es decir, el
interés es dar cuenta de las determinaciones institucionales, generacionales y discursivas que
delimitan al sujeto. Para tal propdsito se incorporan elementos histéricos contextuales en los que
participan los familiares cuidadores y que estan presentes en sus narrativas. La investigacion se
sustenta en un modelo dindmico metodoldgico que estd fundamentado en el paradigma de la
hermenéutica del discurso y ciertos elementos de la Teoria Fundamentada.

Este planteamiento metodoldgico supondria realizar un abordaje no centrado
exclusivamente en la observacion, sino también en los procesos de comprension que le son
inherentes. Segun la vision de Jorge Lulo el saber de las ciencias sociales debe desplazarse del
hecho social a la manifestacion del objeto textual, “para después dirigirse a los procesos de
construccion de tales objetos textuales, segun los procesos en los cuales el lenguaje desempefia
un papel vital” (Lulo, 2002:182). Hablamos pues de la produccion discursiva que da cuenta de
elementos historicos y estructurales. En efecto, se trata de considerar la historicidad de las
narrativas en el marco de las contingencias del contexto. El proceso hermenéutico cobra sentido
solo en la recuperacion de las condiciones de pluralidad que emerge en cada contexto y por tanto

de la produccion de las narrativas que lo significan.
3.2. Elementos centrales de las teorias de la identidad

El presente estudio se sustenta desde un abordaje en el eje de lo privado y lo publico, un espacio
que hace posible describir, analizar e interpretar el cimulo textual tanto de los discursos
institucionales, como de las narrativas presentes en las familias, una posibilidad de estudio esta
presente desde una metodologia de la hermenéutica del discurso y el analisis de narrativas hacia

la creacidn de categorias a manera de teoria fundamentada.

Es viable suponer que la narrativa es una forma legitima de conocimiento, una forma de
saber desde la experiencia, una comprension del mundo y el contexto que se habita, una
comprension de los acontecimientos mas significativos de la vida, desde los cuales podemos

sentarnos a ordenar las experiencias personales vividas. La narrativa como forma de
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conocimiento parte de lo historico lo cual nos permite reconstruir de donde venimos, la
formacion paulatina de nuestra familia, el contexto sociocultural de procedencia y el sentido de
las vivencias que nos ha tocado vivir. En efecto, la narrativa es la comprension inacabada de la
identidad. Puesto que la identidad es un proceso que incorpora diferentes elementos que
conforman la hybris identitaria (Garcia-Canclini, 1990), y a la persona le proporciona un sentido
comprensivo de sus experiencias. La narrativa como representacion es un recurso en el cual se
hace posible una reorganizacion de la experiencia vivida en la comprension de si mismo, esto
hace que se despliega el recurso de la reflexividad sobre la misma narrativa, con ello la
experiencia narrada se considera desde un nivel méas elevado de significacion y de eficiencia en

la comprension y en la explicacion de la experiencia vivida.

Por otro lado, la narrativa incorpora el caracter simbdlico de la vida en sociedad, la
comprension es una forma de explicacion de las condiciones de vida. Segun Paul Ricoeur
(2006) el estudio actual de los fendmenos de significacion humana como son los simbolos, las
narraciones y los discursos que amplian las posibilidades para comprender nuestra condicién
humana. Ricoeur propone una serie de pasos para adentrarse en la interpretacion en general. Una
fase esta dada en la comprension que implica una aprension intuitiva propia de los sentidos. Otra
fase es la explicacion relacionada con el analisis, las estructuras y tomar distancia del objeto
estudiado. Es entonces que el conocimiento emerge en la relacién por turnos que se realiza

interpretando ya sea en la fase de comprension, o ya sea alternando con la fase de explicacion.

Por ultimo, es importante subrayar que las narrativas mas alla de ser creencias son formas
viables de describir o comprender una realidad personal o familiar. La narrativa es una forma
que muestra las maneras en las cuales se comprende el entorno inmediato, y parte en un principio
de la apropiacion del lenguaje cultural desde el cual se expone un cumulo de significados
compartidos. Es la apropiacion del sistema de significados socioculturales que cada integrante
del sistema cultural posee. Por otro lado, la narrativa capta la esfera de lo intencional. La manera
de interpretar la experiencia personal, y esta se realiza desde una determinada perspectiva, desde
la cual se asume una identidad, en cierto sentido se trata de un yo que narra y se narra a si

mismo.
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3.2.1. Identidad narrativa

Las identidades son conformadas dentro de experiencias significativas de interaccion que viven
las personas. Pero estas identidades no son esencias inmutables que determinan al individuo sino
mas bien se trata de configuraciones fruto de una interaccion con otros que en un ejercicio de
distincion adoptan formas de estar en el mundo. La construccion de las identidades de personas
con un tipo de discapacidad es un ejemplo de las diferentes tensiones y distinciones que en la
interaccion social determinan formas de narrar el mundo y de narrarse a si mismo. La identidad
por tanto es una forma de estudio que pretende dar cuenta de las narraciones que reproducen los

individuos.

Es necesario subrayar de que toda experiencia necesariamente es interpretada por un
proceso narrativo, un sistema de simbolos que crea relatos, y con ello la experiencia puede ser
comprendida por otros que conversan en un mismo tiempo, o incluso que leen la narracion en
otro tiempo como es el caso de la creacion del texto. Entonces, es viable suponer que son las
narraciones las que comunican experiencias a los otros en distintos planos de tiempo, es decir, la
narracion cumple su funcién de mediacion en el proceso de comunicacion. Y la narrativa evoca
inevitablemente al autor de la narracion, se trata de una identidad narrativa. Por tanto, la
narrativa es una bdsqueda de sentido que anuda tanto la experiencia con el tiempo, bajo una

forma interpretativa de parte del autor.

La identidad para Paul Ricoeur (2003) es una actividad interpretativa y creativa. Es decir,
construimos nuestra identidad a partir de las acciones cotidianas de la vida. El filésofo francés
entiende a la ipsedad como una identidad donde el sujeto actia como lector y escritor de su
biografia. La ipsedad es la identidad dinamica presente en la construccion de un relato, esta
identidad narrada es una puerta de acceso al mundo del sujeto a partir del despliegue de si mismo
en la narracién. En el relato el sujeto se ve a si mismo como otro, un despliegue de si mismo al
externalizar el relato. Este recurso narrativo de la propia biografia permite al sujeto un
despliegue reflexivo, creativo y de imaginacién sobre si mismo ante un otro narrado. Asi es

como nos encontramos ante una biografia de si mismo plasmada en un texto.

Actualmente las identidades, dentro de las disciplinas de lo social, hacen referencia al

retorno hacia el sujeto como unidad de andlisis, inicialmente, al interior de fronteras y territorios
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definidos. Y ello nos remite a una observacion realista de estructuras, fronteras y recurrencias
identitarias. Se trata de una guia que privilegia una actitud localizada. No obstante, al reflexionar
sobre las multiples vias que hacen posible la apertura identitaria, es viable considerarlas desde
los movimientos historicos que estan implicados en ellas. Ello supone el reto de expandir la
mirada hacia un horizonte de busqueda que incorpore al conglomerado de relaciones maltiples,
reconsiderar a las fronteras desde la versatilidad de sus contornos, fusion de fronteras y traslape
de estructuras. Por ejemplo, en una conformacion de sistemas dislocados, visibles en las
diferentes formas de conformacién familiar, y el flujo de la vida en la era global, caracterizada
por la movilidad de los individuos.

En este respecto Lawrence Grossberg (2003) reflexiona sobre modernidades alternativas,
y la posibilidad de emergencia de nuevos relatos, por ejemplo, desear comprender a la cultura
desde la complejidad y la contingencia. En el caso del estudio de las identidades Grossberg se
interesa por un abordaje cultural més alla de categorias definidas de la raza, lo étnico, la clase y
el género. “Si como problematica central 1a identidad es moderna, hay al menos tres aspectos o
l6gicas que componen el terreno donde se constituye esa relacion: una logica de la diferencia,
una légica de la individualidad y una logica de la temporalidad” (Grossberg, 2003: 150). Por ello
él considera que se requiere imaginar el mundo cultural no construido por binarios, como lo
supone la légica moderna (incluir/excluir, yo/otros, espacio/tiempo), sino por hibridez donde la
positividad del otro sea reconocida no en términos excluyentes sino en relacién a si mismo. Esto
lleva hacia una nueva nocion de lo que se entiende por frontera, por ejemplo, una frontera porosa

o hibrida, e implica considerar a la identidad en su configuracion desde otras vias.

Como ejemplo, Grossberg (2003) se interesa por la subjetividad a partir de como las
personas experimentan el mundo desde su colocacién en él. El yo o la identidad puede
entenderse segun los vectores de existencia espacial. Los espacios de contornos que son espacios
de configuracidn identitaria. Pero también el territorio en su totalidad puede ser resultado de un
contorno de configuracién. Es entonces que el territorio es reflexionado como espacio estratégico
de tensiones y confrontacion, de distincion y clasificacién. Se trata de nuevas formas de

individualizacion de identidades comunitarias.

Por otra parte, Alejandro Grimson (2011) se interesa en la relacién entre el poder, el

Estado, la economia del mercado global y la configuracion de las identidades. EI se pregunta,
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cémo las decisiones de quienes asumen el poder politico influyen en la configuracion de las
identidades de la poblacion. “Las zonas fronterizas constituyen espacios liminales donde se
producen a la vez identidades transnacionales, asi como conflictos y estigmatizaciones entre
grupos nacionales. Como zonas de expansion y de limite, se reconfiguran para cumplir nuevas
funciones en el nuevo orden global y regional” (Grimson, 2005: 130). Estas zonas fronterizas
estan cargadas de dimensiones espesas de identidad cultural entendidas desde su articulacién a lo
politico y a lo econdmico. De alli que sea importante la comprension del rol del Estado en la
configuracion de las identidades y las transformaciones culturales. Y se requiere por tanto

profundizar més en el conocimiento sobre como la politica define lo cultural.

Si bien, la identidad cultural para Grimson (2011) constituye identidades articuladas a lo
politico y a lo econdmico, entonces resulta de gran interés el conocimiento del contexto y la
experiencia social, en tanto que condiciones que hagan posible la agencia, puesto que los
individuos mediante estas practicas estan ellos mismos siendo reconstituidos. Experiencia y
contexto dan cuenta de cémo los significados y los simbolos compartidos pueden reflejar
elementos del orden politico, economico y de poder en las configuraciones de identidades y de la
cultura. Entonces, la cultura y la identidad resulta importante comprenderlas en la medida en
que dan cuenta de la contingencia y lucha de intereses que clarifican el proceso de constitucion
del poder politico y econdmico. “La estructuracion de un espacio social también conlleva

lenguajes politicos especificos” (Grimson, 2011: 178).

Siguiendo la propuesta de Grimson (2011) es viable advertir tres esferas de accion de los
individuos segun lo posible, lo imposible y lo hegemdnico. Dentro de lo posible se refiere a lo
que el individuo puede ser, esta determinacion es al interior de unos limites dados por lo
institucional propio de cada cultura. En el caso de lo imposible se refiere a lo que no puede ser
debido a que se encuentra fuera de los dispositivos de conformacién del mito. Por Gltimo, en
cuanto a lo hegeménico es alusivo a lo que predomina dentro de lo mitico, y se evidencia en las
representaciones y las practicas de instituciones hegemdnicas. No obstante, esta configuracion de
las identidades y de las culturas presenta una légica de interrelaciones de las partes en la
conformacion mas incluyente de lo cultural, es decir, lo mas compacto de la trama simbdlica que

se comparte mediante la interaccidbn comunicativa entre los participantes. Estos elementos
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compartidos son parte de la configuracién de los regimenes de sentido en los que participan los

individuos.

Simultdneamente al giro en la comprensién de las identidades implica también una
redefinicion por lo que se conoce como lo cultural, puesto que para muchos lo cultural y lo
identitario son parte de un mismo proceso. La cultura es viable concebirla como algo diverso y
deslocalizado, cuyas formas de distincion es posible identificarlas en las fronteras, entendidas
como espacios de comunicacion multiple. Esta concepcién de cultura rompe con una definicion
de cultura a conveniencia de los intereses politicos y econémicos, o en su defecto es reflejo de
estos. El interés radica en conocer la intersubjetividad a partir de las experiencias reales que
viven las personas. Una guia de analisis es la frontera cuando ‘“se trata de encontrar limites
culturales en los cuales los participantes perciben diferencias en los regimenes de significacion.
Alli donde hay fronteras relevantes, que nunca son absolutas, resulta crucial no pensar su interior
heterogéneo y desigual como cultura sino mas bien como configuracion” (Grimson, 2011: 178).
La pertenencia y los simbolos compartidos van mas alla de la territorializacion. Y ello enfatiza la
necesidad por el estudio de las fronteras, sentidos y heterogeneidad. “Si las fronteras existen,
dentro de esos marcos culturales hay heterogeneidad” (Grimson, 2011: 188). Es decir, “hay

fronteras entre regimenes de sentido de espacios diferentes” (Grimson, 2011: 190).

La propuesta de Gilberto Giménez (2009) recupera la importancia del otro en la
conformacion de la identidad, puesto que es el otro quien confirma al individuo en su eleccion de
identidad. Son formas de narrarse en las interacciones frente a otros. Al mismo tiempo al interior
de una cultura existe una lucha de fuerzas manifiestas en la tendencia de dominacion o
determinacion de formas de identidad. Las situaciones imponen modelos de identidad dentro de
una relacion de fuerzas, de dominacion y clasificacion simbdlica. La identidad es para Giménez
una configuracién segun la relaciones de fuerzas que determinan y asignan roles dentro de un
sistema. Por tanto, las fronteras son las que permiten al individuo demarcar una forma de ser
objetivada e interiorizada. Una seleccion es la que permite distinguirse de los otros, una
seleccion que puede ser mediante el ejercicio de la voluntad o puede ser mediante la

determinacion de las condiciones materiales de la vida, por ejemplo, en la escasez.

Giménez (2009) parte de entender a la cultura como una pauta de significados que provee

el material basico en la construccion de modelos de identidad. Estos materiales y dispositivos
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culturales configuran una forma de distincion de parte del individuo, por ejemplo, las formas en
las cuales elige respecto de modelos de interaccion social los cuales estan determinados segun
los diversos campos culturales en los cuales participa. De ahi entonces que los actores sociales
en co-presencia e interaccion configuran identidades en un locus de multiterritorialidad. Las
fronteras son un lugar de reactivacion de las permanentes luchas respecto de los propios origines.
Son regiones de significados en pugna matizados por interacciones entre desiguales en términos

de discriminacion, estigma o roles dentro de un variable orden social.

Giménez (2009) identifica en la identidad elementos claves en su comprension, por
ejemplo, que la identidad requiera ser permanente en el tiempo de un sujeto en accién, que la
identidad la asuma un actor que es concebido como una unidad con limites, que lo distinguen de
otros actores quienes lo reconocen y lo nombran. Por esto la identidad puede definirse como “un
proceso subjetivo (y frecuentemente auto-reflexivo) por el que los sujetos definen su diferencia
de otros sujetos (y de su entorno social) mediante la autoasignacion de un repertorio de atributos
culturales frecuentemente valorizados y relativamente estables en el tiempo” (Giménez, 2009:
12).

Bajo esta perspectiva sociocultural es posible suponer que tradicionalmente se ha
estudiado las identidades culturales desde un tipo de comunicacion oral o de historia de vida, una
especie de narracion que el individuo hace de si mismo respecto de elementos significativos o
relevantes de su experiencia de vida en el marco de una estructura social y cultural determinada
(Creswell, 2013). Se ha creido que esta manera de proceder favorece el despliegue del mundo
subjetivo, y que al mismo tiempo puede dar cuenta de las relaciones que establece el individuo
desde su mundo interno frente al mundo de lo social. Esta manera de proceder puede asumir el
principio central de que la cultura es portadora de mitos, organizacion y formas de narrar los
sucesos vividos en colectivo. Entonces, el individuo construye su identidad basandose en los
sistemas en los cuales pertenece, sea su arreglo familiar, la comunidad, etc. Desde esta Optica la
identidad cultural por tanto es esa porcion del mito cultural que el individuo ha retomado para
hacerlo propio. Sin embargo, el proceso de configuracion actual de identidades no es un proceso
calculado ni programado, sino que es un proceso fragmentario, recrudecido por las
desigualdades, la saturacion y las vertiginosas transformaciones empujadas por las fuerzas

globales. “Una vez que la identidad pierde los anclajes sociales que hacen que parezca natural,
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predeterminada e innegable, la identificacion se hace cada vez mas importante para los
individuos que buscan desesperadamente un nosotros al que puedan tener acceso” (Bauman,
2005: 58).

Por otro lado, el proceso de comunicacion de las historias vividas es el medio por el cual
se configuran las identidades. Se trata de una trasmisién de experiencias que proceden de las
fuentes culturales miticas que por medio de simbolos, palabras y codigos, favorecen en el
individuo un proceso de interpretacion y de comprension de la realidad. Pero no se trata de
acabar la interpretacion de los simbolos del mito, sino por el contario se requiere expandir las
posibilidades de comprension e interpretacion de la experiencia del narrador frente a la fuente
cultural mitica de los simbolos (Ricoeur, 1995). En el caso de las trayectorias de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad, nos encontramos ante la construccion narrativa
autobiografica, en la cual se trata de realizar un analisis tematico para identificar patrones que
den cuenta de la configuracion de identidades. Interesa también el despliegue narrativo
autobiografico en secuencia cronoldgica en relacion a acontecimientos historicos-sociales

relevantes.

Mas aun el impacto de las nuevas tecnologias de la comunicacion sobre las biografias y
los relatos que las personas construian sobre si mismos y sus subjetividades. Una ampliacion de
los limites que delimitan las configuraciones de las identidades entendidas como estables, para
dar paso a nuevos espacios biograficos marcado por la pluralidad de relatos que impactan sobre
los individuos. Entonces el espacio biografico emerge como reflejo de lo cultural, que
experimenta una persona en emociones y experiencias ancladas a sus circunstancias publicas y
privadas (Arfuch, 2002; 2014).

La identidad narrativa es posible entenderla como una multiplicidad de relatos, que de
manera discontinua e intercalada desdobla la construccidn intersubjetiva de quien habla. El relato
despliega la experiencia del sujeto en una relacion entre su si mismo y el otro. “las narrativas del

yo construyen los efimeros sujetos que somos” (Arfuch, 2010: 29).

Las narrativas tienen un lugar en la configuracion de identidades y subjetividades, asi
como en la construccién de sentidos. Es decir, la identidad narrativa despliega creencias,

emociones, significados, normas y valores de la voz que expresa sus experiencias. Quien habla lo
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hace desde una identidad narrativa en relacion a un otro de quien busca asemejarse o
distanciarse. Sin embargo, las identidades narrativas muestran irregularidades y discontinuidades
en el marco de relaciones complejas y en un espacio en conflicto, en disputa y de debate. En este
sentido el dialogo entre identidades narrativas es un acto de trasformacion mutua. Es decir, las
identidades narrativas se asemejan mas a la produccién de significados que se reproducen de

manera continua:

Siempre hay condiciones de la identidad que el sujeto no puede construir. Los hombres y
las mujeres hacen la historia pero no en condiciones elegidas por ellos. Son producidos en
parte por las historias que hacen. Somos siempre construidos en parte por los discursos y
las practicas que nos constituyen, de tal manera que no podemos encontrar dentro de
nosotros mismos como individuos o sujetos o identidades individuales el punto desde

donde se origina el discurso o la historia o la practica (Hall, 2010: 340).

En el despliegue de la identidad esta se construye también en la relacion con el otro: “Y no hay
identidad sin la relacion dialogica con el Otro. El Otro no esta afuera, sino también dentro del
uno mismo, de la identidad. Asi, la identidad es un proceso, la identidad se fisura. La identidad
no es un punto fijo, sino ambivalente. La identidad es también la relacién del Otro hacia el uno
mismo” (Hall, 2010: 344).

Una dimension mas presente en la construccion de la identidad es el plano del discurso.

Es decir:

La identidad esta dentro de discurso, dentro de la representacion. Es constituida en parte
por la representacion. La identidad es una narrativa del si mismo, es la historia que nos
contamos de nosotros mismos para saber quiénes somos. El efecto mas importante de esta
reconceptualizacion de la identidad es el subrepticio regreso de la diferencia. La identidad
es un juego que debe ser jugado contra la diferencia. Pero ahora tenemos que pensar la
identidad en relacidn a la diferencia (Hall, 2010: 345).

No obstante, la identidad es un proceso inacabado. “La identidad como una “produccién” que
nunca estd completa, sino que siempre esta en proceso y se constituye dentro de la

representacion, y no fuera de ella” (Hall, 2010: 349).
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Definitivamente, en esta revision de autores se exponen los elementos mas relevantes de
las teorias de la identidad que permiten ponderar lo central de cada una de estas perspectivas.
Entonces el eje central es la identidad narrativa que principalmente se fundamenta segin la
conceptualizacion tedrica de Leonor Arfuch (2002), quien entiende que siempre la accion de
narrar supone un espacio biogréfico reflejo de lo cultural, lo simbdlico, los contornos y el si
mismo. La vida misma es una narracion. No obstante, conviene una mayor densificacion tedrica
a lo que se entiende por configuracion de las identidades narrativas, puesto que “las personas
habitan los sentidos comunes instituidos en una configuracion [cultural especifica] y actdan en
funcion de ellos” (Grimson, 2011: 33).

Alejandro Grimson (2011) considera que la configuracion remite a un entramado
heterogeneo a nivel cultural y articulado por los sujetos que reconstruyen intersubjetivamente un
campo de sentido que presenta una cualidad polisémica. En este mismo sentido Lawrence
Grossberg (2003) igualmente percibe que la identidad germina dentro de fronteras marcadas por
tensiones, contornos complejos y contingentes. La identidad es una representacion politica de un

proceso inacabado (Hall, 2010).

Finalmente, la produccion narrativa se asemeja al proceso de elaboracion textual que
propone Paul Ricoeur (2003). Ademas, las identidades narrativas son expresion de elementos
culturales, en cuyo marco contextual se desarrollan relaciones de poder o situaciones que se
imponen segun una estructura relacional de asignacion de roles (Giménez, 2009). En efecto, en
este estudio la identidad narrativa de los familiares cuidadores se estudia en cuanto que campo de
sentido, construido intersubjetivamente, es decir, la identidad narrativa es una forma de
comprender la realidad personal, familiar o relacional, desde una intencionalidad que lleva a
construir un relato que hace posible dotar de sentido las acciones de cuidar en el dia a dia, dentro
de estructuras relacionales de poder y dentro de un contexto publico mas amplio que involucra la
implementacion de politicas sociales que refuerzan un paradigma de asistencia social hacia nifios
con discapacidad. La identidad narrativa es una expresion de elementos intersubjetivos, en el
despliegue del escenario institucional donde se realizan las précticas de cuidado. En este
sentido, la identidad narrativa implica dimensiones y situaciones que despliegan un escenario

denso de asignacion de cuidado a nivel sociocultural, socioecondmico y sociopolitico.
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3.2.2. ldentidad, estigma, discriminacion y exclusion social

Algunos conceptos relacionados con la identidad son estigma, discriminacion y exclusion social.
Por tanto es importante revisar estas categorias tedricas que se relacionan con las experiencias de
vida de familias que cuidan nifios con discapacidad, y que son relevantes para entender cdémo se

relaciona la identidad con las formas de percibir y ser percibido por los otros.

Si partimos de considerar que la identidad es una experiencia de vida, entonces es posible
articular esta experiencia a una dimension historica, por ejemplo, Elizabeth Jelin reflexiona la
exclusion como una condicion historica de desigualdad. Ella entiende por exclusion “a la
ausencia de reconocimiento social y politico como parte de una comunidad” (Jelin, 2001: 93). En
el caso de las personas con discapacidad es posible identificar las formas de exclusion en
diferentes practicas que persisten en discriminacion, estigma y exclusion social. Estamos
hablando de formas de discriminacion y exclusion social que impiden al acceso a la participacion
dentro de la comunidad. Es posible suponer que el estigma crea una exclusion social y una
influencia en la calidad de vida. Por ejemplo, el estigma que experimentan las personas con
discapacidad es una manifestacion que impide poseer una garantia de independencia y equidad

dentro de relaciones con la comunidad.

Una de las funciones del estigma, como forma de exclusion social, es el de clasificar a los
otros para hacerles mas entendibles segun una realidad social. El estigma equivale a poseer un
signo corporal, con el cual se exhibe una caracteristica negativa 0 maligna de inferioridad
respecto a los otros en una comunidad. Cuando hablamos de nifios con discapacidad nos
referimos a un signo que puede ser interpretado segun las condiciones de discapacidad fisica o
intelectual. Por tanto el estigma es una forma que puede exhibirse como sefial corporal o de
poseer un defecto mental. De las dos formas de exclusidn, el defecto mental genera una mayor
exclusion en las relaciones sociales. Puesto que este estigma remite a considerar al portador
como alguien que no es completamente humano y por lo tanto no requiere de un trato digno en

sus necesidades.

En el caso de discapacidad intelectual Jahoda & Markova (2004) especifican que el
estigma social y su impacto sobre el bienestar emocional y de oportunidades de vida en las

personas con discapacidad intelectual, es un tema de gran importancia practica y teorica, en tanto
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que se vincula con teorias de la identidad y las normas sociales. Entonces es mediante el estigma
de la discapacidad que se confirma el estado de normalidad de los deméas que no presentan este
atributo descalificador.

Otras dimensiones del estigma son estudiadas por el investigador Marko Buljaveac y
colaboradores (2012) quienes dan cuenta del estigma que viven y experimentan personas con
discapacidad en sus relaciones cotidianas con los profesionales que trabajan con ellos. Al hacer
un estudio grupal entre las personas con discapacidad. Se identifican experiencias y percepciones
que se vinculan con aspectos intrinsecos y extrinsecos. Por un lado, los elementos intrinsecos de
estigma se relacionan con sentimientos de ser diferentes como resultado de actitudes negativas,
prejuicios y estereotipos. Es decir, algunas de las emociones presentes en la asignacion del
estigma es la verglienza, que surge cuando no existe una aceptacion de la propia corporalidad
frente a las definiciones del otro, lo que crea una autopercepcion negativa de si mismo. Ello en
mayor medida influenciada por las definiciones interiorizadas de los otros. Por otro lado, en el
caso de los elementos extrinsecos se evidencian que en las relaciones del sistema de las personas
con discapacidad frecuentemente se evidencian etiquetas y discriminacion. Ante esta condicion
de deficiencia asignada de parte de los otros el individuo estigmatizado puede intentar corregir
su deformidad. Por ejemplo, algunas personas con discapacidad intentan una correccion que
involucra el uso de prétesis, acudir a rehabilitacion, la cirugia o la vestimenta. El objetivo es
mimetizar la sefial susceptible de ser estigmatizada. Otra respuesta posible parece ser la
compensacion, es decir, descentrarse de la sefial susceptible de estigma y mostrar una nueva
sefial que sea susceptible de reconocimiento y admiracion de los otros. En ambas vias existe un

mercado que provee de servicios, productos y tecnologias para los intentos de correccion.

Sin embargo, ante la exclusién y la discriminacién social surgen formas de resistencia, es
decir, practicas de reivindicacién de la inclusion de nifios con discapacidad. EXiste resistencia
cuando el sujeto se resiste a una definicion del otro a ser considerado como alguien definido
como dependiente, y “la dependencia remite... a la necesidad de la relacidn con otros para ser
alguien con propia identidad” (Bonete, 2009: 13). En efecto, las practicas de resistencia pueden
ser consideradas como formas de accion politica. Es posible entonces identificar diferentes
formas de resistencia, por ejemplo, cuando existe una configuracion de redes de cuidado desde la

cual se brinda una distribucion del tiempo entre cada uno de los integrantes de la red de manera
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equitativa. Se resiste igualmente cuando existe una permanente busqueda de atencion
institucional que favorezca una mejor calidad de vida del hijo o hija en condicién de
discapacidad. Es importante sefialar que pueden existir afirmaciones de supuesta inclusion de
parte de los otros, y estas afirmaciones las hacen respecto de la persona sefialada con el estigma,
pero en la practica se evidencia que los otros no estan dispuestos a establecer una igualdad de
condiciones para modificar las relaciones de asignacion de estigma. Es lo que se entiende por
extrafneza, es decir, “el extrafo, entonces, estd cerca porque aparece en la experiencia de seres
humanos que interactlan; pero esta lejos porque no coincide con el horizonte y orden de lo
familiar desde el cual se le da sentido a la realidad” (Ledn, 2009: 35). Persiste por tanto la
asignacion del defecto, de la deficiencia de la distincion frente al otro. De alli la importancia de
permanecer en la resistencia que significa en este caso resistir ante la asignacion del defecto de
parte de los otros.

Finalmente, en este estudio se recupera la nocion de resistencia que expone Douglas
Biklen (2000) quien se interesa por la resistencia en como se comprende la discapacidad y
resistir a las narrativas normativas sobre la discapacidad. Entonces, estas formas de resistencia
pueden basarse en experiencias de vida al enfrentar el estigma o la discriminacion en las
relaciones sociales cotidianas. Igualmente, es factible suponer que la resistencia se mantiene bajo
un sentido de pertenencia y confianza al interior del grupo, es decir, el individuo trata de ser

alguien con una identidad propia, que es reconocida y validada por los demas.
3.3. Las familias y el cuidado como practica social

El estudio de lo social y la discapacidad requiere considerar dimensiones como las actividades
econdmicas y las practicas que favorecen la reproduccién de lo familiar, por ejemplo, las
practicas del cuidado. Estos dos aspectos sin duda definen elementos de la organizacion y la
dinamica familiar. En efecto, es lo familiar un espacio donde se reproducen elementos de lo
sociocultural, lo sociopolitico y lo socioeconomico. De alli entones que sea posible identificar
practicas sociales y estructuras que dan cuenta del proceso de transformacion en el cual se

encuentra lo familiar como reflejo de las transformaciones en la dimension de lo sociocultural.

Las familias en general son espacios de socializacion donde se trasmiten, de una

generacion a otra, patrones de significados culturales, cddigos que configuran una identidad, y
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cierta posicion social dentro de un sistema de valores, creencias y estructuras. Por ejemplo,
algunas estructuras bésicas trasmitidas en el espacio de las relaciones familiares son: la
cooperacion, la conformacion de elementos simbdlicos, relaciones que conforman una unidad
econdmica de distribucion de bienes, cuidados y preservacion de la vida. Igualmente lo familiar
es un espacio normativo de modelamiento que se refleja tanto en lo cognitivo-afectivo, como en

las reglas, roles y jerarquias.

En América Latina el estudio de lo familiar ha surgido desde la década de 70", estudios
como la migracion, las mujeres, la economia y lo familiar ocupd una via de acceso hacia estos
fendmenos. Lo familiar ha sido de interés para dar cuenta del individuo y de la comunidad. Es
posible mencionar que lo familiar surge como un espacio entre ambas conceptualizaciones.
Algunos investigadores le denominaron unidad doméstica a lo familiar para referir el sustrato
bioldgico vinculado tanto a la sexualidad, como a la reproduccion. Lo familiar es visto desde esta
perspectiva como un espacio de regulacion y asignacion de significados social y culturalmente
construidos (Esteinou, 2007; 2008). No obstante, esa perspectiva restringe lo familiar a una
dimension exclusiva de lo privado, por lo que ha existido el verdadero interés de ir mas alla y
estudiar lo familiar como una red mas amplia de relaciones, de co-residencia entre los
integrantes, para favorecer la reproduccion de la vida en combinacién de recursos y capacidades
de los integrantes que la componen. Se trata de relaciones que giran en torno a imagenes,
significados e ideologias compartidas (Jelin, 2007). Todos estos elementos le confieren a lo

familiar una definicion dindmica como institucion.

Elizabeth Jelin (2001; 2005; 2007) se interesa en recuperar las dimensiones de lo familiar
tanto en lo privado, como en lo puablico, es decir, la relacion entre la concepcion de unidad
doméstica y los espacios de influencia social. Ella se interesa en estudiar lo familiar en el marco
de los procesos sociales de produccion y reproduccion, y la “reproduccion incluye tres
dimensiones o niveles: la reproduccion bioldgica, que en el plano familiar significa tener hijos y
en el plano social se refiere a los aspectos sociodemograficos de la fecundidad; la reproduccion
cotidiana, o sea, el mantenimiento de la poblacion existente a través de las tareas domésticas de
subsistencia; y la reproduccion social, o sea, las tareas dirigidas al mantenimiento del sistema
social” (Jelin, 1995: 395).
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Podriamos referir que la estructura familiar tradicional de las décadas de los 60" y 70°
mantenia una conformacion de varios hijos con roles asumidos de parte del padre de familia
como el Gnico proveedor econdémico y la madre como la cuidadora principal del hogar. Las
mujeres destinaban un tiempo considerable de su vida al cuidado y crianza de sus hijos. No
obstante, Irma Arriagada detalla que “el modelo tnico de familia consistente en padre de familia
proveedor, madre ama de casa e hijos ha dejado de ser predominante en América Latina y ha
sido sustituido por una gran diversidad de estructuras familiares. De esta forma se avizora en los
futuros de las familias de la regién un continuo cambio, su diversidad y la heterogeneidad de sus

estructuras y estilos de vida” (Arriagada, 2010: 53).

Todas estas estructuras se han visto modificadas a partir de la incorporacion de la mujer a
los mercados de trabajo y la expansion de la educacion en la poblacion en México, ambas
dimensiones han generado una transformacion en cuestionar las relaciones de control que
frecuentemente se presentaban en la red extendida de parientes que influia en la determinacion
de formas de significar y experimentar la vida. Lo que se ha traducido en nuevas condiciones que
favorecen mayor autonomia y ciertos margenes de libertad en las decisiones sobre algunos
aspectos de la vida. Entonces se muestra un mayor interés en aspectos de realizacion personal y
de mayor inconsistencia en el vinculo conyugal, estas transformaciones se reflejan en diferentes
formas de familia. Las modificaciones dentro de las formas de organizacion familiar han tenido
una expresion de compartir el poder en las decisiones, los roles en el cuidado, una modificacion

de los vinculos cognitivo afectivo, disminucion de la tasa de hijos e hijas.
3.4. Etica del cuidado y derechos humanos: reflexiones en torno a sus relaciones

En el presente apartado se revisan algunas condiciones de una ética del cuidado (Gilligan, 1982)
y su relaciéon con las practicas de cuidado de nifios en condicion de discapacidad. Es viable
suponer que la ética del cuidado se vincula con algunos principios y supuestos del enfoque de
derechos humanos. Es decir, con la responsabilidad de ser para el otro, una relacion y
compromiso con el otro. Es posible entonces considerar algunas reglas éticas para guiar nuestras
conductas éticas hacia con los otros (Lévinas, 1995). Por ejemplo, brindar seguridad, cooperar y
reconocer al otro como genuino interlocutor. Se trata de experiencias humanas en el horizonte
axiologico dentro de valores que remiten a la dignidad, la libertad, la responsabilidad, la justicia

y el cuidado humano. Estos valores hacen posible reflexionar sobre las configuraciones de
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estructuras que se vertebran en el cuidado segin formas sociales historicas presentes en la pre-
modernidad y la modernidad. Una pregunta que surge es: ¢(qué elementos estan presentes en la
configuracion de una ética del cuidado a la luz del cuidado de nifios en condicion de
discapacidad? Y ¢qué relacion existe entre una ética del cuidado y un enfoque de derechos

humanos?

Es viable iniciar diciendo que el cuidado es una forma de construirnos como seres
humanos. Sin cuidado no seriamos humanos, el cuidado de unos sobre otros nos humaniza. Ello
implica asumir principios y valores humanos, tan importantes como una moralidad construida en
la finalidad de mantener la dignidad humana y la libertad de la persona. El pensador brasilefio
Leonardo Boff (2002) reflexiona al cuidado desde las dimensiones propias de la humanizacion
ética. “En el cuidado identificamos los principios, los valores y las actitudes que convierten la
vida en un vivir bien y las acciones en un recto actuar” (Boff, 2002: 14). El mismo relaciona al
cuidado con elementos de convivencia social cuando dice que “el cuidado es, verdaderamente, el
soporte leal de la creatividad, de la libertad y de la inteligencia” (Boff, 2002: 13). Es posible
suponer que la ética del cuidado enfatiza la relevancia del contexto moral, la interdependencia

entre los individuos y la corresponsabilidad de unos sobre otros.

Al referir el cuidado desde una dimension histérica es posible clarificar ciertas practicas
sociales que se mantienen segin una época histérica y que dan relevancia a ciertos valores
vinculados al cuidado en cuanto que cumplimiento del deber. Por un lado, las funciones del
cuidado desde una organizacion pre-moderna enfatiza el deber como norma moral. En gran
medida se funda en la nocién de una realidad divina que justifica las acciones terrenales, se trata
de un pacto social que se mantiene prioritariamente en valores religiosos. El vinculo con el otro
remite al vinculo amoroso con lo divino. No obstante, también habria que sefialar que lo
tradicional guarda relacién con las costumbres y formas normativas de conducta en sociedad. Por
lo que el cuidado en todo caso estaria vinculado con una dimension del deber, es decir, con
mandatos y obligaciones que son asumidos por el individuo seglin principios morales y
costumbres impuestas en un contexto. Este deber es cumplido para hacer lo correcto segin un

marco normativo justo al interior de una comunidad de pertenencia.

[En las sociedades pre-modernas] son las sociedades que viven de procedimientos pre-

industriales y de hacer siempre lo mismo, las cuales, después de largos tanteos,
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establecen una forma de supervivencia [...] La programacion colectiva que modela las
maneras de pensar, sentir, organizarse y actuar, se hace a través de narraciones que
hablan sobre los antepasados o sobre los dioses. Esas narraciones dicen como hay que
interpretar la realidad, cdmo hay que valorarla y como hay que organizarse y vivir. Esas
narraciones cargadas de contenido axioldgico con los mitos y los simbolos. Los mitos,
simbolos y rituales son a la vez el procedimiento de programacion colectiva y el sistema
de fijacion de la programacion. El cambio queda bloqueado porque las narraciones dicen
que ésa es la Unica forma valida de pensar, sentir, actuar y vivir, puesto que viene de los
antepasados, sacralizados o de los dioses, lo cual le otorga un prestigio absoluto (Corbi,
1997: 68-69).

Por otro lado, el cuidado desde la modernidad se relaciona con el proceso de la secularizacion y
la renuncia a las condiciones de religiosidad. Por tanto, la convivencia social en la modernidad
supone dar cuenta de los fundamentos de la vida segun la naturaleza humana. Dar cuenta de la
condicion humana supone cierta universalidad a todos los seres humanos. Es entonces viable
suponer que la modernidad posee una caracteristica de entrar a una dimension de riesgo. De
creer que existe un fundamento sobre la realidad. Por ejemplo, de que por medio de la razon es
posible acceder a la construccion de una felicidad. El delegar hacia una autoridad, como es el
Estado la construccion de la felicidad y el bienestar. Por medio de la racionalizacion se busca
brindar los elementos indispensables para el cuidado. Se busca la democratizacion de las formas
del cuidado. No obstante, ello no solamente es fruto de la razén y la ciencia, sino también de las

condiciones idiosincrasicas de cada contexto en la expresion de las formas del cuidado.

[En las sociedades modernas] se abandonan los sistemas mitico-simbdlicos de
programacion (narraciones sobre dioses que dicen como hemos de vivir) y se sustituyen
por las ciencias e ideologias (teorias y filosoficas que nos dicen cdmo hemos de vivir).
Los viejos sistemas mitico-simbdlicos y las formas religiosas que implican se consideran
caducos, falsados, aunque se mantienen vivos en los amplios distritos no industriales de
los paises y de las sociedades. Se pasa por diversas etapas. En una primera etapa, hay un
enfrentamiento violento entre la cultura cientifico-ideoldgica y la mitico-simbdlica unida
a la religion. Hay una segunda etapa en la que se llega a un pacto: la economia, la

politica, el saber y la vida publica se regiran por la ciencia/ideologia; la moralidad, la
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familia, gran parte de la organizacion, la vida privada y la religién se regirdn por el
mito/simbolo (Corbi, 1997: 71-72).

Ahora bien, las dimensiones de una ética del cuidado involucran los elementos materiales e
inmateriales de la existencia humana. Estos elementos materiales parten de la creacion colectiva
de los bienes mientras que los inmateriales involucran el acceso a los bienes simbdlicos. El
sujeto en libertad desarrolla una capacidad ética al momento de elegir. Ello supone una
capacidad e implica considerar los fundamentos de esta ética para todos los individuos que
comparten un mismo codigo ético. El cuidado implica dar cuenta de una ética que logre el
proposito de basarse en principios de accion frente a los otros. Estos principios han apuntado
hacia la dignidad, la libertad, la responsabilidad, la justicia y el cuidado humano. Aunqgue, estos
principios implican considerar una forma inacabada del sujeto, que al seguirlos mediante el

auxilio de la razén, pueda ser una guia ética frente a los dilemas de conducta a seguir.

Encontrar las acciones que conduzcan a la libertad, a la justicia, la responsabilidad
implica el desarrollo de cierta capacidad para considerar el bien del otro, como una caracteristica
a construir desde la humanizacion de los participantes. Por otra parte, la accion del cuidar supone
una condensacion de estas dimensiones. Las condiciones humanas en el cuidado de los otros y de

los que vienen es una gran utopia.

Definitivamente, se puede referir que el cuidado se sustenta segun los valores dominantes
de una organizacion social. “La polis, la naturaleza o Dios ofrecian el momento de
incondicionalidad desde el que otorgar validez al deber moral [del cuidado], esto es, desde el que
extraer las razones para apoyar la intersubjetividad del deber” (Garcia-Marza, 1994: 80). El
cuidado en la época pre-moderna descansaba en una organizacion tradicional donde las
condiciones de pertenencia eran coaccionadas segun los intereses de una elite dominante en el
ejercicio del poder. El cuidado se remitia a cuidar de los simbolos y las condiciones que
mantenian cierto orden social. Las practicas de cuidado eran la unién y la pertenencia. En la
época moderna el cuidado se remite a las condiciones ideales de igualdad, libertad, dignidad de
la mayoria. La construccion de una forma de vida moral fundada en una moral universal. Un
ejemplo, caracteristico es el imperativo categdrico de Kant, el cual hace referencia a que cada
conducta ética sea susceptible de ser tenida como norma de vida universal. Finalmente, a la

dimensién del cuidado anteceden a las dimensiones de convivencia social, es decir, el cuidado es
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de vital importancia para el desarrollo de la vida. Por ello, el cuidado es prioritario y es una
dimension central de la vida social. Primero hablemos de cuidado para luego después hablar

sobre desarrollo y bienestar social.

El cuidado se funda en el interés por uno mismo y por los otros, igualmente supone un
sentido ético y moral sobre los otros y sobre si mismo. Por ejemplo, el cuidado como conducta
amorosa, hacia si mismo y hacia los otros. Es decir, el cuidado es un compromiso activo con uno
mismo y con el otro. El cuidado esta presente en la humanidad, al ser ésta considerada como un
elemento indispensable para humanizarse con los otros. Se habla entonces del cuidado como un
modo de ser. Por tanto es viable suponer que el ser humano es un ser de cuidados frente a los

otros con los que interactla y frente a si mismo de quien es plenamente responsable.

No obstante, es fundamental preguntarse, como el cuidado logra convertirse en un
fendmeno en la convivencia social. En un principio es necesario referir que el cuidado es la base
de toda existencia humana. El cuidado se relaciona y posibilita la existencia humana. Compartir
la existencia con los otros en un cuidado mutuo. Igualmente, el desarrollo de una conciencia
ética implica la libertad en elegir y decidir respecto de si mismo o respecto de los otros. Este
desarrollo de la conciencia es a partir de la construccién junto con el otro significativo. Es la
orientacion segun un horizonte de significatividad y de intencionalidad que se materializa en

valores.

Las diferentes formas de cuidado se han dispuesto segun las distribuciones socio-
historicas. Ello dispone de formas de organizacion ante el cuidado seglin marcos normativos
justos construidos socialmente. Lo que a su vez despliega el reto de acceder a formas de cuidado
cada vez mas democraticos. Por ejemplo, encarnar valores de libertad y corresponsabilidad,
relacionados con el cuidado como requisito para el desarrollo de la vida y las dimensiones de lo
humano. En efecto, transitar hacia una ética del cuidado supone la irrupcién de nuevas formas de
relacionarse. Nuevas formas de moralidad. Esto implica el desarrollo de valores relacionales de
cuidar y ser cuidado. Valores de solidaridad, libertad, dignidad de las personas. La creacion de
formas de convivencia en la cooperacion. Finalmente, la ética del cuidado implica pensar en el
cuidado de los seres vivos que habitan la tierra. En el caso del ser humano implica crear las
condiciones de bienestar social, la distribucién equitativa de recursos para el desarrollo en su

calidad de vida.
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Un enfoque de derechos humanos y del cuidado permite evidenciar una relacién que va
mas alla de principios asistencialistas. Por ejemplo, recientemente se ha discutido la pertinencia
de tomar al cuidado como una dimensién que encierra diferentes aspectos vinculados con el
bienestar de la vida social (Robles, 2005; Sojo, 2011; Nieves & Maldonado, 2011; Pautassi,
2011). No obstante, el cuidado puede ser tomado no solamente como una categoria del buen
vivir, sino que implica diferentes dimensiones transversales evidentes en lo sociopolitico, lo
socioecondmico y lo sociocultural. Interesa reflexionar en torno al cuidado y su vinculacién con
otras dimensiones como son el poder, la distribucion y lo simbélico. Principalmente, desde un
enfoque de los derechos humanos el cual permite identificar algunos recursos en la posible
implementacion de un sistema de cuidados, que incluya la responsabilidad compartida entre
Estado, sociedad civil, familia y participacion del marcado. Una pregunta que surge es como es
posible vincular el cuidado a partir del enfoque de derechos humanos con la creacion de un

posible sistema de cuidados en México.

Partimos de considerar que el enfoque de derechos humanos permite cierta delimitacion y
perimetros en la resolucion de sentencias o toma de decisiones, por ejemplo, segun el sistema
interamericano de los derechos humanos, representa cierta influencia en las respectivas
resoluciones en el caso de Mexico, el cual bajo ciertas resoluciones se permanece en proceso de
asimilarse de manera operativa en leyes y reglamentos. No obstante, estos principios favorecen
la construccién de politicas sociales con perspectiva de género, acceso en salud, educacion y a

una vida digna.

Igualmente, se reflexiona sobre la pertinencia en identificar algunas vinculaciones entre
el cuidado y la creacion de un sistema de cuidados, es decir, identificar algunos recursos
presentes en el enfoque de derechos humanos y en la creacion de politicas publicas concretas que
se focalicen en grupos especificos para la cobertura de sus necesidades reales de cuidado. De
esta manera se pretende brindar apuntes Utiles en la configuracion de un sistema de cuidado.
Mision compartida con la Encuesta Nacional sobre Uso de Tiempo que pretende “contribuir a la
formulacion de politicas publicas para impulsar la equidad de mujeres y hombres, como las
relativas a la conciliacion de las demandas del trabajo remunerado y la vida familiar; el cuidado

de nifios, personas con discapacidades y enfermos cronicos” (INEGI-INMUJERES, 2012: 13).
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Es necesario entender las précticas de cuidado desde un enfoque de derechos, y su
vinculacion con otras dimensiones como son el poder, la distribucién de las cargas de cuidado,
los dispositivos simbdlicos que mantienen las practicas de cuidado segun la asignacion de un rol
de cuidado principalmente a las mujeres. Es viable suponer que existe una complementariedad
del enfoque de derechos sobre una concepcion del cuidado como un derecho. Si bien, se
requieren investigaciones que clarifiquen las particularidades de los destinatarios para la creacion
de un sistema de cuidados que involucre a los actores, como son el Estado, sociedad civil,
familias y mercado. Se pretende ir mas alla de una vision asistencial de cuidado para acceder al
estudio de las dimensiones del cuidado desde un enfoque de derechos.

Para dar cuenta de las practicas de cuidado desde un enfoque de derechos humanos se
requiere tomar en cuenta las caracteristicas particulares de los destinatarios. Por ello, al
puntualizar la relacion entre derechos humanos y cuidado, habria que evidenciar la tension
existente entre ambos enfoques. Por un lado, el cuidado remite a las necesidades de sujetos
concretos que requieren ser atendidos ante demandas precisas. Entonces, al reflexionar desde las
personas con necesidades especificas que remiten al cuidado, se evidencia, de manera puntual y
clara, la necesidad de politicas que respondan a tales necesidades. Por otro lado, los derechos
humanos es un enfoque cuyos estandares internacionales se resumen en principios de igualdad,
dignidad, libertad y seguridad de las personas. Se trata de un enfoque que permite concebir a las
personas con derechos que requieren invocarlos y exigirlos frente al Estado en su cumplimiento,
por ejemplo, derecho a la seguridad social, salud, educacién y al cuidado. Se clarifica, ante estas
dos posturas, una evidente tensién que resulta productiva en el marco de reflexionar algunos
elementos que aporten a un sistema de cuidado en México. En efecto, el cuidado como practica
de preservacion de la vida y los derechos como principios que regulan las formas de la vida en

sociedad.

La nocidn de cuidado lo podemos entender de multiples formas, por ejemplo, “el cuidado
es estar y cuidar, lavar y alimentar, disciplinar y proteger, en la casa, en la calle, en la escuela”
(Esquivel & cols., 2012: 9). El cuidado se relaciona con acciones y con espacios donde se
desempefian diversas practicas que favorecen el bienestar de la vida. Igualmente, el “cuidado y
apoyo a integrantes del hogar: Comprende los servicios no remunerados de cuidado y apoyo

proporcionados por un integrante del hogar a otro integrante del mismo sano, enfermo o con
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discapacidad. Abarca los cuidados personales, de salud, ayuda escolar, apoyo emocional, el
acompafarlos a cualquier lugar, estar al pendiente, entre otros” ” (INEGI-INMUJERES, 2012:
22). Estas nociones sobre el cuidado remiten mayormente a elementos de asignacion del cuidado,
aunque habria que sefialar que si partimos de considerar al cuidado como fundamento de
bienestar social entonces es viable considerarlo como la base de un nuevo pacto social a nivel

publico y privado.

En efecto, el cuidado también se vincula con elementos de la esfera publica, por ejemplo,
el cuidado como responsabilidad colectiva, segun el caso de los organismos de asistencia social
publicos y privados, que se rigen por las leyes y reglamentos de la asistencia social en México.
Una revision a estos instrumentos requiere hacerse desde un enfoque de derechos humanos. Por
ejemplo, en la Convencion de los Derechos del Nifio en el articulo 7, expone que: “el nifio sera
inscripto inmediatamente después de su nacimiento y tendrd derecho desde que nace a un
nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y a ser
cuidado por ellos”. Esto mismo se profundiza en la Constitucion Mexicana en el parrafo 8 del
articulo 4: “En todas las decisiones y actuaciones del Estado se velard y cumplird con el
principio del interés superior de la nifiez, garantizando de manera plena sus derechos. Los nifios
y las nifias tienen derecho a la satisfaccion de sus necesidades de alimentacion, salud, educacion
y sano esparcimiento para su desarrollo integral, este principio debera guiar el disefio, ejecucion,
seguimiento y evaluacion de las politicas publicas dirigidas a la nifiez”. No obstante, la asistencia
social en México persiste en tomar al nifio segun un objeto de asistencia familiar en su cuidado,

y parece deslindar responsabilidades de parte de los sistemas de seguridad social.

Segun la Ley de Asistencia Social en México se enfatizan las acciones de promocion,
prevision, prevencion, proteccion y rehabilitacion, en el marco del “desarrollo integral del
individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de personas en estado de necesidad,
indefension desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacion a una vida plena y
productiva” (Diario Oficial de la Federacion el 2 de septiembre de 2004, Ley de Asistencia
Social). No obstante, se omite la articulacion de las condiciones estructurales que favorecen que

el Estado pueda brindar y garantizar estos cuidados.

Igualmente, en el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales,

en el articulo 10, considera que los Estados partes reconocen que: “se debe conceder a la familia,
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que es el elemento natural y fundamental de la sociedad, la mas amplia proteccion y asistencia
posibles, especialmente para su constitucion y mientras sea responsable del cuidado y la
educacion de los hijos a su cargo”. Tanto en las leyes y reglamentos de asistencia social en
México como en los articulos de las convenciones sefialadas, se refieren a elementos propios del
cuidado, pero habria que sefialar que esta normativa remite a una generalidad. Por ejemplo, se
nombra “la familia”, cuando se requiere nombrar los diversos arreglos familiares que se
presentan en México. Es decir, se norma sobre un ciudadano universal objeto de cuidado dejando
de lado las particularidades que se presentan en los individuos concretos, por ejemplo, segin la

edad, su condicién étnica, género, estrato socioecondémico, entre otros.

Ante estas condiciones resulta de gran interés establecer estudios que ayuden a clarificar
qué elementos aporta el enfoque de derechos a la dimension del cuidado, entendiendo a este
como las practicas y conjunto de actividades que tienen por finalidad el desarrollo humano,
economico, social y participativo de la persona. Es posible suponer, por un lado, que la
complejidad del cuidado conlleva dimensiones de poder al definir el cuidado del otro y las
practicas de cuidado que configuran cierto orden social, es decir, redes de cuidadores en cierta
jerarquia. “El cuidado es una practica social que se genera a partir de la presencia de una
condicion de dependencia, sin que importe su causa, y su finalidad es que el individuo
dependiente pueda sobrevivir o prosperar biologica y socialmente al satisfacer, por medio del
cuidado, sus necesidades” (Robles, 2005: 51). Es entonces que podemos entender al cuidado
como un fendmeno en relacion estrecha entre los individuos que guardan cierta dependencia. “El
cuidado de las personas es el nudo central del bienestar humano” (Esquivel & cols., 2012: 7). En
efecto, si el cuidado es el elemento central del bienestar humano entonces es indispensable
pensar y articular un sistema de cuidado que incluya una responsabilidad compartida por todos
los actores, como son el Estado, sociedad civil, familias y mercado. Actores clave en la

configuracion de un régimen de bienestar social en el marco de un enfoque de derechos.

En este mismo tenor, pensar en un sistema de cuidado es pensar en las politicas sociales
que consideren el bienestar de la vida, la educacion, la salud, la cultura, la inclusiéon y la
responsabilidad de los actores en cuanto que proveedores de cuidado. Por tanto, las politicas
sociales requieren desarrollar cierta armonia entre las acciones responsables para favorecer el

bienestar de los ciudadanos. Entonces, un sistema de cuidado que contribuya al bienestar social
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requiere en principio ser abordado desde una vision integral en politicas especificas por el poder
ejecutivo, con la promulgacion de leyes que articulen el desarrollo social y econdémico, y con
mecanismos de exigibilidad para favorecer su aplicabilidad. Sin duda esta es una mision que
requiere de colaboracion con la sociedad civil y la participacion de las familias.

Por una parte, se tendria que reconocer que el cuidado al ser caracterizado como una
practica socioecondmica, se trata de un trabajo remunerado y no remunerado que reproduce
formas institucionales de fragmentacion del bienestar social. Por ejemplo, en reproducir el
cuidado como un trabajo formal o informal y la distribucién del cuidado no remunerado en
mayor medida descansa sobre las mujeres. “Particularmente importante para lograr un enfoque
de derechos e igualdad de género en los programas de proteccion social es que se busque una
distribucién equitativa de la carga del trabajo de cuidado no remunerado, que en su mayoria €s
efectuado por mujeres, constituyéndose en un enorme obstaculo para el disfrute de una amplia
gama de derechos, desde el acceso al trabajo remunerado como el disfrute del derecho a la
educacion y la salud” (Sepulveda, 2013: 25). Si entendemos al cuidado como una extension de
los derechos sociales y su integralidad, entonces hablamos de que el derecho al cuidado y los
derechos sociales se consagran simultdneamente en el marco de practicas de equidad y cohesion

social, regulacién del mercado de trabajo y los tiempos de cuidado en el hogar.

Por otra parte, desde una vision sociocultural el cuidado del otro implica elementos de
dominaciéon simbolica al definir quién cuida. “Las logicas del cuidado responden a patrones
sociales y culturales de relaciones entre géneros y entre clases sociales” (Esquivel & cols., 2012:
7). “Existe una necesidad imperiosa de aumentar la visibilidad del trabajo de cuidado en las
agendas politicas nacionales y lograr una redistribucion mas equitativa entre la mujer al varon y
entre las familia y el Estado para avanzar en la igualdad de género” (Sepulveda, 2013: 41). En
efecto, se busca ir mas alla de preceptos socioculturales en la asignaciéon del cuidado. Para
acceder a la configuracion de un nuevo pacto social que tenga por centro al cuidado como

derecho y pilar del bienestar social.

Finalmente, tendriamos que sefialar que el enfoque de derechos humanos resulta
complementario a una vision sobre el cuidado, en el sentido de que permite ir mas alla de una
vision asistencial del cuidado, para reflexionarlo como un derecho. Si bien, existe el reto de

construir los mecanismos e instrumentos que permitan la construccién de un sistema de cuidados
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que incluya una responsabilidad compartida entre los actores. Un reto mas es lograr incorporar
en este sistema de cuidados las particularidades de los destinatarios.

Ante la necesaria implementacion de un sistema de cuidados en México es requisito la
elaboracion de programas que consideren las caracteristicas de los destinatarios. Segun el INEGI
(2011) del total de la poblacion en Meéxico existe un porcentaje aproximado de 30 % de
poblacién entre 0-14 afios, que supone el cuidado infantil, por otra parte, existe un aproximado
de 9% de la poblacion entre 60 afios y mas, que supone el cuidado de adultos mayores, en total
podriamos referir que existe en México un 39% de la poblacién con algun tipo de necesidad
vinculado al cuidado. No obstante, en México no existe un sistema de cuidados articulado.

Estos datos nos llevan a inferir que prioritariamente los rangos medios de la vida, son los
que ofrecen cuidado tanto a los nifios menores de 14 afios como a las personas mayores de 60
afios. No obstante, segun el INEGI (2011) y la distribucion porcentual de los hogares con
diferentes arreglos familiares y su participacion economica revelan que hombres con edad menor
de 30 afios donde solo él es el proveedor econémico representan el 67%. Esto nos puede hacer
suponer que en estos hogares el 67% el cuidado no remunerado descansa en la mujer. En cuanto
a las horas dedicadas al cuidado segun la Encuesta Nacional Sobre Uso del Tiempo (INEGI-
INMUJERES, 2012) se presenta en promedio la dedicacion de 20 horas a la semana al cuidado
del hogar en las actividades de preparacion y servicios de alimentos para los integrantes del
hogar, limpieza de la vivienda, limpieza y cuidado de la ropa y calzado, compras para los
integrantes del hogar, cuidados a integrantes del hogar que necesitan apoyo, apoyo y cuidado a
integrantes del hogar menores de 6 afios, apoyo y cuidado a integrantes del hogar menores de 15

afios, apoyo y cuidado a integrantes del hogar de 60 y mas afios.

Ante este escenario es necesario identificar el papel que desempefian los organismos
publicos gubernamentales, el tipo de apoyo que brindan ante el cuidado, por ejemplo, las
estancias infantiles, los centros escolares y los centros de salud. Qué porcentaje de cobertura
ofrecen por ejemplo, a los estratos de personas asalariadas, y para los no asalariados, los no
inscritos al seguro social. lgualmente el papel que desempefia el mercado, las guarderias
infantiles, los centros escolares, atencion privada de la salud y las personas dedicadas al cuidado
remunerado. lgualmente, el apoyo de parte de familiares de otras generaciones o de la familia

extensa que realiza practicas de cuidado acumulado en horas a la semana.
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Finalmente, es posible reflexionar que el cuidado representa una necesidad propia del
desarrollo de las personas a lo largo de su vida. Todos en algin momento de la vida fuimos
sujeto de cuidados, y en el futuro podriamos depender de otros sea por enfermedad, condicién de
discapacidad o vejez. El enfoque de derechos aunque enfatiza principios que permitan suponer
derechos para el desarrollo de la vida de las personas, es un enfoque que aun no logra
materializarse de manera clara y tangible para su exigibilidad. Permanece el reto de crear un
sistema de cuidados que permita garantizar y cubrir las necesidades propias de la vida en
desarrollo. Un ejercicio de poder sustentado en lo asistencial impide pasar a una garantia de
derechos. EIl depositar en la familia los cuidados recrudece la asignacion del cuidado hacia las
mujeres, lo que evidencia una lucha de inequidad entre los géneros. Ello supone el reto de lograr
relaciones igualitarias, sin discriminacion. Al parecer una practica del cuidado puede ser central
en generar un bienestar humano desde la equidad entre los géneros y las politicas que favorezcan
una responsabilidad compartida. El reto es desmontar estructuras anquilosadas de dominacion y
asignacion exclusiva del cuidado, donde el mercado participa de manera mas o menos activa
segun los vacios de politicas estatales y las caracteristicas socioeconomicas de los individuos, su

clase social, la edad, el género, etc.

Definitivamente, al preguntarnos como es posible vincular el cuidado a partir del enfoque
de derechos humanos con la creacion de un posible sistema de cuidados en México, es posible
responder que el cuidado hace énfasis sobre las necesidades que presentan las personas segun su
ciclo de vida, por una lado, mientras que los derechos humanos permiten desde una vision
normativa establecer principios que favorecen el bienestar humano por el otro. Por tanto, un
enfoque de derechos humanos resulta complementario a una vision sobre el cuidado, en la
creacion de politicas que tomen en cuenta las particularidades de los destinatarios. Los
diferentes datos revisados anteriormente segun el INEGI suponen que los destinatarios de las
politicas y programas en torno a un sistema de cuidados, se presentan en mayor medida en los
polos de la vida, es decir, en la infancia y en la tercera edad. Resulta claro en el caso de México
que en el tema del cuidado existe el reto de ir mas alla de una vision asistencial del cuidado
para acceder a una concepcion del cuidado como un derecho. Por tanto se requiere profundizar
con mas investigaciones sobre las caracteristicas mas especificas de las personas que son sujetas

al cuidado, clarificar y diferenciar necesidades especificas de cuidado para la elaboracion de
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politicas sociales pertinentes para los beneficiados con un enfoque de derechos que les permita

un cuidado digno y particularizado.

Operacionalmente en este trabajo entenderemos al cuidado como una funcion social que
implica la promocion del desarrollo y la autonomia de las personas, asi como el brindar atencion
a las personas que requieran garantizar su supervivencia en la vida diaria. Esta definicion se

relaciona con la propuesta por Aguirre & Ferrari (2014), que entienden al cuidado como:

Una funcion social que implica tanto la promocién de la autonomia personal como la
atencion y asistencia a las personas dependientes. Esta dependencia puede ser transitoria,
permanente o cronica, 0 asociada al ciclo de vida de las personas (...) El cuidado es un
componente central en el mantenimiento y desarrollo del tejido social, tanto para la
formacion de capacidades como para su reproduccion (...) El cuidado comprende
actividades materiales que implican dedicacion de tiempo y un involucramiento
emocional y afectivo y puede ser realizado de forma remunerada o no” (Aguirre &

Ferrari, 2014: 39).
3.5. Elementos institucionales en la configuracion de la realidad social

La configuracion de la realidad social guarda estrecha relacion con las condiciones
institucionales que vertebran las practicas sociales y formas de narrar al mundo. Ante esta forma
de configuracion social el socidélogo Anthony Giddens (2000; 2011) considera que en cierto
sentido el Estado de bienestar es pertinente para mediar entre las condiciones del mercado liberal
y las necesidades de un desarrollo social adecuado. Con esta postura él asume y fortalece una
vision del desarrollo social alcanzado como nunca antes se ha presentado en la historia de la
humanidad. Desde un punto de vista tedrico para €l es necesario superar al estructuralismo y al
subjetivismo en las ciencias sociales, para ello propone la Teoria de la Estructuracion. El interés
radica en conocer como el actor social orienta sus actividades dentro de marcos de significacion,
y ello plantea el reto de lograr captar con la mayor fidelidad esta significacion desde los actores
mismos. Una via de acceso es por medio del relato del actor social. En este caso Giddens asume
una postura interpretativa desde el actor y su descripcion reflexiva de su accion y los sentidos a
sus actos. Un doble papel que desempefia el investigador es cuando da cuenta de las

descripciones del actor y se coloca en una postura de meta nivel que le permite lograr un mayor
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nivel de abstraccion, a ello Giddens lo define como el proceso de doble hermenéutica, es decir, el
saber experto y el saber de sentido comun.

La Teoria de la Estructuracion supone que las practicas cotidianas despliegan, ademas de
los aspectos significativos o subjetivos, los aspectos de interés que cada actor social intenta
alcanzar. Entonces, el poder como configuracion institucional en Giddens (2011) se despliega en
la capacidad de los actores para intervenir de manera causal sobre los acontecimientos, es decir,
su capacidad de agencia ante los aspectos inherentes a la asociacion social. La agencia representa
dentro de la perspectiva de Giddens una capacidad dentro de la accién social como elemento
dual de la estructura que a su vez se relaciona con su nocién de poder. Por tanto, para Giddens el
poder no es una cuestiobn nociva sino un elemento que inevitablemente participa en la
constitucion de la accion social. “Dominacion y poder no se pueden entender sélo en términos de
asimetrias de distribucion, sino que se debe entender que son inherentes a una asociacion social”
(Giddens, 2011: 67). Ser un agente es ser capaz de desplegar una serie de poderes causales,
incluyendo el poder de influir sobre el poder de otros.

Ciertamente los elementos institucionales que participan en la configuracion de la
realidad social desde la perspectiva tedrica de Anthony Giddens (2011) colocan en el agente una
posibilidad de continuacion o modificacion en la medida que este reproduce préacticas sociales
segun sus margenes de maniobra y su reflexividad. En efecto, “los procesos de estructuracion
implican una interrelacion de significados, normas y poder” (Giddens, 1987: 164-165), en donde
el actor social en cuanto que agente reproduce en sus practicas sociales las condiciones

estructurales que brindan sentido a sus actividades cotidianas (Giddens, 2011).

Finalmente, es posible suponer que las practicas de cuidado de los familiares cuidadores
estan delimitadas por las restricciones propias del contexto institucional de CRIT Occidente, asi
como también de un contexto mas amplio de bienestar social mexicano que delimita su
intencionalidad, su capacidad y su reflexividad. No obstante, segun los recursos que disponen los
familiares cuidadores ellos reflejan en cierto modo el sentido, las posibilidades y los limites de
su accidn, es decir, niveles de agencia. Por ejemplo, es posible identificar que los familiares
cuidadores reproduzcan los significados asociados al cuidado y la discapacidad, interiorizan
narrativas normativas del cuidado y la discapacidad, principalmente desde los discursos

derivados del modelo médico. Mientras que, por otro lado, es posible identificar que otros
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familiares cuidadores resisten a las narrativas normativas sobre la discapacidad (Biklen, 2000), y

a las narrativas normativas sobre el cuidado.

3.6. La discapacidad desde la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada por las
Naciones Unidas en 2006, pretende “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”. Esta convencion ha
precedido la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad de México que fue
publicada en el Diario Oficial de la Federacion el dia 30 de mayo de 2011. Asi como al
Reglamento de la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad, que define
por discapacidad a “la consecuencia de la presencia de una deficiencia o limitacion en una
persona, que al interactuar con las barreras que le impone el entorno social, pueda impedir su
inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demés” (Diario

Oficial de la Federacion, 30 Noviembre 2012, pag. 1).
3.7. La discapacidad desde el Modelo Medico y el Modelo Social

La exposicion de los siguientes modelos permite referir las distintas colocaciones teoricas
conceptuales y epistémicas que pretenden dar cuenta de la discapacidad. En un primer plano, el
modelo médico que actualmente es un modelo dominante en México en relacién a la
discapacidad define y prescribe la discapacidad sobre el cuerpo de la persona, y asume un saber
experto bajo el cual de manera normativa oculta una posibilidad creativa de parte del sujeto. En
un segundo plano, es el modelo social de la discapacidad desde el cual se considera a la
discapacidad como una restriccion social y politica, lo que se busca desde este modelo social de
la discapacidades la emancipacion de todo signo de opresion, y clarificar las estructuras y
procesos sociales en los cuales se sostienen relaciones de prejuicio y se ideologiza a la

discapacidad.

Igualmente, en un plano epistémico Claire Vargas (2012) se remonta a los aspectos de
representacion social e interaccionismo simbodlico que se relacionan con el tema de la

discapacidad. La perspectiva de los modelos remite a una mirada sobre la discapacidad que
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incluye al sujeto y a las estructuras institucionales que sostienen una concepcion de
discapacidad. Por tanto, la construccion social de la discapacidad no sélo involucra relaciones

institucionales, sino también involucra diferentes escenarios discursivos.
Modelo Médico de la discapacidad

La atencion medica a la discapacidad se sustenta en la Norma Oficial Mexicana-015 (NOM-015-
SSA3-2012), es la Norma para la atencion integral a personas con discapacidad. La cual

(13

considera en sus objetivos “...establecer los criterios que regulan la forma en que se
proporcionan los servicios de atencién médica integral a las personas con discapacidad, en su
calidad de pacientes” (NOM-015-SSA3-2012). Esta Norma entiende por “Discapacidad, a la
deficiencia auditiva, intelectual, neuromotora o visual, ya sea de naturaleza permanente o
temporal, que limita la capacidad de realizar una o mas actividades de la vida diaria” (NOM-
015-SSA3-2012). Desde este modelo medico se privilegia una rehabilitacion funcional de la

persona a su entorno.

El modelo médico de atencién a la discapacidad estd interesado en mejorar la
funcionalidad e independencia del individuo dentro de su entorno social, Entonces los objetivos
generales del modelo médico es la prevencion, el tratamiento y la rehabilitacion de la
discapacidad. Este modelo supone entonces la formacion de especialistas en la rehabilitacion,
profesionales que tienen la mision de cumplir un objetivo centrado en la funcionalidad social del
individuo. Es por ello que la discapacidad permanece asociada en gran medida con los aspectos
propios del proceso salud-enfermedad. Por ejemplo, ante una malformacion incapacitante
entendida como una alteracion morfologica corporal por un desarrollo andmalo que puede ser
congénita o adquirida, supondria que esta limitacion fisica o psiquica podria hacer inferior al
individuo en sus capacidades en comparacién con las capacidades de una persona sin
incapacidad. Esta limitacion en el funcionamiento parte de considerar al individuo en un
desarrollo incompleto o detenido que limita sus diferentes funciones esperadas en la esfera

intelectual, psicomotriz o de la socializacion.

Por otro lado, este modelo médico de atencion a la discapacidad se relaciona de manera
complementaria con una politica de la prestacion de servicios de parte del Estado, y se adapta a

una perspectiva de servicios requeridos para la poblacion. Entonces, las politicas en la atencién
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de las personas con discapacidad queda supeditada a los servicios de atencion a la salud, la
rehabilitacion y los programas de asistencia y apoyo. Los obstaculos y desigualdades desde el
modelo Médico de la discapacidad suponen superar “los obstaculos que entorpecen el acceso de
las personas con discapacidad a servicios que muchos de nosotros consideramos obvios, en
particular la salud, la educacion, el empleo, el transporte, o la informaciéon” (OMS, 2011b:5). Si
bien es un servicio de parte del Estado tendriamos que puntualizar que esta asistencia y apoyo se
puede relacionar con la bondad de las personas y no desde una perspectiva de derechos de las
personas con discapacidad.

Modelo Social de la discapacidad

Uno de los tedricos que ha estado abordando desde una perspectiva del constructivismo social y
de la interaccion simbdlica es Mike Oliver (1992, 1998), quien desarrolla un estudio de la
discapacidad bajo la teoria de concebir a la discapacidad como una opresion social que la
persona vive en su cuerpo, Entonces la discapacidad se presenta como un estigma negativo.
Oliver influido con una vision del marxismo identifica que la discapacidad ha tenido un abordaje
muy asociado con dimensiones afines al capitalismo, y en la actualidad aun se persiste en
continuar bajo una elaboracion de la discapacidad en el marco de una economia politica y de
mercado, en la cual las personas con discapacidad no son agentes productivos, y por ello no son
objetos viables en la organizacion social del trabajo. Por ello la propuesta de Oliver es situarnos
en el estudio de la discapacidad desde un paradigma emancipador, y desde alli visualizar a la
discapacidad como un problema de restriccion social y politico, y desde esta vision él entiende a
la politica como una lucha que tiene por objetivo emancipar a la persona de todo signo de
opresion donde se le continte asignando una definicion social de discapacitado (Oliver, 1992;
Oliver, 1998). Esta propuesta supone una lucha antagbnica, que invita a establecer
interpretaciones hacia una praxis reconstructiva, caracteristica de una epistemologia lineal,
donde el riesgo es que se deje de lado la complejidad de los factores que intervienen en el nudo

problematico de la discapacidad.

Tom Shakespeare es un investigador y activista que se enfoca sobre temas relacionados
con la discapacidad, por ejemplo, imagen, identidad y discapacidad; poder y prejuicio; genero,
sexualidad y discapacidad; discapacidad y placer; enfermos de SIDA y discapacitados

(Shakespeare, 1998, 2000). El esta interesado en clarificar las estructuras y procesos sociales en
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las cuales se da esta relacion temadtica, por ejemplo, cuando €l se ocupa de estudiar “la identidad
en un sentido politico: que consiste en identificar a esas personas como parte de un grupo
oprimido; como parte de una minoria cultural” (Shakespeare, 2008:73). En ese sentido, el
estudio temético de la discapacidad favorece una conceptualizacion de la discapacidad, y las
diferentes connotaciones ideologias las cuales llevan a colocarla proxima a una vision
asistencialista, exclusiva de un abordaje médico o de una politica de la dadiva. Por otro lado,
Shakespeare esté interesado en las manifestaciones culturales presentes en el prejuicio, y como a
través del lenguaje y las précticas sociales se construye un discurso opresivo, este abordaje
permite suponer que el prejuicio es antes que la organizacién socioecondémica. En sintesis, es
posible identificar en su propuesta una relacion entre las raices culturales y cdmo se sostienen los

prejuicios en torno a la discapacidad.

En un plano mas teorico-conceptual que pretende integrar una vision ecologica Marie
Claire Vargas (2012) se enfoca en distinguir las diferentes perspectivas teoricas que estudian la
discapacidad, para ello desarrolla un estudio en el cual puntualiza cada una de las perspectivas
tedricas que sustentan y enfatizan una postura epistémica distinta. En su reflexion final ella

sostiene:

La perspectiva positivista enfatiza los atributos individuales, caracteriza las causas de la
discapacidad como condicion individual, justifica el tratamiento y la rehabilitacion. El
enfoque cognitivo destaca, por un lado las percepciones y, por otro, las actitudes, los
estereotipos y prejuicios hacia las personas con discapacidad. La perspectiva
interpretativa sostiene que la discapacidad es una construccion social y, por tanto,
subjetiva. Esta perspectiva enmarca la mirada de las representaciones sociales y del
interaccionismo simbdlico. Por ultimo, la perspectiva critica perfila la mirada
sociocritica, la cual concibe la discapacidad como producto de una relacién de poder
opresiva la cual evidencia que histéricamente las personas con discapacidad han sido

segregadas de la fuerza laboral (Vargas, 2012:152-153).

No obstante, Vargas brinda una panoramica sobre diferentes modelos de abordaje sobre la
discapacidad, la sintesis de su propuesta no logra ser una mirada que logre ir mas alla de una
linealidad, que logre acceder a una complejidad que articule los nudos problematicos de la

discapacidad.
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En general, es posible identificar en este breve esbozo de posturas una tension tedrica.
Por ejemplo, por un lado el modelo médico de la discapacidad hace énfasis en una dimension
individual de la persona con discapacidad, definicion que favorece una mercantilizacién de los
servicios de atencion en las necesidades de rehabilitacion de las personas con discapacidad. Por
otro lado, Mike Oliver (1992, 1998) sugiere una lucha politica que tiene por horizonte la
emancipacion respecto de la opresidén que viven las personas con discapacidad. Asimismo, Tom
Shakespeare (1998, 2008) sugiere identificar las relaciones discursivas que sostienen relaciones
de prejuicio, lo que sin duda contribuird a un proceso de desideologizacion. Sin embargo, los
diferentes modelos propuestos y sus tensiones tedricas no logran dar cuenta de los diferentes
niveles problematicos que se intersectan en el tema de la discapacidad, de alli que resulte

importante establecer una mirada que articule una mayor complejidad el tema de la discapacidad.

El tema de la discapacidad impone el reto a nivel teorico y epistemoldgico, por un lado,
de dar cuenta de las posibilidades de autodeterminacion de parte de las personas con
discapacidad y sus familias. En este sentido se trata de alcanzar una apertura conceptual que
lejos de legitimar un discurso del saber, favorezca la emergencia de recursos hacia una ecologia
de nuevos discursos. Por el otro lado, se busca referir una mayor densidad conceptual que
coloque a las personas con discapacidad y sus familias al interior del entramado conceptual
como son el estigma, el género, el prejuicio, la inclusion, el cuidado, los derechos, los servicios y
los valores. Y todo ello supone crear articulaciones entre la mirada sociocultural hacia
dimensiones de lo econdémico y lo politico. Desde esta densidad tedrica se busca explicar las

diferentes articulaciones de la realidad compleja que experimentan.

Finalmente, es posible considerar la emergencia de una ecologia de nuevos discursos
sobre el tema de la discapacidad a partir de las matrices narrativas de los familiares cuidadores,
quienes despliegan un proceso de tensidn, negociacion o ruptura sobre los significados asociados
a la discapacidad, desde los modelos individualistas de la discapacidad. En efecto, en base a las
practicas del cuidar a nifios en condicién de discapacidad los familiares cuidadores desdoblan los
motivos, los significados, las creencias, el conocimiento, las experiencias y las interpretaciones

que intersubjetivamente han construido y sedimentado en sus identidades narrativas.
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3.8. Disefio de investigacion cualitativo de identidades narrativas

Este estudio esta planteado desde un disefio de investigacion cualitativa que incorpora elementos
de teoria fundamentada (Glaser & Strauss, 1967; Corbin & Strauss, 2008; Charmaz, 2013); de
analisis narrativo segun el método biogréafico (Arfuch, 2002; Mallimaci & Giménez, 2006), y
que retoma algunos elementos del abordaje etnografico (Hammersley & Atkinson, 1994). Se
trata de una investigacion cualitativa desde el paradigma hermenéutico, donde se realiza un
analisis de la narrativa de los participantes y del discurso del fundador de la institucion Sistema
Infantil Telet6n, Fernando Landeros. El interés se enfoca en recuperar las experiencias y
vivencias de los familiares cuidadores. Las determinaciones que configuran su narrativa y sus
identidades estan presentes en los sucesos relacionados con las condiciones de asignacion al
cuidado y las formas que determinan la construccion de significados asociados al cuidado y a la
discapacidad. En efecto, el supuesto central es que la produccion narrativa de los sujetos

despliega elementos institucionales, discursivos e generacionales.

El andlisis de narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad brinda la
posibilidad de conocer los sistemas de significados que subyacen a relaciones instituciones,
intergeneracionales y discursivas. Este analisis narrativo y discursivo remite a la poli-
significatividad de interpretacion reflejo de las distintas identidades que asumen los sujetos en su
historicidad de interpretar el mundo. “Toda comprension es situada, se hace desde una
determinada perspectiva... que comporta tanto un limite... como la posibilidad misma de que se
ilumine el sentido del texto” (Lulo, 2002: 186). Las narrativas de las practicas de cuidados a
nifios con discapacidad son entendidas como representaciones que hacen posible la
reorganizacion de parte del sujeto, que al narrar su experiencia de si en relacion con los otros,
logra un despliegue reflexivo de su experiencia, que a su vez puede implicar una elaboracion

significativa y comprensiva de su historia de vida.

Dar cuenta de trayectorias narrativas distintas por parte de familiares cuidadores de nifios
con discapacidad, supone desafiar las practicas sostenidas y moldeadas por interacciones sociales
recurrentes y que mantienen cierta estructura de procesos sociales en la asignacion de
identidades narrativas. Supone también una ruptura con las formas de interpretacion basados en
significados trasmitidos mediante procesos intergeneracionales, institucionales y discursivos.

Entonces, las configuraciones de identidades narrativas implican practicas institucionales y de
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relaciones discursivas mas o menos estables en el tiempo. Pero cuando referimos una
reconfiguracion de las formas de identidad remitimos a las formas cambiantes de los discursos,
las practicas institucionales, las cuales estan sujetas a ciertas mediaciones actuales de los medios
de comunicacion. “Un fendmeno de civilizacion [es] la ampliacion del espacio biografico
contemporaneo [...] bajo la aceleracién sin pausa de las tecnologias de la comunicacion”
(Arfuch, 2002: 179). Desde este plano resulta legitimo suponer que las identidades narrativas
como acceso a la reconstruccion de la realidad social del sujeto es posible desde su interior
mismo, segun sus formas de observacién y reflexion, este punto de acceso a lo social nos envia a

una perspectiva posestructuralista.

Las narrativas como material de analisis permiten identificar elementos de simbolos
culturales los cuales moldean subjetividades, hacer una arqueologia del sujeto supone lograrlo
desde su despliegue en los simbolos, sus practicas y sus relaciones. Sin duda que el recurso
narrativo incorpora estos tres elementos. Segun Paul Ricoeur (2004) el sujeto emerge al ser
posible la comprensidn, es decir, la interpretacion de parte del sujeto ante su realidad, el sujeto es
cuando narra su vida. Y la vida narrada es por alguien que asume una identidad narrada. “La
historia de una vida procede desde historias no contadas e inhibidas hacia historias efectivas que
el sujeto podria hacer suyas y considerarlas como constitutivas de su identidad personal”
(Ricoeur, 2004: 144-145). En efecto, “una narrativa toma parte de su sentido de su localizacion

dentro de una ecologia de narrativas” (Linde, 2001: 532).

Por tanto, las narrativas transitan en los limites de la reproduccion institucional. “Dentro
de los limites de una institucion, muchas historias son contadas diariamente. La vida social esta
creada por, y reproducida por, narrativas y la vida dentro de instituciones no es la excepcion”
(Linde, 2001: 521). Las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con
discapacidad presentan trayectorias que pueden coincidir o divergir respecto de elementos
institucionales, por ejemplo, en definiciones distintas sobre la discapacidad y formas de proveer

cuidado desde configuraciones colectivas, individuales e institucionales.
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3.8.1. Estrategia de estudio cualitativo: teoria fundamentada, método biogréafico y abordaje
etnografico

La estrategia de investigacion cualitativa permite el abordaje de diversos temas que surgen en la
complejidad del contexto. La adopcion de un disefio de estudio cualitativo, centrado en
elementos de codificacion y categorizacion segun lo propone la teoria fundamentada (Glaser &
Strauss, 1967; Corbin & Strauss, 2008; Charmaz, 2013), favorecié establecer sucesivas
comparaciones entre los informantes clave. En efecto, la teoria fundamentada “implica
desarrollar ideas cada vez més abstractas acerca de los significados, las acciones y los mundos de
los participantes de la investigacion... [es una] interpretacion analitica de los mundos de los
participantes y de los procesos mediante los cuales se construyen estos mundos” (Charmaz,
2013: 271). Esta forma de proceder implica el método de comparacion contante que busca la
recoleccion de informacion que posteriormente se codifica y analiza. Esta recoleccion de
informacion se ha realizado mediante entrevistas a profundidad y entrevistas grupales con
enfoque biografico narrativo (Valles, 2002; Ruiz, 2003; Osorio, 2014) en las cuales se ha
obtenido informacion que posteriormente se ha codificado en un primer ejercicio de
comparacion en categorias. Este proceso de comparacion entre narrativas busca identificar
patrones de relacion, proximidad o conexiones entre los datos. También el procedimiento de la
teoria fundamentada incluye el proceso de codificacion, que implica una comparacion entre los
datos. Esto requiere de un analisis mayor en identificar subcategorias en propiedades a manera

de codificacion axial.

Por una parte, al centrarse en una categoria central como son las narraciones de las
practicas de cuidado o el proceso de construccion social de la discapacidad, ello implica dar
cuenta de las relaciones y conexiones con otras categorias emergentes. De alli la importancia de
una seleccion de informantes clave a manera de muestreo tedrico que profundice cada vez mas
los datos obtenidos en la generacion de nuevas categorias y que fortalezcan un nivel mayor de
abstraccion. En definitiva, la teoria fundamentada recupera los mundos de significados que al ser
contrastados con otras redes de significados hace posible la emergencia de realidades
contextuales en los cuales se construyen estos mundos de sentido. Esta manera de proceder hace

posible la construccion de conocimiento desde los datos obtenidos.
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Por otra parte, algunos elementos del método biografico han permitido la descripcion de
hechos centrales en la vida de los informantes, que se lograron mediante entrevista a profundidad
y entrevistas grupales con enfoque biogréafico narrativo (Valles, 2002; Ruiz, 2003; Osorio, 2014).
Son experiencias que a manera de marcas biograficas influyen en las trayectorias de cuidado. Por
su parte, algunos elementos observacionales caracteristicos del abordaje etnogréafico
(Hammersley & Atkinson, 1994) han permitido considerar las particularidades de la causa
Teletdn, es decir, dar cuenta de los elementos contextuales de la institucion CRIT Occidente,
mediante el diario y la observacion en campo, para identificar informacion relevante en la
configuracion del punto de vista de los cuidadores de nifios en condicidn de discapacidad. Este
abordaje etnografico ha permitido establecer apreciaciones directas del contexto institucional de
CRIT Occidente. Ello ha sido complementado con anlisis del discurso (Van Dijk, 2008) del
fundador de la causa Teleton: Fernando Landeros Verdusco.

El método biografico favorece una interpretacion constante de relectura ante las
narrativas construidas a manera de biografias. En efecto, “los métodos biograficos describen,
analizan e interpretan los hechos de la vida de una persona, para comprenderla en su singularidad
o como parte de un grupo” (Mallimaci & Giménez, 2006: 175). Por tanto, analizar la biografia de
los familiares cuidadores situados en su contexto, conlleva dar relevancia a su narracion
interpretativa de los sucesos que marcan sus experiencias en planos temporales del pasado, de su
presente y previsiones de su futuro. Y puesto que las narrativas despliegan ademas elementos de
lo cotidiano, también es posible dar cuenta de los procesos reflexivos que el sujeto recupera a
partir de su narracion. Esto implica asumir una colocacion ante el mundo y los otros. De igual
modo, la narrativa no solo es la produccién de un sujeto en un momento historico particular, sino
gue supone una ecologia de relaciones generacionales, institucionales y discursivas que a manera

de inter-texto crean la narrativa como dispositivo textual.

Finalmente, la triangulacion teodrica-metodologica de la identidad narrativa de familiares
cuidadores de nifios con discapacidad es producto de los conceptos tedricos emergentes segun la
teoria fundamentada, el método biografico y el abordaje etnografico. La descripcion de estos
procesos supone identificar las relaciones de articulacion entre los elementos estudiados, tal
como se exponen en el Diagrama 2, en donde se esquematiza la triangulacion tedrica-

metodoldgica del objeto de estudio.
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Diagrama 2. Triangulacion Tedrica-Metodolégica de la identidad narrativa de familiares cuidadores de

nifios con discapacidad.

Conceptos Teoricos
emergentes: Modalidad de
Familiares Cuidadores:
Restringida, Obligada,
Transicional y Distributiva.

la discapacidad.
Construccionismo social (Berger
& Luckmann, 2001).

Teorias de la identidad: Identidad como cultura
(Giménez, 2009). Narrativas identitarias Paul Ricoeur
(2003; 2004; 2006). Las identidades de la didspora
estdn produciéndose y reproduciéndose en la
transformacion y la diferencia (Stuart Hall, 2010). La

A 4

Construccion social del cuidado y identidad como espacio de contornos (Lawrence

Grossberg, 2003). Identidad narrativa como espacio
biografico o identidad narrativa (Arfuch, 2002).
Régimen de bienestar social mexicano. (Carlos
Barba, 2004; 2009), (Gerardo Ordofiez, 2009).

IDENTIDAD
NARRATIVA DE
FAMILIARES
CUIDADORES

Metodologia: Interpretacion Hermenéutica (Paul Ricoeur, 2006). Andlisis de
Narrativas de Familiares cuidadores.

Prdcticas de cuidado: observacion etnografica y diario de campo. Escenario
institucional CRIT Occidente (Hammersley & Atkinson, 1994).

Teoria Fundamentada (Glaser & Strauss, 1967), (Corbin & Strauss, 2008),
(Charmaz, 2013). Codificacidn y categorizacion.

v

A 4

Propuesta tedrica metodoldgica: Método biografico o analisis de
identidades narrativas (Arfuch, 2002).

A

Fuente: elaboracon propia. 2017.
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3.8.2. Técnicas de recoleccién de informacién

Algunos instrumentos de registro fueron la entrevista a profundidad con enfoque biogréfico
narrativo (Valles, 2002; Ruiz, 2003; Osorio, 2014). También se realizaron entrevistas grupales
con familiares cuidadores de nifios con discapacidad. En relacién a la pregunta general y las
preguntas particulares de la investigacion se elabora el guion de entrevista individual y grupal
(ver: tabla 5), que tiene por finalidad abordar las categorias de cuidado y discapacidad. En un
primer momento se establece un consentimiento informado entre el investigador y los familiares
cuidadores que acuden a CRIT Occidente. El consentimiento se basa segun la carta de
autorizacién y consentimiento informado otorgada por el paciente y su responsable al
investigador en la realizacion del proyecto de investigacion. Se deja en claro la confidencialidad
y anonimato de los datos que refieran y se pide la autorizacion para la transcripcion de la
entrevista. Finalmente, terminada la entrevista se acuerda continuar en una segunda revision si es

el caso para aclaracion de temas y retroalimentacion de ambas partes.

TABLA 5. GUION DE ENTREVISTA INDIVIDUAL Y GRUPAL

Datos generales e Edad e Parentesco
e Ocupacion o Género.
e Religion e Numero integrantes familia
e Escolaridad

Historia de la e ;Cudl es la condicion de vida que presenta su hijo o hija?

discapacidad e ;Qué explicacion ustedes se han formado como familia sobre esta condicion de

vida de su hijo o hija?

o ;Queé explicacién les han referido los especialistas sobre la condicion de vida de
su hijo o hija?

e ;Cuales son las vivencias mas significativas que han tenido como familia desde
que ha nacido su hijo o hija que acude a CRIT Occidente?

Discapacidad e Podrian referirme si han experimentado alguna ocasién discriminacién o estigma

en relacién a la condicion de su hijo o hija, y si lo han vivido podrian contarme
un poco sobre ello.

e ;Qué opinidn tiene sobre este tema de la discriminacién o estigma sobre las
personas con discapacidad, y como considera que seguira siendo en un futuro?

Dinamica interna e ;Qué reconocen que es diferente en ustedes como familia al acudir a la
familiar institucion CRIT Occidente en todo este tiempo?

e (En qué actividades han participado como familia para desarrollar en sus
relaciones cercanas inclusion de su hijo o hija que acude a CRIT Occidente?

Etica del cuidado
Economia del
cuidado

Ejes trasversales

¢Desde su punto de vista qué ha significado para usted cuidar a su hijo o hija que
acude a CRIT Occidente?

¢Qué relacidn tiene su economia familiar con el cuidado de su hijo o hija que
acude a CRIT Occidente?

¢Qué elementos considera que les han ayudado como familia al cuidado de su
hijo o hija que acude a CRIT Telet6n?
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¢Qué obstaculos han vivido como familia al brindar atencion y cuidado de su
hijo o hija que acude a CRIT Occidente?

¢Coémo y cudles son los horarios en el cuidado del hijo/a en casa?

¢Podria referirme cudles son sus vivencias en cuidar a lo largo de su vida?
¢Cudles son algunos obstaculos que ha experimentado al cuidar a otros?

Género

‘Como se distribuyen los roles de atencion y cuidado entre los integrantes de la
familia?

¢Coémo han llegado a esta decision, y qué elementos les llevaron a adoptar eta
decision?

¢Cuales habilidades de cuidado muestran los hombres y las mujeres en su
familia?

Derechos humanos

¢Coémo podriamos identificar que su hijo o hija que acude a CRIT Occidente se
encuentra plenamente incluido en igualdad de oportunidades dentro de su
comunidad?

¢Conocen ustedes la convencidon sobre las personas con discapacidad?
¢Conocen ustedes la convencidn sobre los derechos de la nifiez?

¢Cbémo podriamos decir que hemos alcanzado un desarrollo social y humano en
igualdad de oportunidades y posibilidades en el crecimiento y desarrollo de su
hijo o hija que acude a CRIT Occidente?

Institucion CRIT
Occidente

¢Cuanto tiempo tienen acudiendo a CRIT Occidente?

¢Qué nuevas acciones realizan ustedes ahora como familia al acudir a la
institucién CRIT Occidente por todo este tiempo?

¢Qué opinidn cree que tienen los trabajadores del CRIT Occidente sobre las
personas que acuden a recibir atencién?

¢ Qué piensa sobre los servicios en CRIT Occidente?

Identidad Narrativa
Eje trasversal

¢Podria referirme algunas rutinas o habitos que hace en su dia a dia?

¢ Qué experiencias han vivido en la atencion y cuidado de su hijo o hija con
discapacidad?

¢ Qué percepcion tienen de ustedes mismos como familia?

¢ Qué percepcion tienen las personas cercanas a ustedes como familia sobre la
atencién de cuidado que brindan a su hijo o hija con discapacidad?

Este guion de entrevista se aplico de manera individual y grupal en base a la entrevista

biografica, entendida como un modo o un proceso de comprender desde el lugar del otro para

suscitar la apertura de nuevos temas, incentivar reflexiones, sugerir interpretaciones y proponer

perspectivas nuevas (Mallimaci & Giménez, 2006; Chase, 2015). La entrevista narrativa permite

delimitar un antes y un después sobre un amplio espectro de temas vinculados al cuidado y a la

discapacidad. Puede ser entendida como: “una técnica de obtencion de informacion [...] implica

un proceso de comunicacion [...] comprende un desarrollo de interaccion, creador y capturador
de significados” (Ruiz, 2003: 165).
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En cuanto al abordaje etnogréfico y el diario de campo, ambas técnicas han permitido la
observacion del contexto institucional en acciones de cuidado de nifios con discapacidad, por
ejemplo, la participacion por género y por generacion. Asi como la observacion y registro de la
involucracion de los familiares, registrando las condiciones y el tipo de relacion que los
familiares cuidadores mantienen con el contexto institucional de CRIT Occidente y entre ellos
mismos. La observacion participante se mantuvo bajo una estancia prolongada en el escenario
institucional de CRIT Occidente, con el interés en identificar las normas y codigos culturales
expresados en practicas de cuidado asumidos por los familiares cuidadores dentro del espacio
institucional. Se logré describir actividades diarias, en horarios concretos destinados al cuidado
de la salud y la rehabilitacion, los costos, las creencias, las motivaciones, el tipo de discapacidad,
el tipo de relacion o identificacion entre familiares cuidadores, la expresion de emociones
relacionadas con el cuidado y la discapacidad, y las narrativas entendidas como producto de una
cultura centrada en el cuidado de nifios con discapacidad, que favorecié el anélisis de la cultura

grupal compartida (Hammersley & Atkinson, 1994) entre los familiares cuidadores (ver: tabla 6).

TABLA 6. GUION DE OBSERVACION CON ABORDAJE ETNOGRAFICO

Enmarque y planificacion

Etapa 1

Etapa 2

Etapa 3

-Observacion participante: realizar preguntas
a familiares cuidadores dentro de una
participacion continua en el escenario de
investigacion.

-Registro  de acontecimientos desde la
perspectiva de los familiares cuidadores y
desde una  perspectiva externa  del
investigador.

-Registro de procesos de atencion, secuencias
de interaccién, modos en que el programa de
CRIT Occidente enmarca las actividades de
atencion.

-Registro de puntos de conflicto.

-Observacion participante:
centrada en el cuidado y la
discapacidad, en pautas de
organizacion del cuidado, en
practicas de cuidado, en
segmentos de acontecimientos.
-Busqueda de casos
diferenciados en formas de
cuidado.

-Entrevistas  individuales vy

grupales con familiares

cuidadores.

-Formulacion de
inferencias o generacién
de hipétesis.
-Observacion de
trayectorias centradas en
formas de cuidado
-Observar  recurrencias
en formas del cuidado de
nifios con discapacidad.
-Contrastacién con

diario de campo.
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3.8.3. Analisis de los datos segun elementos de teoria fundamentada en codificacion y

categorizacion

Utilizar técnicas como la entrevista a profundidad con enfoque biogréafico narrativo, la entrevista
grupal (Valles, 2002; Ruiz, 2003; Osorio, 2014), y la observacién etnografica (Hammersley &
Atkinson, 1994) desde el contexto institucional, ha permitido la recoleccion de informacion.
Estos datos al ser codificados permiten establecer una comparacion entre ideas que construyen
relaciones entre los codigos. Efectivamente, esta blsqueda activa y organizada hace posible el
descubrimiento de propiedades de similitud, oposicién y diferencia entre los codigos. Esta
manera de proceder permite la emergencia de categorias que son fruto del proceso de

codificacion de las narraciones.

En efecto, las diferentes vivencias que comunican las familias que acuden a CRIT
Occidente hacen mencion a los tipos de retos que requieren enfrentarse. Estos retos estan
referidos al aspecto de lo sociocultural, el aspecto socioeconomico y el aspecto de género. Es
mediante la interaccion social que se brindan los espacios para establecer redes de apoyo y de
configuracion de la identidad del familiar cuidador, y en este rubro es posible identificar los
relatos que se generan a partir de los contexto en que se participa, asi como el aspecto
intersubjetivo del cual emergen narrativas de los familiares cuidadores en las trayectorias de

cuidar a nifios con discapacidad y la construccion de nuevos sentidos de vida.

La emergencia de categorias y sus relaciones permite identificar las marcas o espacios
nudosos en las trayectorias biograficas que configuran las identidades de los familiares
cuidadores. Por ejemplo, la relacion con las instituciones de salud y religiosas, que son fuentes
de sentido en las experiencias de vida al buscar atencion a los nifios con discapacidad. Las
experiencias de discriminacion, estigma o exclusion social de parte del entorno y las relaciones
mas cercanas. Los imaginarios sociales de asignacion del cuidado respecto el género. Ademas de
estos elementos fijos es posible identificar otras categorias que visibilizan una posible agencia de
parte de los familiares cuidadores como son el establecimiento de redes de cuidadores en
busqueda de un cuidado colectivo. La constante renegociacion entre los géneros para establecer
una carga de cuidado compartida, que implica una reorganizacion en las generaciones familiares,
es decir, establecimiento de estrategias para mejorar el cuidado de manera combinada. La

emergencia de categorias fijas o especificas segin los recursos de los familiares cuidadores,
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permite identificar expresiones emocionales asociadas al cuidado una vez que se inicia el

recorrido de brindar atencion al hijo o hija con discapacidad.
3.8.4. Criterios de inclusion y exclusion

Dentro del disefio de investigacion cualitativo se busca la relevancia tedrica de las variables, por
ello se realiza un muestreo tedrico que es la seleccion de informantes clave que son
seleccionados a partir del interés tedrico de una relacion identificada entre los datos obtenidos y
el andlisis de estos datos. El muestreo tedrico “es aquel que se utiliza para generar teorias en
donde el analista colecciona, codifica y analiza sus datos y decide qué datos coleccionar en
adelante y donde encontrarlos para desarrollar una teoria mejor a medida que la va
perfeccionando. Esto le permite encontrar aquellas categorias de personas o sucesos que desea
explorar més en profundidad, que grupos analizar, dénde y cuando encontrarlos y qué datos
solicitar de ellos” (Ruiz, 2003: 64).

El foco del estudio esta centrado en la configuracion de las identidades narrativas de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad, es decir, el abordaje biografico narrativo es lo
que permitid rastrear los procesos de configuracion de las identidades narrativas. En
consecuencia, interesan las marcas biograficas que permitan comprender la asociacion existente

entre las acciones de cuidado y la construccion social de la discapacidad.

Algunos criterios de inclusion estan centrados en:

. Familiares que cuidan un nifio o nifia con discapacidad que acude a CRIT Occidente.
. Informantes con capacidad de gestionar atencion en instituciones.
. Informantes con Seguro Popular, o derechohabiente del IMSS, ISSSTE. Informantes

sin seguridad social.

. El género: hombres y mujeres.

. Generacion: abuelos, abuelas, padres, madres, hermanos, hermanas, tios, tias, tutor,
tutora.

. Diferentes tipos de arreglos familiares: familias monoparentales, mujeres jefas de

familia, hombres jefes de familia, jefatura compartida, nuclear, ampliado, compuesto

y arreglos familiares que no estan regulados por lazos de parentesco.
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. Cuidadores y cuidadoras con diferentes edades que permitan identificar variaciones
en los tipos de cuidados, asi como el tiempo de cuidado.

Criterios de exclusion:

o Familiares cuidadores que presenten sintomas o trastorno psiquidtrico.
o Familiares cuidadores que radiquen fuera del estado de Jalisco.

o Familiares cuidadores que sean menores de edad al momento de la entrevista.
3.9. Estudio de Caso: CRIT Occidente

El Sistema Infantil Teletén es una institucion privada que dentro de su oferta de atencion se ha
diversificado en los servicios que ofrece. Actualmente brinda atencién a nifios con discapacidad
y nifios con cancer. Ademas de mantener una programa orientado hacia el sostenimiento

economico de nifios de escasos recursos en su proceso de educacion.

Las estrategias de recoleccion de informacion del contexto institucional del CRIT
Occidente se han basado en la observacion participante con abordaje etnogréafico, el diario de
campo, revision y andlisis de documentos institucionales como el plan anual corporativo 2013 y
2014, revision y anélisis de base de datos de una muestra de 1,666 familias que acudieron a
CRIT Occidente entre 2000 a 2007, revision del tablero de reporte del mes de mayo 2014, el
analisis del discurso de Fernando Landeros fundador de la institucion, la entrevista a profundidad
y entrevista grupal con enfoque biografico narrativo a familiares cuidadores que acuden a la

institucion.

3.10. Estrategias de investigacion en identidades narrativas de familiares cuidadores: la

entrada en campo

La estrategia de investigacion centrada en identidades narrativas de familiares cuidadores
favorece un abordaje social del cuidado y de la discapacidad. Ademas que permite entender al
cuidado y a la discapacidad desde las expresiones subjetivas y estructurales que las delimitan. En
el plano subjetivo son experiencias biograficas de los actores sociales, mientras que en el plano
estructural son demarcaciones institucionales que responden a un plano mas amplio de lo
sociocultural, lo socioeconémico y lo sociopolitico. En efecto, la implementacién de una

estrategia de investigacion que tiene por centro las identidades narrativas se relaciona con la
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posibilidad de adoptar un angulo mas critico en la penetracion de la propia experiencia de
discriminacion, de estigmatizacion y de exclusion social. Reconocer que las experiencias
construidas estan vinculadas a elementos institucionales y estructurales respecto de como se
entiende la discapacidad en general y la experiencia en particular de cuidar a nifios con
discapacidad, lo cual se convierte en parte central de la biografia personal.

La recuperacion de los relatos de quienes viven experiencias de asignacion del cuidado y
de exclusion del bienestar, respecto de los servicios de atencion a la discapacidad infantil,
favorecen de este modo el abordaje de la identidad narrativa que propone Leonor Arfuch (2002),
categoria que estd mas vinculada a las experiencias de quien narra un suceso de vida que ha
resultado central en el establecimiento de sentido frente al mundo, es decir, el mundo adquiere
sentido frente a la construccion de una identidad narrativa. Por ejemplo, en memoria y
autobiografia Leonor Arfuch (2013) logra evocar las experiencias de sentido no solo para los que
narran sino para todos aquellos quienes tenian un vacio de sentido, en la dolorosa década de la
dictadura en Argentina. “El relato biografico estd centrado justamente en ese pasado por su
cualidad misma, por lo que ha dejado como marca, como huella imborrable en una existencia”

(Arfuch, 2013: 24).

La identidad narrativa que plantea Arfuch (2002) en cuanto espacio biografico, presenta
una historicidad, una simultaneidad y una multiplicidad (Arfuch, 2013), elementos vinculados a
la dimension de lo sociocultural. La propuesta de Arfuch (2002, 2013) en general es deudora del
planteamiento tedrico de narrativa identitaria del filosofo Paul Ricoeur (2003), quien se enfoca
mayormente en el proceso de creacion textual: él se decanta por la emergencia del sujeto frente a
la estructura. El filosofo de Valence recomienda aplicar la sospecha a uno mismo, para después
aplicar la sospecha al texto de una manera mas critica, y con ello, acercarse mas a la verdad que

dice realmente el texto.

Sin embargo, se requiere densificar ain mas la categoria de identidad narrativa de Arfuch
(2002). Es decir, las identidades narrativas de los familiares cuidadores de nifios con
discapacidad despliegan un sentido de orientacion a partir de los significados asociados a la
discapacidad, al tiempo que se refuerzan cddigos culturales de asignacion del cuidado, lo que

impone relaciones asimétricas dentro de la asignacion de roles en el contexto de una estructura
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social. Por esto es que la identidad narrativa sedimenta en el tiempo y sigue siendo reflejo de una
cultura (Giménez, 2009).

Las tareas cotidianas que demanda el cuidado parecen entonces estructurar una
interaccion con los otros en la construccion compartida de significados. Ademas, el sentido del
tiempo, las expectativas y los escenarios en los que participa el familiar cuidador le mantienen
inserto a la multiplicidad de relaciones que le demandan ciertos convenios hacia las diferentes
acciones que implica el cuidado. Ante ello, es posible suponer entonces que la configuracion de
identidades de los familiares cuidadores se estructura segun trayectorias intermitentes y
enmarafiadas. A decir de Lawrence Grossberg (2003) el espacio subjetivo es resultado de las
colocaciones que adoptan los individuos en determinadas situaciones socioculturales. Es decir, el
contexto en donde se configura la identidad narrativa que puede entenderse como un campo de
sentido. Y por ello la identidad se expresa como elemento cultural y narrativo, siempre en el

referente concreto del escenario institucional.

Ademas, las circunstancias de cuidado hacia un hijo o hija en condicion de discapacidad
y las experiencias de estigma, discriminacion o exclusion social que viven los familiares
cuidadores al parecer son elementos que van configurando su identidad y sus narrativas. Otros
elementos son el género, las condiciones de bienestar social y ciertos codigos culturales que

parecen delimitar, en gran medida, las acciones cotidianas que desempefian los cuidadores.

Por otra parte, se desafian estos mandatos socioculturales de asignacion del cuidado,
fortaleciendo con ello una identidad narrativa de resistencia frente a los mandatos culturales de
asignacion del cuidado. No obstante, ello supone igualmente el desafio de ir mas alla de un
modelo médico que persiste en colocar en el espacio del cuerpo a la discapacidad y mantener a
un cuidador primario. Se busca también ir mas alld de un modelo social que hace énfasis en las
barreras que impiden la inclusion. Existe el reto de comprender que la asignacion del cuidado y
los significados asociados a la discapacidad se elaboran dentro de un escenario complejo

caracterizado por redes de efectos reciprocos entre los participantes involucrados.

Finalmente, dentro de la estrategia de investigacion centrada en identidades narrativas de
familiares cuidadores se emplearon diferentes técnicas de recoleccién de informacion. Por

ejemplo, se realizd observacion participante con abordaje etnografico (Hammersley & Atkinson,
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1994) de las préacticas de cuidado de familiares cuidadores en el escenario de CRIT Occidente.
Empleando un diario de campo, que describe notas tedricas y notas personales. El registro de las
interacciones sociales reguladas por las précticas del cuidado de familiares cuidadores,
permitieron su posterior interpretacion en el proceso continuo de anotar, ordenar, sistematizar y
analizar (Ruiz, 2003).

Los aprendizajes metodoldgicos obtenidos dentro del proceso de la investigacién son
alcanzados luego de mantener una estancia prolongada en el escenario de investigacion, cuya
reflexion metodolégica permanente se ha mantenido mediante el recurso del diario de campo y
las notas personales. Se trata de una vigilancia epistemolédgica, entendida como el proceso de
auto-observacion durante todo el proceso de investigacion, lo que ha influido para mantener una
coherencia interna de presentacion de los capitulos. Este principio de mantener una observacion
paralela al proceso de revision tedrica y metodoldgica, también ha permitido mantener articulada
la pregunta de investigacion respecto del objeto de estudio tanto en su definicion tedrica como en
su abordaje metodologico.
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SEGUNDA PARTE

CAPITULO IV: REGIMEN DE BIENESTAR ASISTENCIAL MEXICANO: EL CASO
DEL SISTEMA INFANTIL TELETON

En este capitulo se presentan algunas condiciones historico-sociales, socioecondmicas,
sociopoliticas, socioculturales e institucionales del contexto que hace posible el surgimiento de la
causa Teleton en México. Por ejemplo, se abordan algunos elementos del régimen de bienestar
en México cuyos antecedentes permiten contextualizar el surgimiento de la causa Teletén en el
marco de elementos historicos de la asistencia social, cuyo desamparo de parte de los gobiernos
ha creado vacios que son ocupados por los mercados desde una légica asistencial y, que las

familias asumen mayormente los costos con la precarizacion de sus recursos.

Asimismo, se expone una descripcion y exposicion de algunos procesos centrales de la
institucionalizacion de la causa Teleton México, como son las diferentes crisis a nivel
economico, politico y social lo que ha impactado en los niveles de bienestar de las personas.
Posteriormente se realiza un breve analisis reflexivo sobre los diferentes elementos que
confluyen en el proceso de construccion institucional de la causa Teleton en México. Como son
las redes establecidas por empresas y su busqueda en lograr mayores beneficios en deducir
impuestos, sea con estrategias como el redondeo o sea con otras formas centradas en la donacion
y que pueden ser modelos que favorezcan el lucro. Se deduce que muchas de ellas son maniobras

que suponen un reforzamiento del paradigma asistencial.

Por otro lado, se da cuenta del mantenimiento de una ideologia centrada en la caridad la
cual forma parte del desarrollo discursivo que permite identificar la evolucion de la causa
Teletdn. Es por ello que se realiza desde el analisis del discurso algunas reflexiones en torno al
discurso expuesto por Fernando Landeros, fundador de la causa Teleton en México y persona

central en que confluyen diferentes intereses.

Finalmente, al dar cuenta del contexto institucional de la causa Teleton se contribuye a
delimitar qué elementos intervienen en las identidades de cuidadores segun el eje trazado por la
pregunta de investigacion: “como se configuran las identidades de familiares cuidadores de nifios
con discapacidad en el contexto institucional del CRIT Occidente”. Por tanto, el analisis y

reflexién sobre los diferentes componentes y dimensiones que conforman la institucion Teleton
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Mexico y su vinculacién con otras instituciones como son el Estado, el mercado, la religion, la
familia, etc., permite un acercamiento comprensivo a la reproduccién de un paradigma
asistencial que se vincula con las practicas de cuidado que subrayan un bienestar depositado
sobre las familias vistas como un escenario domeéstico, y sobre todo en la feminizacion del

cuidado de nifios en condicion de discapacidad.
4.1. Condiciones del Régimen de Bienestar en México

Se exponen algunas caracteristicas del régimen dual del bienestar social mexicano, el cual
garantiza seguridad social para los empleados formales, a expensas de brindar asistencia publica
para los empleados informales. Procesos que se han institucionalizado con programas de orden
gubernamental. Es decir, se persiste en una estratificacion de beneficios y condiciones de acceso
al bienestar. Por tanto los mecanismos son sectoriales y se acentian segun las caracteristicas
regionales y de la heterogeneidad territorial, esto es, los procesos de seguridad social se
caracterizan por el aumento de la heterogeneidad étnico-cultural, el caracter regresivo de los
sistemas de proteccion social y el fuerte grado de informalidad de los mercados laborales.
Justamente, el caso mexicano se caracteriza por la falta de regulacion de los mercados. La
produccién del bienestar descansa mayormente en las familias y las redes sociales de apoyo
informal. Este hecho historico se ha dado en México por el proceso modernizador que ha
transitado en el periodo de institucionalizacion despues de la época posrevolucionaria. Y ha sido
la creacion centralista de un Estado benefactor de corte corporativo y un partido hegemonico

anquilosado en el ejercicio del poder por méas de 70 afios.

Es un hecho que el caso mexicano ejemplifica diferentes retos a superar en la
consolidacion de un bienestar compartido por todos. Emerge la cuestion de como construir el
bienestar en México, cuales son los elementos positivos en el régimen de bienestar mexicano y
cudl es la participacion del Estado, el mercado, la familia y la comunidad. Es preciso sefialar los
retos existentes en las diferentes crisis que coexisten en el México de hoy: estas crisis son en lo
politico, lo social y la recesibn econdmica. Entonces es necesario preguntar: ;qué nuevos
acuerdos requieren construirse, desde qué actores, desde qué plataformas, y desde qué
reordenamientos institucionales y desde qué nuevo pacto social? Urge investigar qué
modificaciones se presentan en el régimen de bienestar mexicano en el marco de las crisis que se

viven hoy.
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Partimos de considerar que el bienestar es una categoria que permite articular una
construccion armoniosa entre la produccién de bienes y el mantenimiento de la cohesion social.
El bienestar también considera elementos concretos para la satisfaccion en la vida de las
personas mediante el acceso a bienes y recursos para una calidad de vida digna y plena. Es
posible adelantar que el modelo econdmico neoliberal y el régimen de bienestar dual son
complementarios al recrudecer la desigualdad en México. Se institucionaliza esta desigualdad al

estratificar y segmentar en programas sociales destinados a distintas capas sociales.
Régimen de Bienestar: reflexiones y consideraciones tedricas

El Estado de Bienestar surge en las condiciones de crisis internacional de un modelo econémico
capitalista que al privilegiar la competencia econémica, se muestra inhumano e insensible en
cubrir las necesidades de desarrollo humano en sociedad. En este contexto el Estado se legitima
al intervenir y buscar un equilibro distributivo que tenga como principio la justicia social, la
disminucion de la pobreza y la proteccion de grupos sociales vulnerables. La configuracion del
Régimen de Bienestar se establece en el marco de enfrentar crisis econdmicas o de distribucion,
y en la busqueda de satisfacer necesidades morales y materiales de los individuos en

colectividad.

Histéricamente la creacion del Estado de Bienestar fue resultado de una estrategia para
enfrentar la crisis como consecuencia de la Gran Depresion. Se trataba de una medida racional
que garantizaba que todas las personas pudieran obtener atencion a sus necesidades de
subsistencia. Su mayor auge fue en las décadas de los 60y 70°. Mediante la creacion de
programas especificos de atencién de los servicios sociales. Por ello, la proteccion social al
institucionalizarse, dentro de la estructura del Estado, buscé contrarrestar la tendencia
acumulativa de los mercados para favorecer un desarrollo humano en principios de dignidad de
la persona en sociedad. Esta proteccion social supuso la creacion de mecanismos concretos para
el control de estructuras economicas dominantes en beneficio de la comunidad, y que regularan
el desarrollo econémico en la distribucion de servicios publicos como la educacion, la vivienda,
la pension y la atencion médica. Actualmente los diferentes regimenes de bienestar buscan
conciliar desde los actores sociales como son el Estado, el mercado, las familias y la comunidad

una distribucién mas equitativa de los recursos. No obstante, esta conciliacion requiere de la
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creacion de reglas justas en la reparticion de recursos para garantizar una vida digna, libre y
justa, (Esping-Andersen, 2000), (Moreno, 2000).

El concepto de bienestar se puede entender como todas aquellas medidas adoptadas
dentro de una sociedad que tienen por finalidad garantizar la satisfaccion de necesidades de las
personas y de los grupos sociales. Algunos autores hacen énfasis en diferentes formas de
creacion del bienestar. Por ejemplo, Karl Polanyi (1997) supone que la existencia del mercado y
su autorregulacion es una idea insostenible y que la presencia del mercado como institucion
conlleva a un desmoronamiento de las condiciones de la vida humana y de la naturaleza de la
sociedad. Por tanto desde su punto de vista se requiere una regulacion del mercado y una

proteccion a las formas que mantienen el bienestar.

Por otro lado, Esping-Andersen (2000) entiende por régimen de bienestar a las formas
conjuntas dentro de una sociedad que producen y garantizan el bienestar en cubrir necesidades
de las personas. Para Esping-Andersen el enfoque de régimen de bienestar hace referencia a
como los Estados de bienestar se caracterizan por el entrelazamiento de las dimensiones
economicas, politicas y sociales. “Los problemas que acosan al Estado de Bienestar se hallan
intimamente ligados al mal funcionamiento del mercado de trabajo y de la familia” (Esping-
Andersen, 2000: 9). El socidlogo danés considera que las crisis del Estado de Bienestar en la
época actual se relaciona con la globalizacion, el desempleo, las rigideces, las desigualdades, la
exclusion social y la inestabilidad familiar. Igualmente, Esping-Andersen (2004) menciona que
las transformaciones radicales del modelo familiar, en el cual surge una nueva reordenacion
demogréafica implica nuevas formas de accidn de la mujer al incorporarse al mercado de trabajo,
el descenso de la natalidad, las nuevas formas de familia, todas estas transformaciones requieren
considerar la urgente garantia del Estado de Bienestar para la supervivencia de esta forma de

vida familiar.

Robert Boyer (2006) ha denunciado con énfasis la recurrencia de modelos econémicos de
corte liberal al utilizar al bienestar (workfare) como un complemento de las instituciones del
capitalismo financiero. De alli que el sistema de proteccién social se ha trasformado en
asistencial debido a la configuracion de un débil crecimiento global, las tasas de desempleo

elevadas y los desequilibrios en el sector financiero. Hablamos de una politica que se centra en
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controlar el presupuesto social y en la disminucion de la cobertura social. Este es un esquema

preponderante de un modelo residual de bienestar.

Por su parte, Carlos Barba Solano (2004) recupera una vinculacion estrecha entre la
politica social y la politica econémica en su complementariedad. Por ejemplo, a pesar de las
reformas fiscales realizadas en México, en el rubro de las pensiones implementadas en los afios
noventa, ello no ha significado necesariamente la reduccion de la pobreza o la desigualdad. El
disefio de la politica social desde esta l6gica de politica econdmica se conceptualiza desde un
disefio, aplicacion y evolucion de actores trasnacionales como el Fondo Monetario Internacional
(FMTI), el Banco Mundial (BM), el Banco Interamericano de Desarrollo (BID), y a partir de un
modelo de crecimiento econdémico neoliberal, ademas de intereses partidistas de un sistema

politico mexicano que cada vez pierde mas legitimidad frente a su padron electoral.

El estado de bienestar mexicano, segun Gerardo Ordofiez Barba (2009), esta focalizado
segun programas de combate a la pobreza. Sin embargo, los beneficios del Estado acentdan las
desigualdades al promover iniciativas que estan centradas en aplicar reformas racionalizadas,
como lo es en el sistema de pensiones, y liberalizadoras, como es la subrogacion o eliminacion

de subsidios.

En esta breve revision es posible suponer que el bienestar social es resultado de un
Estado, que implementa politicas junto con la participacién de otros actores, como son el
mercado, la familia y la comunidad, cada uno de los cuales en la actualidad esta experimentando
transformaciones constantes debido a elementos globales de innovacion. Por ejemplo, si las
bases sociales del bienestar se sustentan en el Estado como protector, ordenador racional,
normativo y un ejercicio del poder guiado por la voluntad de la colectividad, expresado en reglas
justas y claras, entonces el Estado cumpliria su funcion en virtud de que asegura la vida de la
sociedad. Elemento que en el caso mexicano como veremos mas adelante se presenta bajo una

crisis politica que incluye al Estado mismo.
4.1.1. Trayectoria del Régimen de Bienestar mexicano

Dar cuenta de las herencias politicas, econdmicas y sociales en la configuracion del bienestar en
México implica la comprension del progresivo y permanente desmantelamiento del incipiente

Estado de Bienestar construido después de la época postrevolucionaria en México. La

125



configuracion de un partido Gnico vertebrado por el corporativismo sindical, que implico el
clientelismo sindical y el aseguramiento de cierto pacto politico en el ejercicio del poder, es parte
de la trayectoria y del proceso de construccion de bienestar en México. En efecto, los primeros
sexenios posrevolucionarios, hasta las décadas de la segunda mitad del siglo XX, fueron un
tiempo con desarrollo acelerado en el cual México logrdé una rapida industrializacion en
produccion de bienes y servicios. La creacion del IMSS y el boom del petr6leo aseguraban un
despunte de la economia mexicana. Este modelo de desarrollo implicé el fortalecimiento de un
Estado que mantenia un crecimiento del 3% en los afios 70°s. En las décadas de los 70’s y los
80’s, el crecimiento y desarrollo econdmico en el México urbano supuso la naciente clase media

y la pequefia burguesia que crecid bajo el cobijo del Estado.

No obstante, con la adopcién de una politica econdmica, segin el Consenso de
Washington como modelo de desarrollo, se reorientd la politica social que tendia a un mayor
proceso de modernizacion fundamentado en los afios 80°en la adopcion de una doctrina
economica de corte neoliberal, que privilegiaba la participacion de los mercados. Y por tanto los
sectores excluidos en estas décadas fueron y contintan siendo los indigenas y los campesinos, y
se culmina con la modificacion del articulo 27 constitucional en el sexenio salinista. Esto sin
duda ha implicado la migracién masiva de personas procedentes de lo rural hacia lo urbano,
incrementandose la informalidad y la precarizacion de las condiciones laborales. Igualmente, se
consolidé una politica del control de la natalidad que resultd claramente exitosa al bajar el
crecimiento de la poblacion significativamente. El lema “pocos hijos para darles mucho”,

reflejaba cambios en la configuracion de la familia nuclear y la dindmica social, (Ordaz, 2010).

En los afios noventa se hizo énfasis en el desarrollo de capital humano para reducir la
pobreza, inversion en infraestructura y la distribucion del crecimiento econdémico. Y en afios mas
recientes se buscd impulsar el crecimiento y la vigilancia de condiciones que reproducen la
desigualdad en la distribucién del ingreso y la riqueza. Sin embargo, la politica social en México
ha sido establecida por el Banco mundial y por el Banco Interamericano de Desarrollo, que han
impulsado desde los afios ochenta “la promocion del crecimiento econdmico como el factor
crucial para superar la pobreza; la reduccion del gasto social y la busqueda del aumento de su
productividad en términos de costo-beneficio” (Barba, 2009: 345). Esta politica actualmente

permanece vigente. Desde el tratado de libre comercio, México se sitlla como un pais que le
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apuesta a la inversion extranjera y a la venta de materias primas, asi como a desarrollar una
economia basada en la maquila. Ciertamente, “la maquila de exportacion de México y los
programas similares de importaciones temporales para la exportacion —todos estos realizados en
su casi totalidad por las mismas empresas, en comercio intra-firma y con fuerte inversion
externa— cubren cerca del 80% de las exportaciones manufactureras mexicanas” (Andrade y

Puyana, 2010: 21).

Sin embargo, las sucesivas crisis econémicas en México desde antes de los afios 80°s,
90°s, 2000 y 2009, por la adopcion de este nuevo modelo econémico neoliberal, han sido ocasion
de que muchas familias buscaran una mejor calidad de vida al migrar hacia EUA. La estrategia
del Estado mexicano ha sido la implementacién de una politica social que se ha centrado de una
manera estratificada y pro-mercado. Por ejemplo se ha centrado en la pobreza, la salud, un
esquema de pensiones y el desempleo. Esta adopcion de la politica social se perfila segun las
recomendaciones del Banco Mundial, el Fondo Monetario Internacional y el Banco
Interamericano de Desarrollo a la institucionalizacion de la desigualdad. Ademas, estas medidas
en términos econdmicos se han manifestado en abaratar el trabajo, una fuerza laboral cada vez
mas precaria y una caida de los salarios reales. Asimismo, la politica econdmica de los gobiernos
neoliberales en México ha mantenido una politica social asistencial que tiende a recrudecer las
condiciones de desigualdad estructural. Existe una fragmentacion de los servicios en salud,
jubilacion, acceso a la educacion entre otras condiciones. Es decir, en Meéxico el réegimen de
bienestar permanece segmentado por diferentes expresiones historicas que se han
institucionalizado frente a las condiciones pro-mercado en detrimento del beneficio social,
(Barba, 2004; 2009).

Todo lo anterior claramente se ve reflejado en los indices de crecimiento economico los
cuales practicamente se han estancado en un indice no mayor a 3%, y que la economia mexicana
ocupe el lugar 14 a nivel de la economia mundial. Ello significa que el sostenimiento de las
necesidades de los hogares sea costeado a traves del trabajo informal tanto de hombres como de
mujeres. En efecto, el régimen laboral mexicano es precario debido a un circulo vicioso negativo
gue mantiene un elevado nimero de trabajadores informales, lo que impacta en el salario en
México, el cual es central para pensar sobre el desarrollo de una economia interna, y el

fortalecimiento del poder adquisitivo. Sin embargo, existe una politica de vigilancia sobre el
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salario como estrategia de control para prevenir la inflacion, asi como una coalicion manifiesta
en un tipo de politica laboral de sectores empresariales mexicanos que mantienen el salario
minimo depreciado lo que disminuye el poder adquisitivo del trabajador. Esto crea un circuito de
mayor trabajo por menor remuneracion, y por tanto, hace que la informalidad refleje las
condiciones de falta de proteccion social en un 60% aproximadamente de la poblaciéon en
México. Es viable referir que el 30% de empleados de la poblacién cotiza en IMSS. Y la
informalidad se recrudece porque en México persiste una constante migracion dentro del pais, de
lo rural a lo urbano, y de un estado a otro, por la precariedad de las condiciones laborales. En
efecto:

“México es el pais que ilustra de mejor manera el peso del sector informal en el total de
la ocupacion. El sector informal se relaciona con la baja productividad, las bajas
remuneraciones y la pérdida de elasticidad producto del empleo. Si se considera como
informal todo el empleo que no esté registrado ni en el Instituto Mexicano del Seguro
Social ni en el Instituto de Seguro Social de los trabajadores del Estado, se tiene que la
proporcion de los informales en el total, representd en 2008 cerca del 64% de la fuerza
laboral empleada” (Barba, 2011: 159).

Ello remite a dos formas de aprovechamiento laboral, por un lado, en depreciar la mano de obra
y por tanto precarizar el salario. Por otro lado, ante las inversiones que se presentan en algunos
temas especificos en el rubro de la maquila capacitar a los trabajadores en habilidades y
destrezas que impliquen potencializar la fuerza del trabajo. Ambas rutas implican un paradigma

de desarrollo laboral centrado en la maquila.

Es comin por tanto que las personas en México enfrenten el constante riesgo de la
precarizacion salarial, laboral, de salud y de pensiones. Desde una sobrecarga familiar, una
solidaridad cada vez mas vulnerable por los pocos recursos dentro de la familia (falta de tiempo,
precariedad econdmica, informalidad laboral y hacinamiento en la vivienda) y la comunidad y la
oferta del mercado. En efecto, la precariedad laboral o la informalidad en la fuente de ingreso
salarial se vincula con la informalidad en la procuracion y proteccion social, la cual descansa en

el individuo quien es responsable de buscar y proveerse dicho bienestar.
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Se trata de una hibridacion de las formas de bienestar social en las que el Estado
mexicano mercantiliza paulatinamente las necesidades de salud, educacion y jubilacion de la
poblacién. Por ello la politica en salud en México tiende a depositar en las familias que ellos
mismos paguen los gastos. Esto es evidente cuando el Estado s6lo ofrece una cobertura parcial
desde un esquema de salud basico ofrecido por el Seguro Popular. Lo que favorece la
incorporacion del mercado en el area de la salud para ofrecer servicios de atencion sanitaria
segun una cobertura privada, por ejemplo, mediante los seguros médicos. Sin embargo, las
condiciones de regulacion en salud por parte del Estado mexicano no han sido evidentes en
mecanismos adecuados de regulacion de la competencia entre aseguradoras y prestadores, quiza
porque el mayor porcentaje de la poblacion recurre a la seguridad publica en salud.

Una vez que se adopta el modelo neoliberal como forma de modernizacion para el pais,
se desarrolla una politica econdmica que favorece la entrada a capitales extranjeros en una clara
tendencia pro-mercado y de crecimiento hacia el exterior. Se cristaliza un proceso de
privatizacion permanente de las instituciones paraestatales. Por otro lado, el auge del petrdleo ha
significado para la economia en México y la economia politica un recurso para mitigar las
condiciones de vida de la poblacion. Por ejemplo, al brindar subsidios focalizados a sectores
vulnerables, estos programas han sido financiados por los ingresos obtenidos del petroleo en la
recaudacion fiscal. Esta estrategia de financiamiento ha permanecido aun en las coyunturas del
México en la alternancia, por ejemplo, la politica social de los sexenios gobernados por el
Partido Accion Nacional en los afios de 2000 a 2012, (Aziz, 2012).

El tema de combate a la pobreza extrema ha sido atendido mediante el programa
Oportunidades el cual en un aproximado de 94% del presupuesto era destinado a trasferencias
directas a los hogares mientras que el 6% estaba destinado a gastos operativos (De la Torre,
2005). El programa Oportunidades se enfoca directamente en nutricion, salud y educacion y el
disefio del programa esta orientado hacia mujeres y nifios. Con el retorno del PRI en el afio 2012,
se continua la focalizacion del programa. Por ejemplo, al implementar un programa focalizado a
una poblacién de personas en etapa de vejez. Asi como el programa llamado “Cruzada Nacional
Contra el Hambre”. Ambos programas suponen la continuidad de politica social de corte

asistencial y no resolutiva, en términos de la creacion de un Sistema Nacional de Bienestar.
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Sin embargo, las recientes reformas en México impulsadas por el gobierno de Enrique
Pefia Nieto actualizan el modelo neoliberal. Desde una logica que persiste en mantener y
desarrollar la productividad para aumentar la capacidad salarial de los trabajadores, ello lo
justifican en que podria conducir a un mayor valor agregado. Estas reformas serian reguladas
mediante una actualizacion permanente de los mecanismos que implican. Asi como la
implementacion y ejecucion de estos mecanismos en aspectos concretos. Por ejemplo, la apertura
del sector energético en México que desde sus planes inyectara formas de atraccion en inversion
extranjera, pero al mismo tiempo requerira la vigilancia sobre el cuidado del medio ambiente y la
creacion de monopolios. Estas reformas refuerzan también la proteccion del modelo neoliberal
desde la colocacion de responsabilidades tributarias sobre la clase media en México como
estrategia de recaudacion fiscal. Se podria decir que se fortalece un desarrollo basado en una alta
productividad de parte de los trabajadores. Pero implica el reto de ser reformas desde un
paradigma tecnocrata que ha impedido la participacion de mas actores politicos en el
establecimiento de un pacto social, lo cual vulnera el acuerdo entre quienes asumiran el peso de
ellas. Estas reformas dejan de lado un posible aumento en el gasto en areas de salud, educacion o
nuevos sectores sociales en permanente vulnerabilidad como son la nifiez, la juventud, las

mujeres, las personas en situacion de vejez y las personas con discapacidad.

En definitiva, el caso de México y su desarrollo sustentado en estrategias de exportacion,
ha favorecido el desarrollo de monopolios que acumulan capital econdmico y politico. En
México después de la crisis de 1994 se debilitd la figura presidencialista y en el afio 2000 con la
alternancia en el poder se entra en un estancamiento que llevo a una década perdida mostrandose
un avance congelado en el pais. Hablamos pues de un modelo de bienestar donde el mercado
juega un papel central, incluso es quien marca la agenda frente al Estado mexicano que se
encuentra cooptado por poderes corporativos y facticos. “El Pacto por México” de Enrique Pena
Nieto apunta a implementar medidas neoliberales. Ello fortalece las privatizaciones, la reduccion
del déficit en deuda puablica, una orientacion exportadora y apertura a los capitales en inversiones
especificas en areas estratégicas de ganancia a corto y mediano plazo, como lo apuntan las
reformas en materia de inversion en petroleo y electricidad. En definitiva, se trata de un
desarrollo segun lo establece los lineamientos del Consenso de Washington. Definitivamente,

habria que sefialar que actualmente en México con el gobierno de Enrique Pefia Nieto al

130



consumarse las reformas sugeridas por el Consenso de Washington se consuma una serie de

medidas encaminadas a la defensa de proyectos de corporativos multinacionales.

Por otra parte, la concentracion de la riqueza y la orientacion a un comercio exportador
con Estados Unidos de América principalmente, explican como funciona la economia en México
la cual depende de las condiciones globales. El desarrollo en el caso de México ha estado
centrado al papel cada vez méas protagonico del mercado en la toma de decisiones, que sin duda
condiciona en cierta medida las politicas del Estado mexicano. Algunos de los retos en México
se presentan en lograr un desarrollo democratico, econémico, social y de participacion
ciudadana, y el desarrollo y generacion de empleo formal dentro de un crecimiento econémico
sostenido. México mantiene un modelo de desarrollo econdmico basado en la inversion de
capitales de especulacion en areas especificas y una relacion de dependencia con Estados
Unidos. En efecto, aunque la configuracion del régimen de bienestar mexicano se define por su
trayectoria historica de ciertas coaliciones en el pasado entre los actores involucrados, por
ejemplo, en lograr la creacion de instituciones con cobertura universal como han sido, el IMSS,
ISSSTE, Seguro Popular, etc., lo cierto es que actualmente son escasas las coaliciones politicas
entre el Estado, el mercado, los sindicatos y los empresarios. Ello se traduce en una duplicacion
entre los programas a nivel federal, estatal y municipal, asi como la desarticulacion entre los
esfuerzos para su ejecucion. Esta fragmentacion del régimen de bienestar mexicano tiene por
resultado una alta exclusion social y politica de grandes capas de la sociedad. Por ejemplo, la
preservacion de trabajos en el sector exportador, mientras que se precarizan las condiciones
laborales de produccion en la economia interna, por ejemplo, en lo agrario y la subcontratacion.
La tragedia en México es la desregulacion laboral que sedimenta una cronica exclusion social y
politica (Barba, 2004; 2007), (Barba & Valencia, 2014).

Finalmente, podemos referir que al recuperar la trayectoria del caso mexicano, el cual
transita desde un paradigma de seguridad social hacia la adopcion de un paradigma de caracter
residual, evidencia que “en las ultimas dos décadas, el sistema de proteccion social de México ha
transcurrido por dos caminos. Por un lado ha habido una limitada expansién del gasto y la
integracion de las politicas de seguridad social y, por el otro, se ha visto un notorio aumento de
los programas no contributivos para proteger a los mas pobres y vulnerables” (Valencia & cols.,

2013: 39).
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Régimen de Bienestar en México en el contexto de sus crisis

Si partimos de considerar que el bienestar en México es una construccién por medio de la
participacion de diferentes actores como son el Estado, el mercado, las familias y la comunidad
(Esping-Andersen, 2000), entonces es necesario referir que estos actores se encuentran en el
contexto de crisis en el plano econémico, politico y social, de alli la importancia de brindar un
perfil de las crisis que se viven en el México de hoy.

Crisis econémica:

La constitucion del sistema econdmico mexicano se caracterizo entre los afios 1940 y 1980 en
ser una economia enfocada al mercado interno. No obstante, al adoptarse un modelo neoliberal
como forma de modernizacion en México, desde los afios 80"a la fecha, se ha transitado de un
interés en el mercado interno hacia una apertura que privilegia el comercio exterior. En este
nuevo escenario, es viable suponer que el modelo neoliberal al desembocar en inevitables crisis
debido a los procesos de recurrente acumulacion, y las exigencias de reacomodo en la
construccion del mercado impulsado por la innovacion tecnologica, busque establecer reglas
rigidas que favorezcan su acumulacion, pero que vulneran los recursos de cohesion social frente
a una tendencia de monopolizar la oferta y la demanda de ciertos bienes de beneficio social. Por
ejemplo, las comunicaciones, el trasporte, recursos alimenticios, etc. EI mercado al desarrollar
mecanismos de acumulacion entra en tension con las necesidades sociales. Es viable
preguntarnos qué tanto el Estado mexicano puede hacer frente a los intereses de corporativos
nacionales, como son el poder de las comunicaciones en casos concretos como Telmex, Televisa
y Tv Azteca. Igualmente, es posible identificar la clara dependencia econdmica de México
respecto de la economia de Estados Unidos de América, lo cual lleva a México hacia una
desaceleracién econémica con abierto desempleo, disminucion de remesas y estancamiento de la

economia en general.

La crisis en el plano econdmico en el caso mexicano no sélo se resume en que el Estado
haya asumido una deuda financiera adquirida por los bancos como es el caso del Fobaproa, que
requiri6 un rescate bancario calculado en 552.000 millones de pesos. Sino que la crisis
econdmica también se vincula con un esquema de dependencia financiera de la economia de

EUA y de las medidas que favorecen practicas monopolicas de acumulacion en México como es
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el caso de la presencia de corporativos que generan gran rentabilidad financiera a costa de un
sistema econémico que reproduce la exclusion, la desigualdad y la perforacion de los valores
democraticos. Es un problema que se refleja en el aumento de la pobreza entendida como
pérdida de sus capacidades.

Crisis politica:

La crisis politica en México radica en que no se han logrado construir los mecanismos de
participacion ciudadana que no legitime cierto orden politico centrado en los partidos, la
legitimidad de los partidos es una herencia del escenario politico postrevolucionario en México.
El cual se puede entender a partir de un esquema autoritario y corporativo. Desde una plataforma
ideoldgica centrada en la verticalidad y el proyecto de desarrollo hacia el mercado externo. Un
ejemplo, de crisis politica es el proceso de configuracion de las izquierdas y su conflagracion en
la pugna interna que les lleva a la busqueda del poder en los territorios y espacios municipales
parciamente conquistados. En efecto, hablamos de la creacion de monopolios en el poder, y en
especifico de tres partidos dominantes, el PRI, el PAN y el PRD, es la partidocracia. Es un
anquilosamiento de las estructuras de ejercicio de poder en los cuales intervienen los intereses de
poderes facticos. Es decir, la politica en México estd determinada por los privilegios
corporativos. Los politicos son financiados por los corporativos en México como claramente lo
revela el proceso electoral en el que fue “electo” Enrique Pefia Nieto. Igualmente, la crisis
politica en México esta mediada por el crimen organizado en la penetracion de las estructuras del

Estado, lo que remite a una crisis institucional.

La crisis politica se asocia a su vez a la crisis del bienestar social, es decir, queda en
evidencia la adopcién de una politica social que tiene una vinculacion complementaria con la
politica econdmica de corte neoliberal. Una politica social refuerza y mantiene la asistencia
social a grandes poblaciones vulnerables, mientras que la politica econdmica privilegia una

depreciacion laboral en el salario remunerado.
Crisis social:

En el régimen de bienestar mexicano el papel de la familia resulta central. No obstante, las
formas de familia en México experimentan una constante reconformacién a nivel cultural, lo que

implica a su vez una modificacion en el anclaje de lo simbdlico. En México la sociedad se
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encuentra en una hiper-fragmentacion en lo rural y en lo urbano. Esta condicion de
transformacion socio-histdrica en la segunda mitad del siglo XX, se ha vivido en México bajo un
proceso de urbanizacion acelerada que practicamente aseguraba que cualquier profesionista
varén al formar su familia en el espacio de lo urbano fuera quien suministrara los recursos para
el sostén familiar. Actualmente, la precarizacion de las formas de vida salarial, las constantes
migraciones y la disminucion en la tasa de natalidad son condiciones que han regulado la
dindmica social en México. Si bien es cierto que las familias son centrales en el régimen de
bienestar en México, lo cierto es que las reservas en sus recursos se agotan por una excesiva
sobrecarga hacia las mujeres, el descenso de la tasa de natalidad, el aumento de las migraciones
y la constante de incurrir en gastos catastroficos, lo que implica para las familias destinar mas del
30% del ingreso econdmico para sufragar los gastos originados por la recuperacion de la salud.

Todo ello evidencia sin duda la crisis en el sistema de bienestar en México.

Igualmente, al reflexionar sobre el plano de las familias es importante considerar el plano
comunitario. En efecto, pensar desde la comunidad en México es pensar desde la diversidad
étnica, urbana y rural que conforma la convivencia social. Desde estas dimensiones de la
realidad actual se experimentan modificaciones vinculadas con el rompimiento del vinculo
social. Por ejemplo, la creacion de formas de relacion centradas en el individuo que
paulatinamente consolida un individualismo que puede implicar una ruptura con la cohesion
social. Definitivamente, lo que estd en juego en la modificacion de relaciones de convivencia
social al interior de la comunidad, que estan determinadas por las reglas que regulan el reparto y
distribucién de la riqueza. Ello representa una crisis en el establecimiento del vinculo social el
cual se fractura en la vulneracion y ruptura de mecanismos de solidaridad social, que sin duda

son elementos centrales en la configuracion del bienestar social.

La categoria de bienestar permite reflexionar sobre los sistemas que requieren construir y
consolidar, reglas y principios adoptados por los actores en la creacidbn de un bienestar
compartido. El caso mexicano de régimen de bienestar presenta el reto de ir mas alld de un
esquema de acumulacién caracteristico de la légica de mercado, el cual supone un proceso de
deshumanizacion. Igualmente, la trayectoria del régimen de bienestar mexicano supone los
vaivenes de un modelo econdmico neoliberal como estrategia de modernizacion. No obstante, es

evidente que el régimen mexicano presenta una alta exclusién social de grandes capas de la
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sociedad. Ello es evidente en las crisis que presenta el México de hoy, en el plano econémico,
politico y social.

Finalmente, el régimen de bienestar mexicano parece mostrar un recrudecimiento en la
falta de inversion en proteccion y seguridad social y una persistencia de programas destinados a
sectores que producen formas de clientelismo Gtiles en momentos de proselitismo electoral.
Igualmente, el régimen de bienestar en México es fragmentado, dual, estratificado, segmentado y
focalizado, caracteristicas que se evidencian en la diferenciacion de los servicios de calidad
segun la capacidad de acceso de los usuarios a los servicios. Por ejemplo, en el area de la salud,
se presenta una hibridacion o un régimen dual de bienestar al coexistir esquemas de atencion
institucional en servicios que ofrece el IMSS, ISSSTE y Seguro Popular, mientras que se
privilegia un papel cada vez mas central del mercado privado en el tema de la salud. Queda el
reto de centrar una estrategia de desarrollo que recupere al trabajo como elemento central desde
el cual se articula un beneficio para todos los trabajadores. El régimen de proteccion social
débilmente se sostiene mediante la recaudacion fiscal. Se busca conciliar la existencia de los
mercados como formas de produccion de bienes y garantizar los derechos de las personas en

sociedad.
4.2. La asistencia social en México: una mirada desde la discapacidad

Como se ha dicho en el apartado anterior, el régimen de bienestar mexicano mantiene una
complejidad en la falta de articulacion de los programas destinados a la salud y a la atencion de
las personas con discapacidad. Los programas estan focalizados a la atencion de ciertos sectores
sociales méas necesitados en el pais, lo que mantiene la desigualdad y la estratificacion de los
servicios, ademas, las politicas sociales estan enfocadas a una reduccion de la inversion social en
la busqueda de maximizar una mayor cobertura de los beneficiarios, subrogar la atencion y una

descentralizacion de los servicios en salud (Ordofiez, 2017).

En este contexto las instituciones pablicas y privadas mantienen una participacion cada
vez mayor en ofrecer servicios ante sectores sociales diferenciados, y ello tiende hacia un
modelo mas residual del bienestar mexicano (Valencia & cols., 2013). En este sentido, la
asistencia social puede ser vista desde las instituciones publicas y las privadas. En ambas formas

publica y privada se identifica cierta similitud en la estructura institucional, la cual persiste un
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mismo paradigma sobre la discapacidad. Ver a las personas con discapacidad desde una vision
individual y necesitada, por tanto sujeta de asistencia social de parte del Estado o de las

fundaciones altruistas.

Segun la Ley de Asistencia Social, “se entiende por asistencia social el conjunto de
acciones tendientes a modificar y mejorar las circunstancias de caracter social que impidan el
desarrollo integral del individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de personas en
estado de necesidad, indefensidn desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacién a una
vida plena y productiva”®. De modo que la asistencia social comprende acciones de promocion,
prevision, prevencion, proteccion y rehabilitacion, de la persona que se encuentra en situacion de
riesgo o afectacién por desnutricion, deficiencia en el desarrollo fisico o mental, maltrato o
abuso, abandono, ser victima de explotacion, vivir en la calle ser victima de trafico de personas o
comercio sexual, trabajar en condiciones que afecten su desarrollo o por condicion de
discapacidad. La Ley de Asistencia Social en México obliga al Estado a brindar la prestacion de
servicios de asistencia juridica y de orientacion social; asimismo se obliga al Estado a prestar

servicios basicos de salud hacia las personas que presenten alguna condicion de discapacidad.

La institucion publica encargada de brindar asistencia social a la poblacion es el Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF), institucion obligada por la ley de ser
el organismo encargado de coordinar los servicios de representacion y asistencia juridica hacia
personas que presentan una condicion de discapacidad. Las funciones de este organismo son: el
promover la formacion, capacitacion y profesionalizacion de personas en la prestacion de
servicios de asistencia social, operar establecimientos de asistencia social y llevar a cabo
acciones en materia de prevencion, y el disefio de modelos de atencidn para la prestacion de los
servicios asistenciales. En efecto, el SNDIF es el organismo que promovera la coordinacion entre
los gobiernos de las entidades federativas y los municipios para el establecimiento de centros y
servicios de rehabilitacion fisica, psicologia, social y ocupacional para las personas con algin
tipo de discapacidad o necesidad especial. Sin duda, estos son algunos de los objetivos a cumplir

por las instituciones publicas en la asistencia social en México.

En el caso de las Instituciones de Asistencia Privada (IAP) en México estas se enfocan

principalmente en servicios asistenciales en el ambito de necesidades especificas de la

9 Diario Oficial de |la Federacidn. “Ley de Asistencia Social” 2 septiembre 2004. Ultima reforma 23 de abril de 2013.
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poblacion. Por ejemplo, salud, educacion, vivienda, alimentacion, seguridad, discapacidad, entre
otras. Las IAP mantienen diferentes esquemas de financiamiento que tradicionalmente se han
vinculado con la donacion. Aunque con la adopcion y desarrollo de un modelo econémico
neoliberal se diversifican las formas de financiamiento de estas AP, que pueden ser a manera de
donacion, en esquemas de copago, trasferencias deducibles, transferencias en especie, etc.
Entonces, ante estas diversas posibilidades de financiamiento se presentan también maneras de
negocios posibles en el terreno de la asistencia social. En efecto, es el negocio de lucrar con la
pobreza, y para ejemplo habria que referir que existen AP que tienen un fin monopdlico de sacar
un margen de ganancia econémico en el crecimiento de mayores numeros de poblacién en
vulnerabilidad o pobreza extrema, sobre todo ante politicas que tienden hacia la residualidad y el
desmantelamiento de las instituciones publicas de seguridad y asistencia social. De alli entonces
la importancia en transparentar de parte de ciertas AP el manejo de sus recursos y los diferentes
esquemas de financiamiento en los que se incluyen aportes publicos, donaciones, deducibles, y
un sinfin de intereses de corte neoliberal. Ante estas posibilidades de lucro resulta de vital
importancia someterse a una vigilancia de auditoria, de trasparencia y de hacer visibles las
formas de operar en sus esquemas de financiamiento de las IAP, las Asociaciones Civiles,

Sociedades Civiles, etc.

Es posible sefialar que la légica de las fundaciones en México se mantiene bajo una figura
juridica que tiene un objeto social y que administra un patrimonio aportado por el patronato. Las
fundaciones en México tienen beneficios fiscales. Aunque habria que sefialar que las fundaciones
filantrépicas o caritativas mantienen un interés privado. Igualmente, resulta de interés la relacion
que se establece entre el disefio de programas sociales y la asistencia social privada, en donde
parece existir la complementariedad entre esquemas de participacion de la iniciativa privada con
l6gica financiera de inversion, por ejemplo, para deducir millones de pesos en impuestos, de
parte de las empresas participantes y la omision del Estado en la construccion de instituciones

fuertes que brinden asistencia social a la poblacion.

Ante la precariedad del sistema de salud en México y el empobrecimiento de las
condiciones de bienestar social fruto de diferentes condiciones de insuficiencia en el disefio de
programas de politica publica y social, surgen causas que pretenden contribuir a una mayor

justicia social. Estas causas frecuentemente emergen desde el escenario de las organizaciones no
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gubernamentales. En el caso del tema de la discapacidad existen diferentes asociaciones no
gubernamentales que tienen como objeto el tema de las personas con discapacidad. Estas
asociaciones prioritariamente se enfocan a la poblacion de nifiez, adolescencia y juventud
(INEGI, 2002). Una asociacion que sobresale por el tamafio de atencion y cobertura es el
Sistema Infantil Teleton que ofrece rehabilitacion a la nifiez en condicion de discapacidad. La
fecha de inicio de Teletdn en México es 1997. Se trata de una organizacion que relne a
diferentes actores con la finalidad de construir, poner en funcionamiento y dar mantenimiento a

centros de rehabilitacion pediatrica a lo largo y ancho del territorio mexicano.

En el tema de las personas con discapacidad es necesario subrayar el papel del mercado
dentro de la construccion de bienestar social. Es importante estudiar y comprender las relaciones
entre los actores Estado, mercado, familia y comunidad como lo establece Esping Andersen
(2000), en el marco del proceso de institucionalizacion de la causa Teleton México. Partimos de
preguntar ¢qué ofrecen instituciones pro mercado al bienestar social? Y en el caso de Teleton
habria que preguntar: cen qué sentido contribuye Sistema Infantil Teleton al bienestar de las
personas con discapacidad?, Qué representa la causa Teleton?, ;Qué ofrece el Sistema Infantil
Teletén como fundacion privada de asistencia social hacia los nifios con discapacidad y hacia sus

cuidadores?

Al hablar de instituciones privadas orientadas al mercado se hace necesario comprender
las logicas en las cuales se sustentan, por ello es viable preguntar ¢cuales son las utilidades
generadas a partir de la asociacion de varios actores sociales que participan en la creacion de una
cultura de la discapacidad como la que representa Teletdn? Habria que sefalar ademas que las
instituciones de asistencia privada que con bienes de propiedad particular ejecutan actos con
fines humanitarios de asistencia no estan obligadas a dar utilidades a sus trabajadores, pero ello
no significa que no creen utilidades concretas, por ejemplo, en bienes intangibles como es la
presencia de la marca comercial Teleton, que supone un alto valor asociado a las empresas con

las que se mantiene una alianza®®.

10 “Teletdn, la Mano Amiga, los colegios para los pobres, las fundaciones de caridad, los fondos de alimentos que
tienen (Un kilo de Ayuda), Compartamos Banco... Esos instrumentos no sélo son obras de caridad sociales, de
asistencia, etcétera; sino estructuras de vinculos y de practicas de estos sectores que forman lazos e identidades y
a su vez son parte de este modelo” (Aristegui, 2010: 91).
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Finalmente, habria que referir que un paradigma asistencial entra en tension frente a un
paradigma de enfoque de derechos el cual plantea una vision sobre las personas con discapacidad
desde la dignidad de la persona y por ello enfatiza un interés en el bienestar a nivel social y
colectivo. Tal como lo sugieren las recomendaciones del informe del Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas al referir:

El Comité insta al Estado Parte a establecer una distincién clara entre el caracter privado
de las campafias Teleton y las obligaciones que el Estado debe acometer para la
rehabilitacion de las personas con discapacidad. Asimismo, le recomienda desarrollar
programas de toma de conciencia sobre las personas con discapacidad como titulares de
derechos®?,

Este pronunciamiento hace énfasis en colocar a las personas con descacilad como sujetos de
derechos, y por tanto no promover una vision de sus necesidades desde una paradigma desde la

beneficencia o de la lastima.
4.3. Antecedentes historicos de la causa Teletdn México: contexto econdémico-politico

En este apartado se hace una recuperacion historica de la causa Teleton, abordando algunos
elementos contextuales del surgimiento, expansion y consolidacion del Sistema Infantil Teleton.
Por un lado, se hace una breve semblanza de Fernando Landeros personaje central para entender
la causa Teleton. Por otro lado, se realiza un anélisis del discurso de Fernando Landeros que
permite entender, en qué medida el discurso de la causa Teleton es reflejo de intereses de
fundaciones afines al gran negocio de la asistencia social en México. Finalmente, se hace una
recuperacion de servicios otorgados por el Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton
de Occidente, CRIT Occidente.

Ante la conmocién politica que significo el asesinato de Luis Donaldo Colosio y la
posterior eleccion de Ernesto Zedillo Ponce de Ledn como relevo electoral, es posible suponer
que se requeria ante este escenario de crisis nacional de una fuerte alianza estratégica entre
actores centrales del poder en México. Esta alianza parece evidente entre Televisa, Television

Azteca y la Secretaria de Gobernacion en el manejo informativo de las elecciones del afio 1994

11 Naciones Unidas. “Informe del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas”, 3 de octubre de 2014, Version avanzada no editada.
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(Fernandez & Paxman: 2013). Se trata de una alianza que supone cierto grado de consolidacion
entre estos actores. Las condiciones del pais en los afios pasados con los asesinatos del cardenal
Juan Jesus Posadas Ocampo, José Francisco Ruiz Massieu y Luis Donaldo Colosio, llevaron a
los inversionistas extranjeros a retirar en silencio y progresivamente sus capitales de inversion, lo
cual hizo estallar una crisis economica en el afio de 1995. Una crisis econémica que en este

mismo afio alcanzd una tasa de interés de 85% en el mes de marzo.

Ante estos sucesos de asesinatos e incertidumbre politica que permearon sobre los
inversionistas y sobre la estabilidad econémica, se evidencidé un proceso de deslegitimacion del
proceso electoral en el afio de 1994 el cual requirié de ciertos pactos dentro de las clpulas de
poder en México para garantizar la persistencia de un sistema de gobernabilidad centrado en la
administracion de la desigualdad y de los beneficios obtenidos por ciertos actores pertenecientes
a la cupula del poder en México. Entonces se actualizan las antiguas alianzas entre un sistema
presidencialista y su vinculacion con los medios televisivos de comunicacion con el objetivo de
otorgar cierta certidumbre al proceso electoral de las elecciones de 1994. No obstante, ello no
significd que se soslayaran las consecuencias economicas de fuga de capitales y las pugnas a
nivel de los vaivenes politicos. Parece incuestionable que las elecciones de 1994 el triunfo de
Ernesto Zedillo Ponce de Leon se debid a cierto pacto politico con el Partido Accion Nacional.
Este pacto entre partidos seria evidente en una mayor apertura en las elecciones en el afio de
1997 que marcan condiciones distintas en el ejercicio del poder entre los partidos, puesto que el
Partido Revolucionario Institucional es la primera minoria en el Congreso de la Unidn, seguida
por el Partido Accion Nacional y el Partido de la Revolucién Democratica. Se inaugura pues un
sistema de partidos en el cual aparentemente ya no existe un monopolio absoluto, sino que se

crea cierto sentido de democracia en México.

Es viable suponer ademas que ante estos vaivenes a nivel politico, el sistema de poder en
México requeria cierta dosis de legitimacion, es por ello que se buscaba lanzar una camparfia

positiva de unidad nacional*?. Y en el afio de 1997 se busca con un programa televisivo recaudar

12 Esto mismo ha ocurrido en el pais de Chile a decir de Ximena Casarejos: “Teletén ha sido un antes y después
para la sociedad chilena. En 1978, cuando germind la obra, el pais estaba dividido politica y socialmente”
(Entrevista a Ximena Casarejos Directora Ejecutiva de la Fundacién Teletén Chile. Boletin informativo Oritel.
http://oritel.org/rehabilitacion). Al respecto es preciso sefialar que después del golpe de estado en el afio de 1973
por Augusto Pinochet, Chile permanecid en una polarizacion social y bajo una permanente practica de
persecucion, secuestro, tortura y asesinato de los opositores del nuevo Régimen Militar. En donde se adoptd un
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dinero para la construccion de un centro de rehabilitacion. De alli que para el afio de 1997
mediante un proyecto de unidad nacional se enfatizan valores de amor, generosidad y solidaridad
con la invitacion a donar ya sea en deposito bancario, en alcancia o en deduccién de impuestos.
En efecto, en este contexto es que surge la Fundacién Teleton, la cual fue creada en el afio de
1997 por la plataforma de Fundacion México Unido A.C. Ademas habria que sefialar que en este
mismo afio fallece Emilio Azcérraga Milmo, y al asumir la direccion de la empresa televisa su
heredero Emilio Azcarraga Jean, éste mantiene una cercania con la causa Teleton desde el inicio
al firmar el acta constitutiva de Fundacion Teleton. En el afio de 1997 Landeros a sus treinta y
cuatro afios crea junto con otros empresarios la Fundacion Teletdn. Institucién que dentro de sus
objetivos son el de ayudar a los nifios con discapacidad, en su rehabilitacion y la construccién de
centros de rehabilitacion.

La atencion de las personas con discapacidad en México ha sido tradicionalmente
relacionada con la asistencia social. Dentro de los antecedentes historicos de la causa Teleton, es
necesario referir que la atencion a la discapacidad en México se vincula considerablemente con
la asistencia social como ya se ha sefialado. Sobre todo, ante los vacios que el Estado ha dejado
al disminuir su inversion en seguridad social para mantener un paradigma de asistencia social

centrado en esquemas no contributivos.

Ya sefialabamos anteriormente algunos objetivos y acciones a cumplir en la promocion,
prevision, prevencidn, proteccion y rehabilitacion de personas que se encuentra en situacion de
riesgo: algunas de estas tareas son asumidas por la asistencia social privada, ya sea en su area de
accion en general o con la misma poblacion atendida. En este contexto, las fundaciones privadas
como la causa Teletdn reproducen un paradigma de beneficencia, caridad, altruismo, filantropia
y asistencia a los sectores mas necesitados dentro de una sociedad, esto es, bajo un esquema de
financiamiento versatil que involucra empresas, presupuesto publico, campafias de donacién, etc.
Es el caso del proceso de Institucionalizacidn de la causa Teleton en México, que actualmente ha
logrado la creacion de 21 Centros de Rehabilitacion Infantil Teleton (proximamente el CRIT 22
en Tijuana), un Centro de Autismo, un Hospital de oncologia pediatrica y la incursion hacia el

territorio de Estado Unidos de América con Teletén USA.

modelo econdémico de libre mercado en alianza con el sector privado en incremento de la concentracién de
riqueza y la desigualdad socio econdmica en el pais.
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Inicio, expansion y consolidacion del Sistema Infantil Teleton

La fundaciébn Teletbn México mantiene una conexién estrecha con la Organizacion
Internacional de Teletones (Oritel) Institucion internacional que tiene presencia en 13 paises, y
que desarrolla la formacion y capacitacion de profesionales de la rehabilitacion a nivel
internacional con un modelo global como es la Organizacion Internacional de Teletones
(ORITEL)®,

En una primera etapa Sistema CRIT mantiene objetivos centrados en la construccion de
los primeros CRIT, México, Occidente, Oaxaca. El disefio de atencion hacia los nifios con
discapacidad bajo un Modelo Meédico de rehabilitacion. EIl proyecto liderado por Fernando
Landeros, en el afio de 1997 formalmente se inicia en el primer evento Teletdn con la finalidad
de mantener una recaudacion monetaria destinada a la construccion del primer centro de
rehabilitacion, abierto en el afio de 1999 en el municipio de Tlalnepantla Estado de México.
Habria que sefialar ademas que la colocacion de la primera piedra en la construccion de CRIT
Occidente fue realizada por Ernesto Zedillo Ponce de Leon en el afio 2000. El presidente Zedillo
menciono: "Promover en la practica esta nueva cultura ha sido uno de los compromisos mas
importantes del gobierno”, subray0 ante decenas de personas que se dieron cita en las
instalaciones del centro, entre las que destacaron directivos de medios de comunicacion; el
arzobispo de Guadalajara, Juan Sandoval Ifiiguez; el gobernador de la entidad, Alberto Cardenas;
el presidente de la Fundacion Teleton México, Fernando Landeros; locutores y la cantante

Lucero*.

Las certificaciones del Sistema CRIT de parte de instituciones de salud y la fase de
expansion forman parte de la segunda etapa de Centros de Rehabilitacion e Inclusiéon Infantil
Teletdn el cual sugiere tener una perspectiva humanista siguiendo una vision biopsicosocial
(Parodi, 2008). Como tercera etapa es posible considerar a la fase de la consolidacion y
enfrentamiento de cuestionamientos hacia la causa Teleton, que surgen con mayor fuerza al

evidenciar sus origenes, su relacion con Grupo Televisa, las practicas monopdlicas sobre el tema

13 ORITEL hace referencia a la Organizacién Internacional de Teletones que mantiene una presencia en diferentes
paises en el mundo y que por medio de donaciones promovidas por las televisoras y los medios de comunicacion
mantiene una recaudacion anual destinada para la construccién de espacios de rehabilitacion a nifios con
discapacidad (http://oritel.org/rehabilitacion).

14 La jornada “Inaugurd Zedillo el Centro de Rehabilitacién Teletdn Occidente”, sdbado 30 de septiembre 2000.
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de la discapacidad, su relacion con la congregacion La Legion de Cristo y la relacién que se

mantiene con los gobiernos®®.

En efecto, la fase de consolidacién se marca también por el proceso de mayor autonomia
en la formacién de ensefianza superior de profesionales que mantienen una perspectiva cercana
al Sistema Infantil Teleton. Este proceso remite a la creacion en el afio 2000 del Instituto Teleton
de Estudios Superiores en Rehabilitacion (ITESUR), que para el afio 2013 se trasforma en la
Universidad Teletdn. Esta fase de consolidacion puede verse reflejada en los vinculos mas claros
entre la causa Teleton y los diferentes niveles de gobierno. Por ejemplo, para la inauguracion del
Centro de Autismo Teleton el Gobernador del Estado de México Eruviel Avila declara: “La
Fundacién Teletdn siempre hace proyectos muy nobles para la nifiez de México y el que seamos
nosotros sede de un CRIT maés, pues a nosotros nos enorgullece mucho”. “Ademas, el presidente
municipal y su esposa Tabata Rojas, entregaron a nombre del H. Ayuntamiento de Ecatepec, 300
mil pesos para colaborar con la Fundacion Teleton y ayudar a alcanzar la meta 201176, “Por su
parte el mandatario de la republica Felipe Calderon, destaco la unidad y el apoyo en equipo que
se da para estas nobles causas”. “A todos nos toca hacer algo; lo hacen con mucho cariio los
papas y las mamas de los nifios con autismo, y lo tenemos que hacer nosotros, quienes hemos
recibido mas en esta vida, cualquier cosa: talento o condicion social 0 econdémica, recursos o

patrimonio, tenemos que dar mas; estamos obligados a dar mas™'’.

Mediante la vigencia de una cultura de la donacion se mantiene una estrecha relacién
entre la causa Teleton y los diferentes niveles de gobierno. Ello queda ejemplificado cuando
Enrique Pefia Nieto acude a las instalaciones de Televisa junto con Angélica Rivera y sus hijos,
para donar a la causa Teleton en el marco del evento teletén del afio 2012. Recien habia asumido
su mandato y era el momento de crear el “Pacto por México”. Era preciso mantener un mensaje

de unidad y apoyo entre los mexicanos. Sin embargo, ante los recientes sefialamientos del

15 Raul Olmos “La mafia financiera de los Legionarios de Cristo”, Revista Emeequis, 10 de junio de 2013, pp. 46-60.
Raul Olmos “El Teletdn, la lucrativa creacion de los legionarios”, Revista Emeequis, 17 de noviembre de 2014, pp.
38-45. Raul Olmos “Entrevista con Fernando Landeros presidente de Fundacion Teletén”, Revista Emeequis, 17 de
noviembre de 2014, pp. 47-49.

16 Boletin de Noticias de Ecatepec de Morelos, Estado de México, 3 de diciembre del afio 2011. “Construiran
primer Centro de Autismo Teletdn en Ecatepec”,

Disponible en: www.ecatepec.gob.mx/boletines/show.php?boletin=895

17 Boletin de Noticias de Ecatepec de Morelos, Estado de México. “Colocan en Ecatepec primera piedra del Centro
de Autismo Teletéon”, 15 de marzo del afio 2012.

Disponible en: www.ecatepec.gob.mx/boletines/show.php?boletin=1008
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informe del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas,
en octubre de 2014, hacia la causa Teleton, y la noticia de la casa blanca que se vincula
directamente con Pefia Nieto, ambos impactos mediaticos parecen distanciar la relacion entre la

causa Teletdn y el presidente Enrique Pefia Nieto®®,

TABLA 7. EVOLUCION HISTORICA DEL SISTEMA INFANTIL TELETON
NUmero Ao CRIT

1 1999 Tlalnepantla Estado de México
2 2000 Occidente Tlaquepaque Jalisco
3 2000 ITESUR (Universidad Teleton)
4 2001 Oaxaca
5 2002 Aguascalientes
6 2003 Saltillo Coahuila
7 2003 Irapuato Guanajuato
8 2005 Pachuca Hidalgo
9 2006 Chihuahua
10 2006 Tuxtla Gutiérrez Chiapas
11 2007 Nezahualcoyotl Estado de México
12 2007 Canclin Quintana Roo
13 2008 Altamira Tamaulipas
14 2008 Mérida Yucatan
15 2009 Poza Rica, Veracruz
16 2009 Gdmez Palacio Durango
17 2010 Hermosillo Sonora
18 2010 La Paz Baja California Sur
19 2011 San Andrés Cholula Puebla
20 2011 Ciudad de México D.F.
21 2012 Centro de Autismo Teletén Ecatepec Estado de México.
22 2012 Acapulco Guerrero
23 2013 Michoacan
24 2013 Hospital Infantil Teleton de Oncologia (HITO) Cd. Querétaro
25 2014 Teleton USA San Antonio Texas
26 2015 Tijuana Baja California

Elaboracién propia, 2017, fuente de www.teleton.org

Para el afio 2015, el Sistema Infantil Teleton es una red de 25 unidades de formacion, atencién y
rehabilitacion pediatrica distribuidas a través del territorio mexicano. Es un sistema privado que
se sustenta tanto de las donaciones privadas, como de las publicas. Se puede estimar que el

Sistema Infantil Teleton aproximadamente ha beneficiado a 19 millones de personas con algun

18 Jenaro Villamil “Pefia Nieto-Televisa: Los amores Teletdn”, Revista Proceso, seccidn Andlisis, 8 de
diciembre2014. Disponible en: http://www.proceso.com.mx/?p=390170
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tipo de servicio. Esta forma de consolidacion de basa en una estrategia que la Fundacién Teletén
México organizacion presidida por su presidente Fernando Landeros establece bajo los

lineamientos del plan anual corporativo.

Si consideramos que el objeto social del Sistema Infantil Teleton responde a una mayor
diversificacion en atender a nifios en condicion de discapacidad, nifios con autismo 0 en
condicion de diagndstico oncoldgico, entonces tenemos que reflexionar también sobre la
creacion de valor comercial de la marca Teletdn. Este valor comercial estd implicito en una
I6gica institucional y el aumento de las ganancias dentro una l6gica de mercado. En efecto, el
objeto social de atencion a nifios en condicion de discapacidad y el modelo de comunicacion
empleado mantienen una estrecha relacién en el proceso de suscitar emociones de pena, culpa y
empatia que lleven al televidente a una posible donacion. Es decir, se trata de suscitar emociones
que logren despertar en la audiencia televisiva sentimientos de ayuda y sobre todo acciones hacia
la donacion. Asi lo demuestra el primer evento Teleton realizado en los dias 8 y 9 de diciembre
del afio de 1978 en Chile por el conductor Don Francisco (Mario Kreutzberger), quien al hacer el
cierre con los demas animadores y el publico presente en el Teatro Casino Las Vegas fue
felicitado, por los empresarios, artistas, técnicos y telefonistas. Pero el momento mas emotivo
Ilegd cuando Jorge Artus un nifio de diez afios con agenesia de extremidades superiores abrazo a
Don Francisco por varios minutos haciendo que todo el Teatro rompiera en llanto®®. Este
acontecimiento se ha repetido una y otra vez en los diferentes eventos de la causa Teletdn en
México. Baste recordar a Jimmy, un nifio de 9 afios con sindrome de Fanconi, quien al participar
en el evento Teleton en el afio 2001 se gand el carifio de la gente al cantar junto con el cantante
Pedro Fernandez, y después iniciar una carrera artistica grabando dos discos, y participar en
programas de talento infantil dentro de la empresa Televisa?°. Es viable suponer que el caracter
mediatico de los programas televisivos de la causa Teletdn tenga la intencion de conmover

emocionalmente a las audiencias con la finalidad de lograr recaudar mayores donativos.

13 Entrevista a Jorge Artus. Por Eliana Bravo Portocarrero, en: Diario El Dia, seccién entretencion. “Jorge Artus:
Creo que si hubiera tenido brazos igual habria pintado”. Julio 2011. Disponible en:
http://diarioeldia.cl/articulo/jorge-artus-%E2%80%9Ccreo-que-si-hubiera-tenido-brazos-igual-habria-
pintado%E2%80%9D

20 “Murié Jimmy, el nifio consentido de México”, La Opinidn. 24 de Junio 2014. Disponible en:
http://www.laopinion.com/muere-jimmy-el-nino-consentido-de-mexico-teleton
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Efectivamente, el modelo de comunicacion de la causa Teletdn México esta centrado en
la creacion de un reportaje a manera de capsula que muestra un caso individual de un nifio o nifia
que presenta alguna condicion de discapacidad por condicién genética, de nacimiento o de
accidente que se presenta como una tragedia en el marco de precariedad econdmica, cultural y
social que vive la familia. El reportaje editado con masica y una narrativa de tragedia personal
suscita emociones de lastima, admiracién por el esfuerzo del nifio o nifia por acudir a sus terapias
en Teletdon y lograr una mayor movilidad fisica, ello es utilizado por los presentadores de la
capsula, que frecuentemente son Marco Antonio Regil, Carlos Loret de Mola, Pedro Ferris,
Galilea Montijo, la cantante Lucero, etc., que al presentar la capsula enfatizan la tragedia que ha
vivido la persona, para después suscitar sentimientos en la audiencia que impulsen hacia la

donacion.

En el programa Teleton el apoyo hacia el otro acontece en el espacio de la tragedia que
desencadena una solidaridad ante el afectado. La solidaridad de contacto ante el otro se torna una
solidaridad basada en ofrecer una donacion. Esto resulta evidente al medir de parte de los
organizadores cuanto se logra recaudar con una historia de vida de un nifio presentada a manera
de capsula y relacionarla con el mayor nivel de recaudacion en las sucursales bancarias una vez
terminada la presentacion de dicha capsula. Se pasa de la tragedia hacia la donacién. Y en este
sentido, la capsula es un acto de consumo por parte de la audiencia televisiva y a su vez la
audiencia responde acudiendo a las sucursales de Banamex distribuidas en el territorio nacional

de México.

Llama la atencion la decision de parte de los dirigentes de Teleton construir un CRIT en
Nezahualcoyotl fruto de registrar el mayor nimero de donaciones por parte de los residentes de
esta localidad. Esto puede reflexionarse desde la mirada de Marcel Mauss (2009) quien entendia
que al donar se crea una relacién entre donante y beneficiado, de tal forma que se mantiene una

deuda permanente en la devolucion de la donacion.

Aunque habria que sefialar que esta donacion anénima implica una solidaridad individual
expresada en el acto del depdsito o trasferencia bancaria; ello puede ser visto como la creacion
de una cultura de mercantilizacion de las relaciones humanas basadas en el anonimato y lo
monetario. No muy lejos de la forma de proceder entre los Legionarios de Cristo y su relacién

con empresarios y medios de comunicacion. En efecto, los legionarios de Cristo se mantienen
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por las donaciones de grandes empresarios que son cercanos a la congregacion. “Maciel [...]
formo a los Legionarios: esa vision empresarial, mercantil, y ese pensamiento primitivo de una
teologia de la justificacion, condescendiente, del mundo de los ricos” (Aristegui, 2010: 92). Y
los Legionarios de Cristo son en palabras de Bernardo Barranco “un modelo empresarial. Hay
una frontera muy delgada entre una empresa religiosa y una iglesia empresarial. Su nicho son los
ricos. Los pobres, las obras de caridad y las obras de asistencia, son complemento de un modelo.
Son vinculos de un tenue compromiso social, pero la esencia del modelo es como adaptar el
Evangelio al mundo de los ricos” (Aristegui, 2010: 88). En este sentido es muy conveniente
reflexionar sobre como esta préactica de la donacién, segun este modelo de caridad, se trasforma

en lucro?.
Semblanza de Pedro Fernando Landeros Verdugo??

Dentro del proceso de institucionalizacion de la causa Teleton podemos referir que se
identifican diferentes momentos, los cuales estan referidos a la trayectoria biografica del
presidente de la Fundacion Teleton Pedro Fernando Landeros Verdugo quien ha sido
reconocido con la medalla al Mérito Civico “Eduardo Neri Reynoso y Legisladores de 1913”
otorgada por la Camara de Diputados de México, en el afio de 2013. Otros reconocimientos han
sido el Doctor Honoris Causa por la Universidad Anahuac Sur en el afio de 2006, también ha
recibido el “José Maria Velasco” otorgado por el Gobierno del Estado de México en el afio de
1999. Habria que afiadir que Fernando Landeros estudié derecho en la Universidad

Iberoamericana y ciencias politicas en Chile, asi como estudios en Harvard de Filosofia Politica

21 por ejemplo, el caso del redondeo en la cadena de supermercados Soriana el cual es captador de efectivo por
cada redondeo, es decir, juntan la suma de capital del redondeo a lo largo de un mes y lo entregan a una
institucion de beneficencia, por ejemplo, Caritas A. C., o Fundacién Teletén, etc. Estas instituciones le emiten un
recibo de donacién a nombre de Soriana S. A. de C. V. y dentro de su declaracion de impuestos Soriana deduce
este dinero defraudando al fisco y pagando impuestos con la donacién de todos los redondeos de cada mes
obtenidos. En un cdlculo de un dia de quincena, por una caja podrian pasar 20 clientes por hora, y si lo
multiplicamos por 15 cajas, y por 15 horas en que estan abiertos los supermercados Soriana, con un supuesto de
25 centavos de redondeo por cada compra, nos da un total de $ 1,125 pesos por tienda. En México existen 220
tiendas Soriana, Entonces ellos pudieran recaudar un total de $ 247,500 pesos en un dia de quincena. Ademas
habria que sefialar que todas y cada una de las donaciones son deducibles de impuestos para cada contribuyente,
siempre y cuando se expida el comprobante fiscal, es decir, un comprobante de donacidn, resulta claro que es una
evasion fiscal escondida tras cada redondeo. Este esquema de redondeo estd también presente en las cadenas de
supermercados Chedraui, Walmart, Oxxo, etc.

22 Semblanza sustentada del articulo biografico de la Direccién de Servicios de Investigacion y Analisis de la Cdmara
de Diputados LXII Legislatura. Disponible en: http://www.diputados.gob.mx/sedia/sia/re/RE-1SS-04-14.pdf
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y Sistemas de Gobierno Comparados y una maestria en Humanidades en la Universidad
Anéhuac.

Fernando Landeros nace el dia 7 de septiembre de 1963 en la Ciudad de México y es hijo
del exgobernador de Aguascalientes el politico priista Rodolfo Landeros y su madre Azul
Landeros quien durante su vida trabajé de voluntaria en hospitales para enfermos mentales. En
su temprana infancia Fernando Landeros estudia en el Instituto Cumbres y realiza un verano en
la Dublin Oak Academy organizacion afiliada con los Legionarios de Cristo donde se enfatiza la
dimension humana en valores, virtudes y disciplina. La cercania y el agrado por obras de caridad
de parte de Fernando Landeros le conducen a un encuentro con el Papa Juan Pablo 11 y la Madre
Teresa de Calcuta en los afios ochenta en la Casa de la Congregacion de la Misioneras de la
Caridad de Santa Fe, experiencia que le impulsard a sus veintitn afios a la creacion junto con
ocho personas mas de la organizacion Gente Nueva? que participo de 1984 al 1994, y dentro de
sus objetivos estaban la promocion de valores que condujeran a una mayor preocupacion social
sobre los mexicanos en pobreza, asi como en participar en las tareas de ayuda hacia personas
afectadas en el terremoto de 1985 en la Ciudad de México. Habria que referir que en el afio de
1993 Luis Donaldo Colosio acudi6 al congreso de Gente Nueva debido a que su esposa Diana
Laura Riojas de Colosio mantenia un vinculo muy cercano a la congregacion. Asi pues, es
posible sefialar que el perfil ideoldgico de la organizacién Gente Nueva ya presenta las semillas
de lo que sera la construccion ideologica de solidaridad social y la vinculacion financiera con
ciertos circulos de poder en México, sobre todo ligados a la Legion de Cristo, puesto que los
fundadores de Gente Nueva eran jovenes muy cercanos a Marcial Maciel, exalumnos de
planteles educativos con el carisma de la Legion de Cristo y por tanto pertenecientes al Regnum
Christi®,

23 Se trata de un apostolado de parte de la congregacién La Legién de Cristo organizacién fundada en 1941 por el
padre Marcial Maciel con anuencia del derecho pontificio y tiene como misién la extensién del Reino de Cristo en
la sociedad.

24 Tal como sefiala Bernardo Barranco el modelo financiero de la Congregacion Legién de Cristo “abarca varias
decenas de fundaciones, obras de caridad, iniciativas sociales, como Mano Amiga, Un Kilo de Ayuda, Teletdn; redes
sociales como Gente Nueva, escuelas técnicas, colegios, seminarios, universidades, etcétera. Ademas de la enorme
infraestructura mobiliaria y de acciones; todo esto desagregado en diversos paises como Estados Unidos, Irlanda,
Italia, Espafia, Chile, Brasil, Argentina y, por supuesto, en México” (La Jornada. Seccion Politica “EI modelo
empresarial de los Legionarios de Cristo”. Miércoles 21 de Julio de 2010).
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Es posible suponer que Fernando Landeros en su estadia en Chile en el afio de 1989, ya
sea en su adolescencia (primer estadia en Chile) o en la etapa de estudios (a la edad de 26 afios
etapa de fundacion de Gente Nueva en Santiago de Chile), haya presenciado la forma de
organizacion de la Teleton en Chile. Y esta experiencia seria determinante para la construccion
de un Teleton en México, en alianza estratégica con empresas, medios de comunicacion y

ciudadania en México.

Para el afio de 1993 Landeros a sus treinta afios se vincula con el proyecto Un Kilo de
Ayuda, institucion presidida por José Ignacio Avalos Hernandez?, que tiene por objetivo
favorecer la distribucion de alimentos a familias en situacion de extrema pobreza y en condicion
de desnutricion, de alli que su mision sea “lograr un México donde todos seamos iguales,
sumando esfuerzos con empresas, gobierno y sociedad civil a favor de la nutricion”. Es
importante sefialar que este programa de Un Kilo de Ayuda ha desarrollado un esquema de
donacién mediante la compra de una tarjeta adquirida en los supermercados, restaurantes o en
establecimientos autorizados. Se trata de un esquema innovador que permite hacer una donacion
desde el anonimato, el lema publicitario se resume en la frase “que en México no exista un solo
nifio con desnutricion”, y el lema ideoldgico se pude resumir en una frase de la Madre Teresa de
Calcuta: “si no puedes alimentar a cien personas, empieza por una”. Asi se ha consolidado la
marca de donacion Un Kilo de Ayuda, con una innovadora forma de donacion que mantiene
ademas una relacion con patrocinadores de productos comestibles como aceite Gloria, arroz y
frijol Covadonga, Nutrileche, chiles la Costefia y sobre todo la vinculacion con stper mercados
como Aurrera (hoy Walmart), Gigante?® (hoy Soriana) y Comercial Mexicana. En efecto, Un
Kilo de Ayuda es un programa que parte del disefio empresarial de la asistencia social, es por ello
gue mantiene una ayuda hacia las poblaciones en condicion de desnutricion desde una logica de
tejer redes entre el mercado —con una logica de marca registrada—, y el Estado, como lo muestra
su participacion en la reciente “Cruzada Nacional Contra el Hambre”, programa presentado el 21

de enero de 2013 por el gobierno de Enrique Pefia Nieto e implementado por la Secretaria de

5 Actual consejero de Compartamos Banco.

26 Especial mencién requiere la Fundacién Gigante que vende la cadena de slUper mercados a Soriana para
continuar con sus activos en el rentable negocio de actividades altruistas en campos de salud, educacién, atencidon
de emergencias y catastrofes naturales, ya sea obteniendo donaciones directas o deduciendo impuestos. Al
parecer en la era del neoliberalismo las fundaciones en general parecen reflejar la rentabilidad en la maximizacion
de sus utilidades logradas mediante el gran negocio de la asistencia social. Por ejemplo, Fundacién Altius,
Fundacion Gigante, etc.
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Desarrollo Social y que tiene por interés abatir el hambre, la pobreza, la desnutricién y la

marginacion social.

La afirmacion antes sefialada cobra mayor vigencia en temas como salud, educacion,
vivienda, etc. En el caso de la educacion en México existe una diferencia entre la calidad
educativa entre la esfera pablica y la privada. Al parecer existe una educacion privada que esta
destinada a un acomodado estrato social que puede solventar econdmicamente el ingreso a
escuelas de prestigio nacional o internacional. Mientras, por otra parte, existe una educacién
publica que parece estar destinada a la reproduccién de ciertos esquemas de orden social en lo
ideoldgico, en lo econémico y en lo politico. En este escenario de tension es que en el complejo
afio de 1994 Fernando Landeros se incorpora a la Fundacion México Unido?’, una institucion
cultural que tiene por mision promover los valores nacionales y que fue fundada por Diana Laura
Riojas de Colosio con apoyo de la congregacion La Legion de Cristo, y desde este espacio
Landeros crea en 1995 el Programa Lazos, proyecto que se vincula con el apoyo a estudiantes
en becas asistidas por padrinos, impulso de valores, mejoramiento de escuelas y otros beneficios

que tienen por finalidad disminuir la desercion escolar en México.

Es posible sefialar que después de 20 afios de haberse creado el Programa Lazos tiene
presencia operativa en 24 estados de la Republica Mexicana, divididos en regiones. Region
Norte: Coahuila, Nuevo Leon, Tamaulipas. Region Noroeste: Baja California, Sonora,
Chihuahua. Region Centro: Zacatecas, San Luis Potosi, Aguascalientes. Region Occidente:
Guadalajara. Regién Bajio: Guanajuato, Michoacan, Querétaro. Region Golfo: Puebla, Veracruz.
Region Peninsula: Yucatan, quintana Roo, Tabasco, Chiapas. Region Metropolitana Hidalgo,
Estado de México, Distrito Federal. Region Sur: Oaxaca, Guerrero.?® En este proceso de
institucionalizacién, un esquema de financiamiento del Programa Lazos se sostiene
principalmente en la figura del padrino, que se trata de una relacion comunicativa mediante
cartas o escritos donde se mantiene el agradecimiento y la motivacién de uno hacia el otro. La
intencién es crear lazos de generosidad entre padrino y ahijado, aunque el disefio de este
esquema impide que se conozcan fisicamente, s6lo es posible mantener contacto con una

comunicacion mediada por el Programa de Lazos. En el Programa Lazos algunas empresas

27 Se trata de un apostolado de parte de la congregacién La Legidn de Cristo.
28 En los estados que no se tiene presencia del Programa Lazos es en los estados de Tlaxcala, Morelos, Baja
California Sur, Sinaloa, Nayarit, Durango y Campeche.
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aliadas son HSBC, Fundacion Ara, Apeam, Grupo Aeroportuario del Pacifico, DHL, MetLife,
Scribe, Nacional Monde de Piedad, Hemsa, Flextronic, Novartis, Continental, entre otros.

Ciertamente, desde los esquemas de donacion se enfatiza la cultura de la caridad a nivel
ideoldgico, y se promueven y difunden valores de dignidad, equidad, libertad, etc., anclados a
referentes simbdlicos de corte empresarial. Son valores que mantienen la promocion y difusion
de cierto orden cultural y social, en un interés de mantener este orden social que tiene a la
donacion como centro. Se podria creer que el programa Lazos, al promover el desarrollo integral
de las personas en condicion de pobreza contribuye al emprendimiento social. Lo cierto es que se
perpetua un paradigma asistencialista y de beneficencia hacia las poblaciones en marginacién
social, cultural y econémico. Es posible referir que financieramente legitima un sistema de
empresas que deducen impuestos al donar a la causa Lazos. Algunos ejemplos son la relacién
entre Skechers y Programa Lazos que ponen a la venta de la pulsera "Alianza por la Educacion”,
y lo recaudado se destina para una Beca Integral de un nifio. Algunos ejemplos més son el
redondeo en los super mercados, y la donacion en la red de cajeros Banamex, la compra de

tarjetas “Regala Amor” vendidas en tiendas OfficeMax de la Republica Mexicana.

Para el afio 2013 se disefia el cambio de imagen de Fundacidn Teleton. Se hace énfasis en
ser el Sistema de Rehabilitacion Infantil mas grande del mundo, y se destaca en la campafa
publicitaria que ‘el Teletdn lo haces td’: “El Teletdn son los nifios, sus papas, sus hermanos y
amigos. Son los doctores, terapeutas y voluntarios; todos los que de manera directa o indirecta
realizan un esfuerzo extraordinario para rehabilitar a los nifios”?°. Los logros han sido la
construccion del Centro de Autismo Infantil, y la construccion el Hospital Infantil Teleton de
Oncologia (HITO). Ante esto se refuerza de manera discursiva que “cllo no hubiera sido posible
sin la donacion de miles de mexicanos, que juntos construyen historias de éxito y se mantienen
unidos por México”. Es de enorme relevancia la construccion de un discurso propio de parte de
la causa Teletdn que lleva a la definicion de una realidad que presenta sus acciones altruistas con

un sentido centrado en la donacion.

Por otro lado, Fernando Landeros no solo ha mantenido un interés en la creacién de
fundaciones que tienen por misién la asistencia social, sino que ademas ha incursionado en

actividades de caracter financiero, como lo muestra su participacion de asociado en la institucion

2% Campafia 2013. “Gente Extraordinaria”, 29 y 30 noviembre 2013. www.teleton.org
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crediticia Compartamos Banco®. Institucion que ha mantenido un notable crecimiento desde su
reciente creacion. En efecto, es un proyecto que pasé de mantener una misién social a
transformarse en una empresa que cotiza en la Bolsa Mexicana de Valores. Aunque mantiene la
simpleza de su objeto social, ofrece un espacio a microcréditos bajo un modelo comercial y de

micro finanzas.
Anélisis del discurso pronunciado por Fernando Landeros Verdugo

En la comprension de elementos ideoldgicos de la causa Teletdon se realiza un analisis del
discurso de Fernando Landeros en el marco de la recepcion del Doctorado Honoris Causa
otorgado por la Universidad Andhuac México Sur, con la finalidad de recuperar algunos
elementos politicos del contexto segun la localizacién, el espacio, la referencia temporal, las
normas y valores. Teun Van Dijk hace énfasis en sefialar que el discurso presenta una situacion
Unica que da cuenta del contexto segun las creencias presentes en el discurso y las referencias a
la construccion del contexto. “El proceso de comprension concreto es siempre un proceso
tentativo permanente, que permite la reinterpretacion continua” (Van Dijk, 2008: 44). El
lingliista holandés declara que la relacion del discurso con el contexto manifiesta una dimension

social, cultural y politica.

Se explicita el discurso de Fernando Landeros Verdugo quien diserta en un discurso
presentado en el afio 2006 en el marco de la recepcién del Doctorado Honoris Causa en
Humanidades de la Universidad Anahuac México Sur®l, la cual forma parte de la red de
universidades que pertenecen a la congregacion de los Legionarios de Cristo. En su disertacion
Landeros Verdugo expone sus lecciones que la vida le ha dado. “Lecciones para amar y para ser
felices”. En este discurso Landeros reflexiona sobre la felicidad como consecuencia de
experimentar el mirar, el sentir, el despertar, el sofiar y el amar. Subraya que la felicidad se
presenta como una experiencia personal, y él considera que estas experiencias son lecciones de
vida. La vida feliz “la he cumplido... como un dulcisimo regalo de Dios”, dird y ¢l considera

ademas que la misiébn encomendada por Dios es personal y requiere descubrirse dentro del

30 Compartamos Banco es una institucién que tiene sus bases organizacionales en la Fundacién Gente Nueva, por
tanto mantiene un estrecho vinculo con la congregacion La Legion de Cristo, y que ha tenido un desarrollo de
micro créditos, y su desarrollo le ha permitido cotizar en la Bolsa Mexicana de Valores.

31 Boletin de noticias: “Distingue la Universidad Anahuac México Sur a Fernando Landeros con el Doctorado
Honoris Causa”. Disponible en: http://web.uas.mx/web/xNoticia.asp?id=105&Nota=2
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corazdn y al hacerlo viene la felicidad. Sin descubrir la mision personal no se estd vivo aun.
Puesto que vivir es una mision personal, y al cumplir la misiéon por la que uno ha sido creado

entonces se es feliz.

Landeros hace una evaluacion de su propia vida utilizando una metéafora que evoca la
cruz, y en esta evaluacion su conclusion es satisfactoria: “mi vida, ha sido profundamente feliz”.
Y él considera pertinente “compartir las lecciones que la vida me ha dado”. Sin duda “la leccion
mas grande y mas importante es sin duda ésta: jS6lo el amor nos hace vivir!”. Se trata de “la
llamada de Dios” la cual solo puede descubrirse por la inmensa felicidad que experimenta quien
es llamado. Para Landeros el “amor y felicidad son una misma cosa, se confunden”. De alli
entonces que el encuentro con la felicidad es descubrir que “la capacidad de amar [es] la que
hace que la vida valga la pena de ser vivida”. “Los seres humamos tenemos una doble tarea:
Amar para poder vivir en plenitud y sabernos amados para sentirnos completos y poder vivir

también con plenitud”.

Pero ello no es facil, mas bien ello ha requerido encontrar un sentido a los eventos
vividos: “descubrir que todo tenia un sentido, un maravilloso sentido”. “A lo largo de estos afios,
la vida, mis nifios, mis colaboradores, mi pais, Dios, han escrito un gran libro titulado
Lecciones”. Son “lecciones para mirar y para sentir, lecciones para despertar y para sofiar,
lecciones para amar y para ser feliz”. Pero todo tiene un principio, “todo empieza por la forma en
como miramos”. Desde el mirar para Landeros es lo que hace la diferencia entre las identidades
de estos hombres. “Hay dos tipos de hombres: aquellos para los que todo es un milagro, y

aquellos para los que nada es un milagro™; “La diferencia radica en como miramos”.

Mirar el dolor favorece convertirnos en mejores seres humanos. El dolor se interpreta
como un motivo para la accion y para ser mejores seres humanos. Se trata del dolor que lacera y
que nos lleva hacia la accion. Por eso, “mirar el dolor hay que hacerlo en silencio, con respeto;
habria que detener el mundo y hacer una genuflexion, porque el dolor es sagrado y merece todo
el respeto”. Para Landeros el dolor es un vehiculo en la relacion con el otro, el dolor como
interpelacion y para salir de la indiferencia. No obstante, en el tema de la discapacidad, partir del
dolor en la causa Teleton supone asociar el dolor con la discapacidad, por lo tanto ello supone
mirar a los nifios en condicion de discapacidad desde el dolor que lleva a vincular a la

discapacidad desde el angulo de la tragedia. El discurso de la causa Teletdn y el discurso de los
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derechos de las personas con discapacidad se tensan desde principios distintos, uno basado en el
dolor y otro basado en la dignidad.

Efectivamente, la argumentacién de Landeros radica en que el dolor es el vehiculo que
permite conectar los unos con los otros. EI manifiesta que las personas que donan al Teleton son
las que tienen una capacidad de mirar y sentir, y en mayor medida son los nifios y los que menos
tienen. EI modelo de comunicacion de la causa Teleton es mostrar el dolor de miles de nifios con
alguna discapacidad con la intencion de que las audiencias logren hacerlo un dolor propio. A este

respecto se vincula el modelo de comunicacién de la causa Teleton con mostrar el dolor.

Segun Landeros se presentan dos vias en la formacion de los hombres una es volver a
mirar, para con ello volver a sentir y entonces poder actuar; la otra via es la indiferencia de las
personas que para ellos nada es un milagro. Los primeros son hombres que suefian y que
despiertan hacia un mundo diferente. Por ello es requisito sofiar para luchar, y al sofiar es posible
movilizar a este pais. “La unica discapacidad es decir: no puedo”. Entonces el proceso de
rehabilitacion se entiende como un proceso en el que los nifios van cumpliendo su suefio: poder

caminar, poder hablar, poder ser como los demas.

Ante la desigualdad que se vive en México Landeros refiere que “la brajula que nos
guiard sera la de la pasion y la ética” para un mejor pais. Pero si bien es cierto que se hace
referencia a la desigualdad en el ingreso, en las comunicaciones, en la educacién, en la
alimentacion, y como esta falta de atenuacion en la desigualdad social impide una paz social.
Landeros continGa en su argumentacion brindando opciones centradas en la educacion la cual
desde su vision es el eje central del cambio en México. “Lo tnico que puede dar a México el
cambio deseado es la educacion”. A mayor educacidn menor delincuencia y violencia. La

educacion la concibe como capital humano y personal.

Finalmente, habria que referir que las reflexiones en torno a ser feliz las realiza Landeros
desde una argumentacion que carece de contexto. Se expone a la felicidad como una bdsqueda
de las personas en general sin dar cuenta de sus condiciones de vida estructural que precisamente
son las que mantienen a estas personas en esta desigualdad. Es decir, se describen los sintomas
de la desigualdad suponiendo que estos sintomas son la enfermedad cuando la enfermedad es de

un orden endémico. De alli que Landeros suponga que lo macro s6lo se resuelve en lo micro,

154



pensando en las personas, en cada uno de los mexicanos, y desde este razonamiento se

individualiza la discapacidad y la posibilidad de lidiar con ella para resolverla.
4.4. Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton de Occidente®

El CRIT Occidente se inaugura el dia 29 de septiembre del afio 2000. Y desde la inauguracion
hasta la fecha ha mantenido una atenciébn a nifios que presentan una discapacidad
neuromusculoesquelética. Actualmente CRIT Occidente tiene una plantilla aproximada de 200
colaboradores activos con distintas actividades definidas por &reas de especialidad y 208
voluntarias activas encargadas del contacto directo con los usuarios. EI CRIT Occidente posee
doce clinicas que tienen una capacidad de atencion total de 3,000 pacientes. Estas doce clinicas
estan distribuidas en 6 clinicas en el turno matutino que atiende a 1,800 pacientes, mientras que 6
clinicas en el turno vespertino que atiende a 1,200 pacientes. Cada clinica esta organizada por un
médico especialista en rehabilitacion pediatrica, terapia fisica, terapia ocupacional, terapia del
lenguaje, atencion de psicologia familiar, integracion social y atencion al publico. Asimismo,

existen otros especialistas que brindan atencion a todas las clinicas.

TABLA 8. SERVICIOS POR ESPECIALIDAD EN CRIT OCCIDENTE

e Acompafiamiento Tanatolégico e Oftalmologia

e Anestesiologia e Ortopedia

e Comunicacion humana e Paidopsiquiatria

e Electrodiagndstico e Pedagogia

e Electroencefalograma e Pediatria

e Emergencias e Psicologia Familiar

e Enfermeria ¢ Radiologia

e Genetista e Rehabilitacion Pulmonar

¢ Hidroterapia e Terapia del Lenguaje

¢ Integracién Social e Terapia Fisica

e Laboratorio de Movimiento e Terapia Ocupacional

¢ Neurologia e Terapia rehabilitacion pulmonar
e Nutricion e Urologia

¢ Odontopediatria e Voluntariado y Atencion al publico.

Fuente. Elaboracion propia 2017, en base a catalogo de servicios CRIT

32 Descripcidn en base al Plan Estratégico 2013 “Sigamos sofiando”, y 2014 "Sistema Infantil Teletén: Una
Institucion de Prestigio", de CRIT Occidente.
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TABLA 9. PACIENTES ATENDIDOS DESDE APERTURA

CRIT OCCIDENTE
Pacientes atendidos desde apertura
Mayo - 2014

30 %

AD

S %% 3%

[ Activos 3031 I Preegresos 163 [l Egresos 44458 [ Defunciones 505
[ Derivados 442 [l Deserciones 660 [_]Bajas 3912

TOTAL 13,161

Fuente: Tablero CRIT Occidente Mayo 2014.

Total de poblacién acumulada desde apertura del afio 2000 al mes de mayo del afio 2014 un total
de 13,161. Este total de pacientes activos son 3031, pacientes derivados 442, pacientes con pre-
egreso 163, pacientes con desercion 660, pacientes egresados 4448, pacientes dados de baja
3912, defunciones 505. Las condiciones de atencion de alta especialidad de CRIT Occidente y la
escasez de otras instituciones con la infraestructura de rehabilitacion favorecen que exista una
amplia lista de espera de parte de los usuarios los cuales prioritariamente presentan un estrato
socioecondémico en una proporcion de ingreso mensual de $1,000 a $5,000, representando un

54.85%; mientras que el 39.15% de los usuarios tienen un ingreso mensual de $5,001 a $15,000.
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TABLA 10. NIVEL SOCIOECONOMICO DE PACIENTES EN

CRIT OCCIDENTE
Mayo 2014
Nivel socio econdmico de pacientes activos
Hasta $1,000 1%
De $1,001 a $5,000 54.85%
De $5,001 a $15,000 39.15%
Mayores de $15,000 5%
100%

Los pacientes activos que acuden a CRIT Occidente presentan un ingreso
promedio $6, 291
Fuente: Tablero CRIT Occidente Mayo 2014.

En relacion a la edad existe una mayor porcentaje de nifios en edad de 5 a 10 afios en un 38.36%;
seguido de nifios entre 0 a 2 afios en un 21.41%.

TABLA 11. ESTADISTICA DE EDADES

CRIT OCCIDENTE
Estadistica de Edades
Mayo - 2014
Rangos de Namero de Porcentaje

Edades Pacientes
0a? 709 21.41%
Ja4d 640 19,33%
5a10 1270 38,36%
11a15 490 14,80%
16a 18 136 4 11%
19 en adelante B6 1,99%
Totales 3311 100%

Edad Promedio:

6.7 afios.

Fuente: Tablero CRIT Occidente Mayo 2014.

De las regiones las cuales acuden los usuarios de CRIT Occidente en mayor medida es del estado
de Jalisco 82%; seguido de Michoacan 5.29%; de Sinaloa 4.95%; de Nayarit 3.9%; y de Colima
2.54%.
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TABLA 12. ESTADISTICA ESTATAL DE PACIENTES

CRIT OCCIDENTE
Estadistica Estatal de Pacientes
Mayo - 2014
Estadistica Acumulada

Estado Pacientes Porcentaje
Jalisco 2727 82 %
Otros Estados 584 18%
Totales 3 100%

Estadistica por Estado de la Republica

Estado Pacientes | Porcentaje
Baja California Morte 3 0,09%
California 3 0,09%
Colima 84 2.54%
Durango 1 0,03%
Estado de México 1 0.03%
Guanajuato 1 0,03%
Guerrero 4 0.12%
llinois 1 0,03%
Michoacan 175 5. 29%
MNayarit 129 3,9%
Muevo Ledn 1 0.03%
San Luis Potosi 1 0.03%
Sinaloa 164 4 95%
Sonora 2 0.06%
Tamaulipas 1 0,03%
Veracruz 1 0.03%
Washington 2 0,06%
Zacatecas 10 0.3%
Totales 84 18%

Fuente: Tablero CRIT Occidente Mayo 2014.

Segun por sexo al CRIT Occidente acuden usuarios hombres 57%, mientras que mujeres 43%.

TABLA 13. ESTADISTICA POR SEXOS

Mayo 2014
Masculino 1,895 pacientes 57%
Femenino 1,416 pacientes 43%
Total 100%

Fuente: Tablero CRIT Occidente Mayo 2014.
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La constante transformacion del Sistema Infantil Teleton se puede apreciar en el Plan Anual
Corporativo del afio 2013 bajo el lema: “Sigamos sofiando”, en el que se estructura los
respectivos planes estratégicos para cada centro de rehabilitacion distribuido en la Republica
Mexicana. Por ejemplo, del Plan Anual Corporativo la Mesa Directiva del CRIT Occidente
dirigidos por su director general de CRIT Occidente Ing. José Ruiloba elabora el Plan
Estratégico Anual. En el caso del Plan Anual Corporativo 2013 se hizo énfasis en las lineas
estratégicas de inclusién solida de pacientes, calidad continua, solidez econémica, desarrollo de
colaboradores y voluntarios, crecimiento interno, investigacion y ciencia, plan de comunicacion

y relacién con todos los grupos de interés.

Esta transformacion de Sistema Infantil Teleton se identifica con mayor claridad en el
Plan Anual Corporativo del afio 2014 bajo el lema: "Sistema Infantil Teleton: Una Institucion de
Prestigio” y siguiendo con los lineamientos del Plan Anual Corporativo, se elaboré el Plan
Estratégico 2014 para CRIT Occidente. El objetivo general del Sistema Infantil Teleton para
2014, fue lograr: “consolidar al SIT como una instituciéon de prestigio nacional e internacional
dentro del ramo de la rehabilitacion”, por lo que en CRIT Occidente se mantiene el compromiso
de elevar los estandares de calidad y cumplir al 100% todas las metas trazadas, ademas de los
planes individuales en cada area. Ello supone abrir ain més las relaciones con otras instituciones
afines, tanto de gobierno como privadas, asi como instituciones educativas y medios de
comunicacion. lgualmente, una de los objetivos mas importantes fue lograr las metas
economicas trazadas para este afio 2014, de manera que se logre operar con estabilidad y

tranquilidad, en beneficio de las familias.

En la comparativa entre el plan Anual Corporativo del afio 2013 respecto del afio 2014 se
identifica que el primero hace énfasis en la inclusion de pacientes a su escenarios de vinculacion
social, mientras que en el segundo se hace énfasis en la expansion de relaciones con otras
instituciones. En efecto, el plan del afio 2013 pone el acento en las familias, mientras que el plan
del afio 2014 pone el acento en la institucién del SIT. Esto cobra importancia en relacion a que
en el afio 2014 la causa Teletdn ha sido objeto de fuertes sefialamientos como las observaciones
formuladas en el informe del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de

Naciones Unidas. El cual sefiala que:
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Al Comité le preocupa que buena parte de los recursos para la rehabilitacion de las
personas con discapacidad del Estado Parte sean objeto de administracion en un ente
privado como Teletdn. Ademas, observa que dicha campafia promueve estereotipos de las
personas con discapacidad como sujetos de caridad®3,

Por ello es posible identificar un interés en SIT de mantener una campafia de mostrar evidencias
claras de los servicios que ofrece. Asi como en mantener una alianza estratégica con
instituciones cercanas a la causa y desarrollar una mayor influencia a través de los medios de
comunicacion nacional y local. En el afo de 2015 la campafa fue “ven, conoce y decide”,
campafia de fomento a la donacion, que ponia el acento en que las personas pudieran visitar un
CRIT, y que al observar la gama de servicios que como institucion de rehabilitacién infantil
ofrece, las personas asistentes pudiera optar por realizar su donacion. Para el afio de 2016 la
campafia “tu donacion es la solucion”, claramente subraya un paradigma de la asistencia social

sobre los nifios con discapacidad los cuales requieren de una donacion de parte de la sociedad.

4. 5. Reflexion sobre el régimen de bienestar asistencial mexicano: Analisis del Sistema

Infantil Teleton

La participacion de un actor privado, como es la causa Teleton que provee de atencion y
servicios a nifios con discapacidad, es posible entenderlo en un contexto de desproteccion social
y de vacios de cobertura universal. En efecto, el caso del Sistema Infantil Teleton permite
identificar la persistencia de un régimen de bienestar mexicano dual, con caracter asistencial
hacia el tema de la discapacidad. Aparte de implementar programas estratificados y focalizados a
paliar necesidades apremiantes de ciertos sectores sociales y dentro de la ausencia de un plan de
bienestar integral universal. El escenario en general se caracteriza por un contexto de
desproteccion a nivel de programas, estructuras e instituciones, reflejo de un bienestar social
desarticulado, con falta de inversion en las necesidades sociales de sectores de la poblacion mas
fragiles (Barba, 2007; 2007), (Ordofiez, 2009; 2017).

De acuerdo a los acontecimientos histéricos de la década del 90", México acepto la

apertura de su economia al suscribirse el Tratado de Libre Comercio. Este hecho no sélo impact6

33 Naciones Unidas. “Informe del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas”, 3 de octubre de 2014, Version avanzada no editada.

160



en un proceso de transformaciones a nivel politico, econémico y cultural, sino que ademas ha
tenido un impacto a nivel de la emergencia de nuevas instituciones. Es el caso de la causa
Teletdn, organismo privado que mantiene la vigencia de un paradigma asistencial en el tema de

la discapacidad.

Al revisar las condiciones del régimen de bienestar mexicano parece mostrar un
abandono y falta de inversion de parte del Estado en programas de proteccién social. Se favorece
con ello la emergencia de causas sociales desde el sector privado y mediante la creacion de
fundaciones que mantienen una forma elegante de evadir impuestos. En su caso, a través de
modelos de caridad impulsados por medios de comunicacién que participan en el evento, Teleton
se crea una cultura de la donacién para los nifios en condicion de discapacidad. Se trata de un
modelo de marketing que vulnera un enfoque de derechos de los nifios en condicion de

discapacidad.

Por otra parte, algunos elementos ideoldgicos implicitos en el discurso de la causa
Teletdn evidencian la instrumentacion de las necesidades sociales para legitimar un dudoso
altruismo. Se recurre a frases como: “dar mas de lo que te toca”, “juntos hacemos el milagro”,
“sofiemos juntos”. Se trata de lemas que mantienen una caridad asumida por modelos de
donacién de corte empresarial y en especifico de empresas en lazos estrechos con la perspectiva
religiosa de la congregacion La Legidn de Cristo. En efecto, esas préacticas evidencian vinculos y

redes de relaciones establecidas por décadas de empresarios adscritos a dicha congregacion.

El proceso de institucionalizacion de la causa Teleton evidencia los ajustes de un modelo
de mercado que pretende mantener su rentabilidad, su vigencia y su legitimidad frente a los
sefialamientos recientemente formulados en el informe del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas. En el cual se sefiala que el Estado mexicano no
destine presupuesto a un particular, asi como recomendar lanzar campafias que promueva la
dignidad de la persona con discapacidad como sujeto de derechos, es decir, ir mas alla de un
modelo que propone la causa Teleton de ver en las personas con discapacidad una asociacidn con

el dolor, la compasion o la caridad.

En efecto, dentro de los Centros de Rehabilitacion Infantil Teleton los nifios encuentran

un espacio para lograr su estimulacion y rehabilitacion fisica, con ello logran una mayor
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autonomia y funcionalidad para la vida, pero el precio a pagar es la legitimacién de una lo6gica de
intereses corporativos que refuerzan un caracter monopélico, es decir, se mantiene un ejercicio
del poder centrado en lo biopolitico. En este escenario es legitimo preguntar como entender esta
vinculacion de Fundacion Teleton con el poder politico. Sin duda que una posible repuesta
estaria presente en la mutua relacion entre el poder politico y diversos actores como Televisa, la
congregacion la Legion de Cristo, medios de comunicacion, gobiernos estatales y municipales,

etc.

Ante la medalla al mérito civico “Eduardo Neri Reynoso y Legisladores de 1913 es
posible identificar dos lineas de reflexion. Una en el reconocimiento al trabajo civil de Fernando
Landeros al frente de Fundacion Teletdn que tiene por mision encauzar los intereses de
asistencia social de empresas y corporativos. La otra es el reconocimiento de parte de 324
legisladores que se mantienen vinculados al interés que representa la Fundacion Teleton y que
por ello votaron a favor en otorgarle la medalla al mérito civico®. Es evidente la relacion que se
mantiene entre los politicos y la causa de Teleton. Es necesario entonces hacer una revision
retrospectiva de como se ha construido esta vinculacion en el inicio de la causa Teleton, y
sefialar que algunos gobiernos que se han negado a participar de la donacion a la causa Teleton

simplemente son castigados al no otorgarseles espacios en los medios de comunicacion.

En definitiva la plataforma Teleton México implica intereses muy especificos, centrados
en instituciones como el Estado en sus diferentes formas de gobierno a nivel municipal, estatal y
federal, cuyas politicas sociales son meramente asistenciales. Se mantiene un interés bajo una
l6gica pro-mercado, y este interés al mismo tiempo subraya la vigencia en mantener una
ideologia cuya persistencia estd centrada en un modelo de caridad que mantiene alianzas

estratégicas con medios de comunicacion, empresas financieras y supermercados.

Es posible identificar en el desarrollo del Sistema CRIT, una evolucion hacia el Sistema
Infantil Teletdn, por ejemplo, en la creacién del Centro de Autismo Teletdn, el Hospital Infantil

Teletdn de Oncologia y la Universidad Teleton; esta evolucion clarifica un despliegue de formas

34 Cabe hacer mencién que el dia 13 de diciembre del afio 2012 se presenta la iniciativa con proyecto de decreto
para establecer como delito de defraudacion fiscal la deduccién de recursos provenientes de aportaciones
filantrépicas de terceros. Iniciativa presentada por el diputado Rodrigo Chavez Contreras y que no ha sido
aceptada para discutirla en pleno. Disponible en:
http://gaceta.diputados.gob.mx/Black/Gaceta/Anteriores/62/2012/dic/20121213-V/Iniciativa-17.html
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de poder ideolégico centrado en un modelo de comunicacion que despierta sentimientos,
mantiene el drama en el telespectador. Por ejemplo, el sostenimiento de una cultura de la
donacion hacia una causa altruista desde un sentido de compasion y suscitar emociones con la
utilizacién de los nifios al presentar una condicion de discapacidad. Se promocionan valores
como la caridad, el altruismo, la filantropia, la donacidn, etc. EI poder politico esta presente en
las redes de relaciones establecidas con los modelos de asistencia social, entre los diferentes
grupos de fundaciones que mantienen una vinculacién con la congregacion La Legion de Cristo.
Teleton México representa un espacio de administracién de servicios de rehabilitacion infantil
como empresa rentable que exhibe poder econdmico en la forma de mantener la permanencia de
clientes que acuden a rehabilitacion, y de empresas que recurren a la donacion hacia la causa,

creando con ello una forma de mercado entre las empresas.

Finalmente, las condiciones del régimen de bienestar mexicano en sus dimensiones
estructurales e institucionales las cuales ofrecen servicios de salud en atencion a los nifios con
discapacidad, mantienen un paradigma de asistencia estratificada, de alli que resulta central
analizar los elementos que mantienen una desproteccion y una exclusion social que viven los
familiares cuidadores, quienes, por un lado, parecen reproducir formas de organizacion social
centradas prioritariamente en redes familiares, como estrategias para enfrentar la desproteccion,
y frecuentemente reproducen narrativas que obedecen a formas de organizacion verticales
anclados a emociones de compasion. Pero, por otro lado, también es posible identificar
narrativas que mantienen una basqueda de ir méas alla de la beneficencia, y que logran establecer

formas de organizacion mas equitativas y de responsabilidad compartida en el cuidado.
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CAPITULO V: FAMILIAS EN MEXICO: CONSIDERACIONES SOBRE EL CUIDADO
DE NINOS CON DISCAPACIDAD

En este capitulo se describen y analizan algunas dimensiones de los diferentes arreglos familiares
en Meéxico. En especifico se profundiza con mayor detalle sobre las caracteristicas
sociodemograficas, socioecondmicas y socioculturales de las familias que cuidan a nifios con
discapacidad y que acuden a CRIT Occidente. Este objetivo del capitulo en caracterizar las
familias mantiene una relacion con la pregunta central de la investigacion que es: ;cémo se
configuran las identidades de familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto
institucional del CRIT Occidente?

La descripcion y el analisis de los arreglos familiares en México y en CRIT Occidente
permiten la caracterizacion de los familiares cuidadores en el contexto historico del cual emergen
y expresan sus subjetividades. Por ello se revisan algunos elementos centrales que inciden en la
conformacion de las familias en México, haciendo énfasis en los elementos histdricos,
demogréaficos, economicos y culturales que suponen transformaciones en la estructura y la
dinamica de arreglos familiares para brindar cuidados a nifios y nifias en condicion de
discapacidad. Asimismo, se describen algunas consideraciones estadisticas en base a datos
sociodemograficos, es decir, los tipos de estructura familiar, tipo de hogar, escolaridad y
seguridad social. En cuanto a las caracteristicas socioecondmicas de los hogares, se manifiestan
algunos porcentajes de trabajo remunerado, trabajo doméstico y tiempo de cuidado. Esta
descripcion en la heterogeneidad de condiciones que presentan las familias demuestra la
diversidad en los recursos en los arreglos familiares y los desafios de brindar cuidado a nifios en

condicidn de discapacidad.

El argumento central del capitulo es describir la vulnerabilidad que se vive bajo los
distintos arreglos familiares, y las condiciones al proveer de cuidados a nifios y nifias con
discapacidad. De acuerdo a los datos cuantitativos recuperados por las encuestas analizadas y los
datos cualitativos expresados en narrativas de cuidadores y cuidadoras, se presenta una
asociacion de dimensiones indicadoras de que el cuidado es asumido mayormente por arreglos
familiares de tipo nuclear y extenso, en los cuales persisten condiciones de baja escolaridad,
cuidado asumido prioritariamente por mujeres y bajo ingreso econémico. Estas condiciones se

recrudecen en un tipo de discapacidad que requiere mayor tiempo de cuidado como lo es la

164



lesion cerebral severa. Las narrativas, por su parte, permiten explicitar con mayor claridad en qué
medida se configuran los cddigos de convivencia entre los integrantes del arreglo familiar y en

especifico entre los géneros.

La categoria tedrica de cuidado como eje trasversal permite desarrollar una discusién con
las dimensiones sociodemograficas, socioecondmicas y socioculturales descritas en cada uno de
los apartados dentro del capitulo. “El cuidado es una actividad multidimensional, con aspectos
econdmicos, sociales, psicologicos, culturales y politicos” (Rodriguez, 2007: 16). Es
precisamente esta multidimensionalidad en tension que experimentan las familias que proveen
cuidado a nifios y nifias con discapacidad, lo que permite reflexionar sobre la pertinencia en
disefiar un “Sistema de cuidados”. De alli entonces la necesidad de pensar en el disefio de
politicas centradas en el cuidado, por ejemplo, considerar licencias de tiempo laboral para
destinar un tiempo de cuidado, tanto para hombres, como para mujeres; mayor equidad laboral
entre hombres y mujeres. Segun un informe de CEPAL basado en el Observatorio de igualdad de
género en America Latina y el Caribe muestra que 35% de mujeres no poseen ingresos propios,

respecto de un 8% de los varones.

El disefio de un “Sistema de Cuidados” presenta diferentes retos. Segtn la evaluacion de
Elizabeth Jelin (2007) la organizacion familiar y los modelos de familia tienen un papel central
en las politicas estatales de bienestar. A veces, la familia debe compensar los fracasos de las
politicas estatales; otras, los Estados deben compensar las desigualdades provocadas por el
mercado o atender situaciones en que la familia no puede hacerse cargo de alguno de sus
miembros. Cuando ninguna institucion es capaz de compensar los fracasos en la actuacion de las
otras, se generan déficits en el escenario del cuidado o situaciones de crisis negativas en el

bienestar social.

Al estudiar las condiciones sociodemogréaficas y socioeconémicas de las familias que
brindan cuidado a nifios y nifias con discapacidad es importante presentar un analisis desde la
economia del cuidado, que es una posibilidad en descentrarse de una economia basada en la
produccidn, y forjar un nuevo paradigma en el cual la economia del cuidado esta centrada en el
cuidado de la vida. Ciertamente, los retos en la construccion de un paradigma que ponga al

cuidado como prioridad requiere entender la economia del cuidado como espacio en el que se
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despliegan actividades, bienes, servicios para la reproduccién social de la vida, en relacién con el
desarrollo econémico estructural de un pais y las relaciones entre los géneros (Rodriguez, 2005).

Un paradigma del cuidado supone la emergencia de un nuevo orden social que coloque
en el centro la interdependencia de cuidar unos de otros, es decir, asumir una responsabilidad
compartida en el cuidado y atencion a otros. Es por ello que, una ética del cuidado (Boff, 2002)

es entendida como un compromiso afectivo con el otro y la naturaleza.

Investigadores (Echarri, 2010; Esteinou, 2010) coinciden en sefialar el mantenimiento de
una solidaridad familiar, es decir, que se recurre en momentos de crisis a las redes familiares
para encontrar recursos para superar tales crisis. Sin embargo, parece existir una imposicion del
cuidado asumido principalmente por las familias, con ciertos apoyos de parte de programas
estatales y organizaciones privadas. También es cierto que en este escenario de lo familiar se
despliega en su dindmica interna una relacion de fuerzas en la asignacion de cuidado que hace
que prioritariamente sean las mujeres quienes destinen su tiempo hacia actividades del cuidado

de otros. Indudablemente, todo ello mantiene una tradicion femenina del cuidado.

Finalmente, caracterizar las condiciones en que las familias brindan cuidado a nifios con
discapacidad requiere detallar las formas en que se han transformado las caracteristicas de las
familias en México. Es decir, describir las caracteristicas de los arreglos familiares en que crecen
los nifios con discapacidad y las cargas de cuidado asumidas por las familias, que en gran medida
realizan de manera informal. Supone a su vez, conocer de qué manera los arreglos familiares en
México mantienen cierta herencia historica en la construccion de los vinculos familiares como
elemento central. Los datos estadisticos apuntan a considerar que las transformaciones de las
familias se deben en gran parte a las condiciones de migracion, descenso de la natalidad, a la
busqueda de mayores oportunidades laborales y de bienestar de vida en general. Estas
transformaciones tienen origen en varios elementos como es en la dimension de lo econdémico, lo
politico, lo social y lo cultural, entre otros. No obstante, estas transformaciones son
experimentadas en la multiplicidad de arreglos familiares que ain no han tendido hacia formas
de relacién familiar mas equitativas entre los géneros y en especifico hacia las practicas de

cuidado de nifios en condicion de discapacidad.
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5.1. Escenario de las familias en México

El escenario familiar en México es resultado de una serie de procesos de reorganizacion a nivel
de su estructura, permanencia y lazos afectivos que sedimentan su existir. Pero al preguntar
sobre estos cambios es necesario referir los origenes de los cuales se configura este escenario
familiar y ello supone incluso rastrear en la época prehispanica, el origen de la configuracion
familiar en la Colonia, en la Nueva Espafa. Este entramado se complejiza a lo largo de los
procesos historicos acontecidos en México y por tanto es importante dar cuenta de ello para tener

una mejor comprension sobre el escenario de las familias actuales en México.

La configuracion de un orden social en la época colonial, se sostenia, principalmente, en
las formas de familias novohispanas, las cuales mantenian vigente una “moral cristiana [que]
exigio la adopcion de habitos de comportamiento que, en muchos casos, modificaban
radicalmente las costumbres prehispanicas” (Gonzalbo, 2000: 7). Ciertamente, “la familia en la
Nueva Espana [...] [tenia] como base legal el matrimonio” (Muriel, 1986: 113), lo que supone la
centralidad del casamiento en el orden social como elemento de legitimidad y de atributos de
mayor pureza en el linaje. Al parecer, estos mecanismos mantuvieron el florecimiento de

familias oligarquicas que consolidaron su poder y dominio en el siglo XIX.

Desde “el siglo XVI ya se habian definido la ciudad y el campo como las dos grandes
areas diferenciadas [en el territorio mexicano] tanto por el origen étnico de la poblacion como
por las diferentes costumbres y formas de relacion familiar” (Gonzalbo & Rabell, 2004: 96). En
esta época, en los asentamientos originarios, los indigenas en general mantenian una practica
religiosa segun las costumbres de la religion catolica pero mantenian una libertad en la eleccién
de pareja, la practica del cuidado de los hijos y la residencia que generalmente era patrilocal, es
decir, se establecia segun una forma de residencia de los nuevos cdnyuges, que habian de vivir
con la familia del marido, y esta forma de organizacion se sustentaba también en la tradicion
prehispanica. Por otra parte, en las ciudades por el afio de 1580 la convivencia entre espafioles,
mestizos, indigenas y grupos de origen africano se mantenian segin un complejo sistema de
clases, en las cuales eran frecuentes las uniones segln un interés econdémico, de herencia de
tierras o recursos, y coexistia una rivalidad entre hijos legitimos contra hijos ilegitimos cuyo

origen era de madres esclavas (Gonzalbo & Rabell, 2004).
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El modelo de vida urbana, mantenia una mayor proporcion de espafioles seguido de
indigenas que coexistian en un mismo espacio urbano; y las configuraciones sociales prevalecian
segun formas de familias novohispanas del siglo XVIII, las cuales mantenian la vigencia de
prejuicios y de formas de exclusién social basadas en la distincion segun un modelo de
matrimonio candnico: “la celebraciéon de la boda dentro de la iglesia y no en el domicilio
particular de los contrayentes y la exclusion de los hijos ilegitimos del hogar conyugal”

(Gonzalbo & Rabell, 2004: 102).

Las formas de eleccion de pareja en el siglo XIX eran resultado de la diversidad de
intereses que las familias de los contrayentes creian mas convenientes. “En esas condiciones, la
busqueda de pareja era mas una necesidad econdmica que una inclinacion afectiva; la aspiracion
de llegar al matrimonio se relacionaba con la necesidad de lograr un ingreso seguro y, como
habia sido frecuente durante la época colonial, las uniones temporales sustituian al matrimonio
canénico” (Gonzalbo & Rabell, 2004: 106). Bastaba el mutuo consentimiento de los
contrayentes, sin exigir la presencia del sacerdote, lo cual supone que las tareas de cuidado y
crianza eran asumidas mayormente desde un modelo de unién temporal, ello permitiria eludir

algunas exigencias establecidas segun el derecho religioso vigente en la época.

A finales del siglo XIX, sin embargo, las leyes de Reforma impulsadas por el gobierno de
Benito Juarez presentaban un espiritu mayormente liberal al ofrecer una figura juridica de
matrimonio civil y del divorcio, ambas formas permitian relaciones sociales mayormente
seculares respeto del matrimonio canonico. Pero cabe referir que el modelo cultural de bautizar a
los hijos y de contraer matrimonio por la institucion eclesial eran practicas muy dominantes. Lo
que si es evidente es que las ultimas décadas del siglo XIX en México, la variedad de formas de
familia y de costumbres populares coexistian en un mismo escenario; y que esta expresion de
diversidad familiar seria el espacio de sobrevivencia ante un orden social desigual. El
matrimonio conyugal mantenia formas legitimas hereditarias lo que supone una reproduccion
social de perpetuar el estatus o la desigualdad segun la unidad familiar de pertenencia y las
formas de trasmision del patrimonio. “El respaldo familiar era decisivo en los malos momentos,
para cubrir gastos inesperados, para recibir asistencia en una enfermedad o para proporcionar

trabajo a los desempleados y alimento a los necesitados” (Gonzalbo & Rabell, 2004: 108).
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Estas formas de organizacion familiar sin duda han mostrado diferentes transformaciones
experimentadas en el México del siglo XX las cuales remiten a una mayor densificacion de
procesos de transformacion social. EI proceso de urbanizacion ha implicado que México pase de
ser un pais rural y campesino, a ser un pais en donde la mayoria de su poblacion reside en lo
urbano. Es en el espacio de la ciudad donde se ha operado un proceso de industrializacion. El
proceso de modernizacion en México se ha inscrito en la adopcion de un proyecto de
globalizacion marcado por una ideologia del progreso, productividad y competitividad, que ha
implicado profundas transformaciones de las costumbres culturales, es decir, multiplicidad de
arreglos familiares: formas diversas de relacion de pareja, nuevas formas de valoracion que
buscan una mayor intimidad en las relaciones interpersonales, y una bisqueda de relaciones méas
igualitarias y de mayor autonomia de parte de diferentes formas de familias. No obstante,
persiste una desigualdad entre los géneros en la esfera laboral, por ejemplo, “el valor del trabajo
no remunerado en las labores domésticas y de cuidados fue el equivalente a 20.5% del Producto
Interno Bruto nacional en el afio 2013. La aportacion de las mujeres es de 15.5%,
correspondiendo a los hombres el restante 5.0 por ciento. El trabajo doméstico y de cuidados no
remunerado que realiza cada mujer de 12 afios 0 mds de manera cotidiana para garantizar
bienestar y desarrollo a su familia equivale a 42,500 pesos al afio” (INEGI, 2015). En el caso del
trabajo remunerado una de cada tres plazas en la industria manufacturera es ocupada por una
mujer, mientras que en los servicios privados no financieros las mujeres tienen una participacion
de 48.5% del total del personal empleado, en el sector de transportes las mujeres tiene una
participacion del 15.3% del personal empleado, y en el sector comercio las mujeres tienen una

participacion del 45% del personal empleado (INEGI, 2015).

Otras transformaciones de las familias en México son los cambios a nivel cultural que
han tendido hacia una mayor “individuacién que permite a las personas sustraerse a la influencia
y el dominio de las redes de parientes y de la familia y asi tomar decisiones en forma individual,
buscando satisfacer necesidades y deseos propios mas que colectivos” (Gonzalbo & Rabell,
2004: 109). Sin embargo, es posible referir otras investigaciones en las que se sefiala una
coincidencia entre padres e hijos respecto a la perspectiva sobre la familia. Por ejemplo, un
79.9% de jovenes considera una opinion similar a la de los padres relacionada con la familia;

mientras que solo un 65.5% de jovenes indica tener una opinién similar respecto del matrimonio;
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y el 43.1% refiere tener una opinion similar en el tema del sexo®. Al parecer, en México las
nuevas generaciones expresan opiniones heterogéneas respecto al escenario familiar, ello es
evidente al identificar que las nuevas generaciones identifican igualmente importante construir
un proyecto de éxito laboral en comparacion con mantener un proyecto de relacién de pareja o
matrimonio. Segun la Encuesta Nacional de Valores en Juventud 2012, los jévenes consideran a
la familia en un 91.1% de importancia para su vida; mientras que el trabajo en un 70.7% de
importancia; y a la pareja en un 68.6% en grado de importancia en su vida®®. Estos datos parecen
apuntar hacia una lectura que se enfoca sobre los niveles de interés de los jovenes. En primer
lugar ellos colocan la pertenencia a un tipo de arreglo familiar, que se relaciona con el
incremento de afios de jovenes solteros que viven en casa de los padres, el segundo interés es el
trabajo en cuanto que mantener autonomia e independencia econémica, Yy el tercer interés es la
relacion de pareja, espacio que hace posible el ejercicio de la sexualidad centrada en el placer y

menos en la responsabilidad que supone la institucion del matrimonio.

Como se ha venido sefialando en parrafos anteriores, estas transformaciones de los
arreglos familiares estan influenciadas por “la transicion demografica que modifico, lenta pero
continuamente, el ritmo de reproduccion de la poblacion. Se inicia con el descenso de la
mortalidad a finales del siglo diecinueve, y, mas de medios siglo después, le sigue el descenso de
la fecundidad. Estas transformaciones se dieron, de hecho, en el seno de la familia y alteraron su
estructura, su dinamica y las relaciones entre sus miembros” (Gonzalbo & Rabell, 2004: 109). En
México parece existir una tendencia permanente en la transformacion de las estructuras
familiares a lo largo de las Ultimas décadas, que se relaciona con las configuraciones familiares y
las condiciones sociales y materiales de la vida. Este cambio demogréafico se presenta en la tasa
de natalidad y patrones de nupcialidad, numero de corresidentes y patrones de movilidad de
familias que buscan mejores condiciones de vida de una estado a hacia otro estado o incluso el

migrar hacia otros paises.

Por ello se puede considerar que “la familia es una institucion social anclada en
necesidades humanas universales de base bioldgica: la sexualidad, la reproduccion y la

subsistencia cotidiana [...] Se trata de una organizacion social, un microcosmos de relaciones de

35 Encuesta Nacional de Valores en Juventud 2012. México, IMJUVE-IIJ, UNAM, 2012.
36 Ibidem.
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produccion, reproduccion y distribucion, con su propia estructura de poder y fuertes
componentes ideologicos y afectivos™ (Jelin, 2007: 95). En el México de hoy se mantiene una
reordenacion en las estructuras y las dinamicas familiares, las cuales estan siendo transformadas
por diferentes factores como: la migracion, el ejercicio del poder, el descenso de la natalidad y la
mayor escolaridad de las mujeres, entre otros factores. Por ejemplo, segin la Encuesta Nacional
sobre la Dindmica de las Familias en México (ENDIFAM) (2005) existen un 67.9% de tipo de
hogar nuclear; un 25.5% de tipo de hogar extenso; un 5.9% de tipo de hogar unipersonal; un
0.3% de tipo de hogar compuesto; y un 0.3% de tipo de hogar corresidentes.

Segun la aplicacion de la Encuesta Nacional De Salud y Nutricion (2012)%, en 25.7% de
éstas viviendas la jefatura reportada del hogar correspondi6é a mujeres. Se trata de una encuesta
probabilistica nacional con representatividad estatal, por estratos nacionales urbano y rural.
Asimismo, es una muestra representativa de 29.429,252 hogares estimados en Meéxico para 2012,
y de un estimado de 115.170,278 habitantes en México. Respecto de los hogares estimados en
México se calcula unos 29.429,252 hogares, los cuales el 25.7% se estima presentan una jefatura

femenina, es decir, aproximadamente el 7.563,317 de los hogares.

En definitiva, es posible enfatizar que actualmente las transformaciones en estructuras y
procesos de configuracion familiar presentan diferentes desafios. “Las grandes transformaciones
demogréficas, sociales, econdmicas y culturales han afectado las formas de constitucion y
funcionamiento de las familias” (Arriagada, 2010: 53). Estas transformaciones suponen cambios
en las formas de relacion entre los géneros y de reciprocidad entre las generaciones, de tal modo
que el modelo patriarcal esta en decadencia y ello favorece diferentes expresiones de lo familiar
que transitan en nuevas formas de familia mas equitativas. “Los hogares y las organizaciones
familiares estan ligados al mercado de trabajo y a la organizacién de redes sociales, por lo que
las tasas de fecundidad y de divorcio o los procesos de envejecimiento son parte de procesos
sociales, econdmicos y culturales mas amplios, que estdn también sujetos a las politicas
publicas” (CEPAL, 2005: 195). Un proceso de transformacion similar se presenta en el contexto
del occidente de México, por ello se profundiza sobre las caracteristicas de los tipos de hogares

en México y en el estado de Jalisco.

37 La Encuesta Nacional de Salud y Nutricién 2012 consideré una muestra compuesta por 50, 528 hogares en la que
se aplicaron 96, 031 cuestionarios individuales, estos resultados son similares a los encontrados por INEGI y
CONAPO.
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Por ultimo, es conveniente subrayar que las familias presentan una amplia heterogeneidad
en su conformacion y su dinamica interna. Entonces estas trasformaciones sociales y
estructurales profundizan los desafios que las familias experimentan, acentuando con ello las
desigualdades entre los géneros y entre las generaciones, por ejemplo, al momento de distribuirse
las responsabilidades en los tiempos de cuidado. En efecto, son los recursos mermados del
cuidado dentro de los fréagiles vinculos familiares o la individualizacion de los cuidados. Por
tanto al pensar en la construccion de una colectivizacion de los cuidados es requisito
indispensable identificar las sucesivas trasformaciones que acontecen en las familias quienes de
manera resquebrajada mantienen una precaria solidaridad familiar para proveer de cuidados en

momentos de adversidad. Tal como lo plantea el cuidar a nifios con discapacidad.
Caracteristicas socioecondémicas de los hogares

El deterioro del bienestar y la calidad de vida de los hogares en México, como elementos
multidimensionales de la vida material y subjetiva de las personas, son relacionados por algunos
investigadores (Garcia & Sales, 2011) con la falta de capacidades en cubrir las necesidades
bésicas y desarrollo de oportunidades personales. A ello se suman las condiciones de separacion
en la relacion de pareja debido a divorcio, migracion, muerte o0 embarazo adolescente. En el caso
en donde los arreglos familiares proveen cuidado a nifios y nifias en condicion de discapacidad,
estas condiciones de bienestar familiar disminuyen y se incrementa la separacion entre los
integrantes de la pareja. De tal suerte que la discapacidad cumple la funcion de intensificar las
condiciones de vulnerabilidad que previamente existian en la familia amplificando las

condiciones hacia un desenlace de ruptura o de reorganizacion familiar.

Algunas condiciones de vulnerabilidad estan referidas dentro de la justificacién general y
objetivos del “Programa Creciendo Sanos; Mejorando la Atencion a la Salud de la Ninez
Mexicana” del Banco Interamericano de Desarrollo en donde se comunica que “en México,
aproximadamente el 10% de los nifios presenta una deficiencia o alteracion de su desarrollo. Los
factores de riesgo son problemas médicos durante el embarazo, el parto, y la etapa neonatal.
También hay factores de riesgo social: nivel socioecondémico bajo, nivel educacional bajo de la

madre, y la deficiente estimulacion que el nifio recibe en el hogar”.
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Resultados similares se encontraron en el indice socioeconémico de ENDIFAM 2005
(ver Tabla 2.) el cual se construyé mediante la generacion de una combinacion de las variables
de la vivienda, de la capacidad econdmica basica de consumo de los hogares y de la escolaridad
de la poblacién entrevistada. En los resultados es clara la desigualdad entre el primer decil y el
décimo decil, en donde a mejores caracteristicas de la vivienda y enseres domésticos en el hogar
se identifica més afios promedio de escolaridad de las personas entrevistadas. Mientras que a
peores caracteristicas de la vivienda y baja capacidad para adquirir enseres domésticos en el
hogar se identifica menos afios de promedio de escolaridad de las personas entrevistadas.

Tabla. 15.

Porcentaje de la poblacién segin carcateristicas de la vivienda, de los enseres domésticos y de escolaridad, segun los deciles del indice sociceconémico de los hogares,
México, 2005

Deciles del indice socioecondmico de los hogares

Primere Segundo Tercero Cuarto Quinto Sexto Séptimo Octavo Novene Décimo Total

Caracteristicas de la vivienda

Techos de teja, losa de concreto,

tabique, ladrillo o terrado con vigueria 223 446 64.0 778 836 87.7 916 94.5 96.1 98.2 76.0

Pisos de cemento, firme, madera,

mosaico u otros recubrimientos 400 85.7 96.1 98.5 98.8 99.7 99.5 99.6 99.4 100.0 91.7

Agua entubada dentro de la vivienda 13.9 39.0 647 836 88.2 93.0 95.5 97.1 98.5 995 77.3

Bafio con excusado 197 58.6 856 94.3 972 98.7 99.0 99.6 99.7 99.9 852
Enseres domésticos en el hogar

Television 597 912 972 984 993 997 995 997 995 999 94 4

Radio o radiograbadora 626 792 875 507 8951 971 977 98.3 99.0 998 90.7

Licuadora 372 74.0 87.6 94.3 97.2 976 98.7 99.6 99.7 100.0 88.6

Refrigerador 231 64.3 79.3 89.0 95.9 97.3 992 99.4 99.8 99.8 84.7

Lavadora 8.1 298 48.7 62.2 794 84.0 89.3 95.8 97.9 98.9 69.1

Homo de microondas 06 30 13.0 235 308 448 617 744 86.0 956 43.4

Videocasetera o DVD 53 126 26.0 401 523 68.0 789 88.2 938 978 56.3

Teléfono 3.0 15.9 296 429 58.5 62.1 754 86.5 94.5 98.4 56.8

Automovil o camioneta propios 4.3 14.1 19.6 245 336 42.2 51.0 64.7 T76.4 93.5 42.6

Computadora 0.1 06 14 3.3 5.5 11.1 217 40.9 67.7 919 24.7

Servicio de television de paga 09 25 56 10.3 157 18.6 255 41.9 51.8 81.1 255
Eduacion

Afios promedio de escolaridad 29 42 5.0 58 71 8.5 9.6 10.6 12.3 15.2 8.1

Fuente: Encuesta Nacional Sobre la Dinamica de las Familias 2005

En efecto, las condiciones socioeconomicas medidas mediante las caracteristicas de la
vivienda y poseer mas capacidades en la adquisicion de enseres domésticos permiten establecer
una tendencia positiva gque se relaciona con los afios promedio de escolaridad. Estas dimensiones
en el escenario doméstico se traducen en las condiciones materiales que se reflejan en las
circunstancias en que se desarrolla el cuidado, y las capacidades educativas con que se cuenta
para proveer del mismo. Estos elementos son desarrollados con mayor precision en el siguiente

apartado.
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5.2. Contexto del cuidado en familias con nifios en condicién de discapacidad

Estudiar al cuidado como una préctica social implica entender al cuidado dentro de niveles de
tiempo y espacios concretos. Leticia Robles (2007) considera al cuidado desde tres niveles: a) un
primer nivel se relaciona con el cuerpo del cuidador, lo biografico que el sujeto presenta como
recursos, “el cuidador como sujeto [...] involucra la totalidad de su cuerpo y, ademas lo hace en
un cierto momento de su vida [...] un contexto biografico que impone restricciones al cuidado y
varia de acuerdo con la posicion social del sujeto” (Robles, 2007: 40); b) un segundo nivel se
relaciona con los mandatos culturales, lo que se ha entendido como ‘“ética del cuidado”, “en
torno al cuidado se crea y reproduce una estructura moral-politica con reglas, cédigos, valores y
normas sobre el deber hacer” (Robles, 2007: 40); ¢) un tercer nivel se relaciona con el régimen
estructural del cuidado, “el cuidado esta inmerso en un contexto social que ofrece opciones de
recursos y formas de organizar el cuidado” (Robles, 2007: 40). Este tltimo nivel se vincula con

la economia del cuidado.

Con anterioridad sefialabamos que se han diversificado los sentidos de familia y se han
ampliado las expresiones de formas de organizacion familiar, estas transformaciones de los
arreglos familiares estdn marcadas por la dimension demografica, la migracion, las crisis
econdmicas, la implementacion de politicas sociales, los procesos de modernizacion y la
globalizacion. Pero al guiarse bajo los niveles de cuidado propuestos por Leticia Robles, es
posible suponer un nivel de trayectoria biografica, de valores normativos segun un contexto y

elementos estructurales mas amplios que determinan las préacticas de cuidado.

Por una parte, la trayectoria biografica del cuidado se relaciona con algunos cambios en
los patrones familiares que experimentan transformaciones mayores debido a “la urbanizacion
acelerada, el aumento de la tasa de participacion femenina en la fuerza de trabajo y el incremento
en los niveles de educacion son algunas de estas transformaciones” (Jelin, 2007: 99). Ante estas
transformaciones es viable preguntar ;,como estas transformaciones sociales repercuten en las

acciones de cuidado y en el perfil mismo de los familiares cuidadores?

En la actualidad se realizan investigaciones en México sobre mujeres que mantienen un

interés de no maternidad voluntaria y como estas mujeres principalmente jovenes y con
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residencia en lo urbano mantienen un interés en el desarrollo profesional con la misma

importancia que implica tener una familia o tener una relacion de pareja.

Gran parte de la vida familiar, sin embargo, se ha transformado por el desarrollo de la
pareja [...] En la familia tradicional la pareja casada era s6lo una parte, y con frecuencia
no la principal, del sistema familiar. Los lazos con los nifios y con otros parientes solian
ser igual de importantes, o mas, en el discurrir diario de la vida social. Hoy la pareja,
casada 0 no, esta en el nicleo de la familia. La pareja vino al centro de la vida familiar al
menguar el papel econdmico de la familia y convertirse el amor, o el amor mas la

atraccion sexual, en la base de los lazos matrimoniales (Giddens, 2000: 69).

Sin embargo, segun Carlos Javier Echarri (2010) y Rosario Esteinou (2010) ambos coinciden en
sus investigaciones al sefialar la existencia de una fuerte solidaridad familiar, que dentro de su
ciclo reproductivo actualiza el rito nupcial entre los integrantes, practica que mantiene una fuerte
valoracion de lo familiar como institucion. Aunque habria que referir las permanentes
transformaciones que se operan en el escenario familiar, como lo muestra la disminucién de la
nupcialidad. “La gran mayoria de quienes tienen pareja declara tener un noviazgo “tradicional’, y
son pocos quienes declaran tener una cohabitacion de tempo parcial” (ENDIFAM, 2005: 57). De
igual modo hay transformaciones de las maneras de expresar los afectos y su vinculacién con
los codigos de conducta normativa: “para un nimero importante de mexicanos, sobre todo para
aquellos ubicados en los dos peldarios inferiores de la distribucién socioecondmica, la expresion
de carifio es claramente insuficiente. Se trata sin duda de un aspecto deficitario en la dinamica de
la vida intrafamiliar en el México actual” (ENDIFAM, 2005: 66). También se identifica una
mayor fragmentacion en los lazos familiares, y ello sugiere que se privilegia en mayor medida el
desarrollo profesional o debido a la busqueda de mejores condiciones y oportunidades laborales,
que ha implicado cambiar el domicilio de residencia o por migracion interregional. Por ejemplo,
un 22.3% de mujeres de migrantes declara no recibir apoyo de su pareja (ENDIFAM, 2005:
101).

En un tenor cercano a lo que Anthony Giddens (2000) expone, en México se puede
identificar una mayor tendencia a una vision mas liberal de las relaciones de familia al identificar
en sectores medios y con mayor escolaridad la importancia de mantener una apertura de la

intimidad en la relacion de pareja, asi como una mayor equidad en las responsabilidades del
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hogar, basada en el conocimiento de las necesidades y aspiraciones del otro. Mientras que en
sectores de menor escolaridad y de estrato social bajo se aprecian formas de relacion méas bien
tradicionales, donde el afecto se vincula con expresiones de control y ajuste en la dindmica
interna familiar, y el cuidado se mantiene en una fuerte division de trabajo no remunerado

asumido principalmente por mujeres.

Por otra parte, la vinculacion del cuidado con los valores normativos de un contexto
incluye a los referentes culturales, simbolicos y normativos de una cultura. En este sentido el
cuidado podria ser entendido como una construccion social en el escenario familiar, de las
instituciones y del contexto comunitario mas amplio. El espacio de normas morales del cuidado
supone cierta definicion sobre lo que es el cuidado y como se debe ejecutar este cuidado, “las
normas construyen y reproducen una cierta moral del cuidado que garantiza un minimo de
calidad en el cuidado” (Robles, 2007: 37). Los actores que vigilarian el desempefio adecuado de
estas formas morales del cuidado serian la familia, las instituciones y el contexto. En estos
espacios se despliegan intereses, definiciones y relacion de fuerzas a manera de juegos de poder

que poseen la capacidad de construir y reconstruir las condiciones de asignacién del cuidado.

En este sentido, es viable suponer que en México el cuidado de adultos mayores, de
personas con discapacidad y de los nifios recae sobre la solidaridad familiar (Arriagada, 2010) y
mas en especifico sobre las mujeres. Sin embargo, “en México no existen las condiciones
propicias para que las mujeres puedan criar solas a sus hijos y la familia sigue siendo el principal
sostén. Ante estas cifras, puede preverse [y requiere] que mas y mejores politicas sociales de

apoyo a las mujeres se traducirian en mas disoluciones de uniones” (Echarri, 2010: 105).

Finalmente, los elementos estructurales que delimitan las préacticas de cuidado se
relacionan con los vacios en la creacion de un sistema de proteccion social, que se ejemplifica en
la crisis del régimen de bienestar social y en la falta de instituciones que contribuyan al bienestar.
Es decir, atestiguamos en el caso mexicano un progresivo proceso de desinstitucionalizacion del
cuidado. Dentro de las condiciones estructurales que han contribuido a la modificacion de los
modelos de familia se presenta, como se ha sefialado con anterioridad, un descenso de la
natalidad, aumento de la migracién, la desigualdad, la pobreza, la vulnerabilidad social, la

exclusion social y politicas sociales desarticuladas.
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Ante este escenario queda el reto de lograr que el Estado “deberia asegurar y proteger los
derechos a la seguridad social de las mujeres que prestan cuidados estableciendo medidas
compensatorias para disminuir los efectos de la intermitencia laboral” (Huenchuan & Saad,
2010: 133). Se requiere pasar de una tradicion de familia, basado en relaciones de afecto, a una
vision con enfoque de derechos en la cual los nifios con discapacidad sean vistos como sujetos de

derechos.

Es claramente visible un bienestar principalmente asumido por la esfera de lo familiar, en
que al mismo tiempo, cuando se presenta una reconformacion permanente del escenario familiar,
el bienestar construido mediante redes familiares tiende a precarizarse, y por ello se mantiene
una busqueda de nuevos actores que puedan ser el soporte de contencién hacia las necesidades
que experimentan los individuos. Por ejemplo, en el caso de familias que acuden a CRIT
Occidente se identifica en cierto porcentaje de familias que mantienen un apoyo de parte de sus
respectivas familias de origen materna y paterna. En un porcentaje menor, quienes acuden al
CRIT son parejas, mujeres jefas de familia, o abuelas que mantienen el cuidado de nifios con
discapacidad, desde la precariedad de no disponer del apoyo de parte de una red social, no contar
con un trabajo formal, ni de beneficios institucionales de guarderia, salud o vivienda. Sin duda
ello precariza las condiciones de cuidado y estas personas experimentan un adelgazamiento o

agotamiento de sus recursos.
Cuidado de las personas con discapacidad

Segtin la Encuesta Nacional sobre la Dinamica de la Familia en México “en el caso de las
familias entre las que se requiere cuidar a un miembro de la familia por alguna discapacidad, se
observa que es la madre la persona que se hace cargo principalmente de esta tarea en el 41 por
ciento de los casos; en segundo lugar lo hace el padre, con el 29 por ciento: llama la atencion que
en mas de una de cada cinco ocasiones nadie cuida a las personas con alguna discapacidad y los
hermanos solo participan marginalmente en el cuidado de dichas personas” (ENDIFAM, 2011:
35). En esta misma linea de reflexién se mantienen las conclusiones del Institucién Nacional de
las Mujeres que con base en la encuesta ELCOS 2012 enuncia “que las necesidades de cuidado
en los hogares son satisfechas en su gran mayoria por mujeres, participen o no en actividades
econdmicas, es un hecho que se confirma en los datos de la ELCOS. Este hallazgo obliga a

profundizar en el estudio de las condiciones del mercado laboral y de las estrategias de las
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mujeres para conciliar sus actividades laborales con las de cuidado, con miras a identificar el tipo
de necesidades méas apremiantes y hacer propuestas concretas encaminadas a reducir las cargas
fisicas y emocionales que dicha conciliacion representa” (INMUJERES, El trabajo de cuidados

¢responsabilidad compartida?, pag. 23).

En efecto, “el trabajo doméstico continla siendo una actividad preponderantemente
realizada por mujeres. En promedio, las mujeres dedican a los quehaceres domésticos
entre 10 y 20 horas semanales méas que los hombres, y entre ocho y 15 horas semanales
mas al cuidado, sin pago, de nifios, ancianos, enfermos y/o personas con discapacidad.
Asimismo, se observa que estas situaciones son comunes tanto para las mujeres que
participan en el mercado laboral como para las que no lo hacen. En el primer caso, la
sobrecarga de trabajo es ain mas notable ya que deben dividir su tiempo entre el trabajo
remunerado y el trabajo domestico no remunerado, es decir, realizar una doble jornada de
trabajo” (CONEVAL, 2014).

En el caso del cuidado que se brinda a personas con discapacidad se recrudecen las insolvencias

del escenario familiar.

Tal es el caso de las actividades relacionadas con el apoyo y cuidado de personas con
limitaciones fisicas 0 mentales: aunque muestran una reducida tasa de participacion de
2.1 por ciento, quienes las realizan ocupan casi 20 horas a la semana en promedio (24
horas con 24 minutos las mujeres y 11 horas con 54 minutos los hombres). Son las
mujeres adultas quienes mas tiempo dedican a este tipo de actividades (mas de 33 horas a
la semana). Entre la poblacién de 60 afios y mas, si bien hay mas mujeres que hombres
realizando actividades de apoyo y cuidado a personas con algun tipo de limitacion

(INMUJERES. ¢En qué usan el tiempo las mujeres y los hombres en México? Pag.5).

Consideraciones para una economia del cuidado desde la experiencia del cuidado de nifios

con discapacidad

La economia del cuidado es una categoria tedrica muy productiva para revisar elementos
centrales como el mercado, la produccion y lo monetario dentro de un interés centrado en el
cuidado. La economia del cuidado enfatiza el valor en la vida que requiere ser cuidada y no en el

capital. Este paradigma hace un mayor énfasis en la participacion social de la colectividad y de

178



varios actores que hagan posible un bienestar mayor de quienes son receptores de cuidado. De
alli entonces que la economia del cuidado se vincule estrechamente con el disefio de politica
sociales, laborales y econdmicas, que contribuyan al bienestar social en el marco de una politica

publica.

Hacia la creacion de un nuevo paradigma de economia del cuidado supone tomarlo como
trabajo remunerado y dentro de una logica de lo publico. El reto que implica cuidar a nifios en
condicion de discapacidad transita en establecer una nueva agenda que evidencie que cuando una
madre adolescente o jefa de familia brinda cuidados a un hijo con discapacidad, afronta la
desarticulacion entre trabajo remunerado y no remunerado. Desafia la l6gica de mercado que
exige una existencia centrada en la produccion y no en el cuidado de la vida. No obstante, el
crecimiento de la poblacién involucra a su vez el reto de cubrir las necesidades de cuidados
conforme esta poblacidén disminuye en su capacidad de autosuficiencia, esto ademas supone una
oportunidad para desarrollar las economias centradas en el cuidado. Algunos prevén una
economia del cuidado centrada en el desarrollo de una economia de servicio y por tanto una via

para generar trabajo remunerado hacia las mujeres (Bettio & Plantenga, 2004).

De esta manera la economia del cuidado pretende salirse de los limites del hogar en que
tradicionalmente se relaciona al ser un trabajo no remunerado. Para ampliar las dimensiones de
una economia de cuidado mas alla de la reproductividad y el cuidado asignados segun el género
y segun una dimension de lo privado. En efecto, la economia del cuidado enfatiza la importancia
de centrar el cuidado desde una perspectiva de género en la que hombres y mujeres asuman roles
de equidad dentro de acciones de cuidado en el espacio de lo privado y de lo pablico: es decir,
tanto al interior de las relaciones familiares, como en el disefio de politicas sociales que tengan
un enfoque de género. El disefio de politicas sociales requiere ser elaborado con insumos desde

las condiciones que viven los destinatarios.

Sin embargo, algunos retos actuales dentro de una economia del cuidado son que las
practicas de cuidado hacia personas dependientes contindan considerandose como trabajo no
remunerado, y existe poco apoyo ante situaciones de crisis que viven las familias que se
encuentran en vulnerabilidad social, lo cual tiende a sobrecargar a las familias ante una situacién

de crisis.
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En México persiste una falta de conciliacion entre el trabajo remunerado y el trabajo
doméstico, un tiempo de trabajo remunerado con horarios fijos de tiempo completo, con una
tendencia a una ampliacién de la jornada laboral. Un tiempo de trabajo no remunerado
prioritariamente femenino en relacién a un trabajo informal que se desempefia en el mismo
domicilio. Mas aun el disefio de programas de ayuda social en los cuales se refuerzan roles
inflexibles en los cuales las mujeres realizan principalmente las actividades de cuidado de nifios,
enfermos en casa o de personas con discapacidad. El trabajo femenino y el cuidado del hogar son
dos dimensiones que en el caso de las mujeres evidencia una precarizacion de la vida, algunas
investigaciones la muestran como la feminizacién de la pobreza. Esta problemaética se evidencia
en que las mujeres prioritariamente mantienen un trabajo no remunerado, trabajo informal, o

subsisten mediante el autoempleo (Ziccardi, 2008).

Esta problematica anteriormente expuesta contribuye sin duda a evidenciar la “crisis del
cuidado”, que muestra las condiciones demograficas que hacen no viable proveer de los cuidados
hacia las poblaciones receptoras de cuidado debido a que persiste escasez de cuidadores segun
un mercado de trabajo remunerado y no remunerado que se encuentra en oposicion. Esta crisis
del cuidado remite a la importancia de una organizacion social del cuidado desde una dimension

social y de politica publica que incursione mas alla de lo doméstico.

Es posible referir, en general, que las trayectorias laborales de mujeres que cuidan a nifios
en condicion de discapacidad, remiten a experiencias de trabajo discontinuas, entradas y salidas
del mercado laboral, y que ello se vincula con momentos de trayectoria social, por ejemplo, al
momento de casarse, antes 0 después del nacimiento de los hijos, etc. Parece persistir en el
cuidado de nifios en condicidn de discapacidad una especializacion por género, es decir, la mujer
se especializa en un cuidado directo en cuanto a la alimentacion, terapias, higiene, mientras que
los hombres aportan recursos econémicos para la adquisicion de insumos en el cuidado, como
abastecimiento, en pafales, leche, etc. Una condicion de discapacidad en un hijo parece ser un
factor que limita la insercion laboral de las mujeres puesto que resulta irreconciliable con los
tiempos de cuidado frente a los tiempos laborales por ello muchas mujeres optan por solamente

cuidar de su hijo/a con discapacidad.

Es en el espacio de lo familiar donde se despliegue una lucha sobre el establecimiento de

roles compartidos en el cuidado, esto es, ir mas alla de la feminizacion del cuidado, asi como la
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necesidad de armonizacion entre trabajo remunerado y no remunerado. Pero al mismo tiempo es
en el escenario de lo familiar donde mayormente se recurre para establecer una red social de
apoyo de nifios en condicion de discapacidad. Segun los datos arrojados por ENDIFAM 2005
parece que a medida en que la residencia se aleja, disminuyen los contactos con los familiares y
parece disminuir también la afectividad. Las personas a mayor edad tienden a depender mas de
los hijos, por ello las personas mayores consideran mas importantes a los hijos en el proceso de
su envejecimiento. En general se encuentra mayor lazo afectivo entre personas del mismo sexo.
Por ejemplo, los hombres en general declaran que no tienen una persona cercana, mientras que
las mujeres declaran que tienen mas de tres personas cercanas. Por otro lado, en las relaciones
afectivas las mujeres declaran a la madre con mayor frecuencia, mientras que los hombres
declaran al padre. En general, la madre aparece como la persona mas cercana en el apoyo
familiar. En la cercania afectiva con hermanos se presenta que los hombres mencionan una
mayor cercania con su hermana, en el caso de las mujeres ellas nombran a un hermano en mayor

proximidad afectiva.

Finalmente, habria que sefialar que el trabajo doméstico, uso del tiempo libre y prestacion
de cuidados requieren analizarse desde una mirada social, econdmica y politica. Entonces
estudiar al cuidado dentro de la agenda publica requiere también modificar los paradigmas desde
los cuales se han atendido los temas de pobreza, marginacion, vulneracion y exclusion social,
etc. Todos estos temas sin duda requieren ser examinados desde el disefio de politicas sociales
articuladas, con perspectiva de derechos humanos y enfoque de género. En definitiva, ante esas
condiciones es conveniente preguntar ¢cuales son las trayectorias dentro de las redes de familias

que proveen cuidado, y qué otras redes de cuidado se activan?
Condiciones de seguridad social de los hogares en México y en Jalisco

Segun la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion se calcula que cerca de 30 millones de
mexicanos se mantiene aun sin afiliacién que representa 25.43%. Cerca de 43.4 millones de
mexicanos cuenta con seguro social IMSS 30.42%; mientras que 51.1 millones de mexicanos
cuenta con seguro popular lo que representa el 36.55% de la poblacién. Y segin estimaciones
cerca de 24.6 millones de mexicanos se mantiene aun sin afiliacién de cobertura de salud que

representa 21.39%. Segun el INEGI en el afio 2011 ya existen 66.443,813 personas
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derechohabientes a instituciones pablicas. Mientras que en el estado de Jalisco para el afio 2011

existen 4.337,758 personas derechohabientes a instituciones publicas.

Tabla.16. Poblacion con alguna discapacidad derechohabiente a servicios

de salud por institucién

Institucion de salud Ano 2000
IMSS 81.4%
656,243
ISSSTE 14.7%
118,739
Pemex, Defensa o Marina 2.6%
20,731
2.1%
Otra institucién 16,929
No especificado 2.7%
21,601

Fuentes: INEGI. (2004) Las personas con discapacidad en México: una vision

censal.

Prevalencia de personas con discapacidad en México y en Jalisco

Ante una medicién mas precisa de las condiciones de discapacidad en la poblacién mexicana

para el afio 2010 se logra obtener una descripcion més detallada de las diversas limitaciones en la

poblacion.

Tabla 17. Comparativa de variables discapacidad seleccionadas de Censo Poblacion y vivienda

2010.

Dimensidn discapacidad

Poblacién total con
estimacion nacional

Poblacién total con
estimacion estado

Contribucion
respecto al pais

2010 de Jalisco 2010 2010
Con limitacion en la actividad 4,527,784 290,656 6.41%
Con limitacién para caminar o 2,437,397 167,663 6.87%
moverse
Con limitacién para ver 1,292,201 68,348 5.28%
Con limitacidn para hablar o 401,534 24,196 6.02%
comunicarse
Con limitacién para escuchar 498,640 29,960 6%
Con limitacidn para atender el 229,029 15,654 6.83%
cuidado personal
Con limitacién para poner 209,306 15,488 7.39%
atencién o aprender
Con limitacion mental 448,873 34,955 7.78%
Limitacidn fisica o mental 1,392,605 94,112 6.75%

permanente para trabajar.

Fuente: INEGI. Censo Poblacion y vivienda 2010.
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Algunos retos en precisar con exactitud el numero de personas con discapacidad y las
prevalencias radica en que los indicadores que se han tomado para la medicion de la
discapacidad no han sido equiparables por ello ain no es posible precisar con exactitud la
magnitud de la problemética. Los que si es posible identificar es que los cuidadores de personas
con discapacidad en un porcentaje considerable no tienen seguridad social.

Segun en el Censo de Poblacion y Vivienda del afio 2010 se defini6é a la discapacidad
como “las deficiencias en las estructuras y funciones del cuerpo humano, las limitaciones en la
capacidad personal para llevar a cabo tareas basicas de la vida diaria y las restricciones en la
participacion social que experimenta el individuo al involucrarse en situaciones del entorno
donde vive” (INEGI: 2011). Esta definicién hace énfasis en individualizar la discapacidad y en

especifico entenderla como una limitacion en las capacidades de una persona.

Por otra parte, segun los datos obtenidos en dicha encuesta se obtuvo una poblacion total
en Mexico para el afio 2010 de 111,960, 139 personas (INEGI, 2010). Mientras que en el estado
de Jalisco se obtuvo una poblacion total para el afio 2010 de 7, 323,176 personas (INEGI, 2010).
Entonces, al analizar la dimension de discapacidad por limitacion en la actividad que
corresponde a la poblacion que presenta este tipo de discapacidad en mayor cantidad, se obtiene
que a nivel nacional la limitacion en la actividad presenta el 4% de la poblacion total, mientras
que en el estado de Jalisco la limitacion en la actividad presenta el 3.9% de la poblacion total en
el estado, por tanto es posible considerar que tanto a nivel nacional como en el estado de Jalisco
persiste una misma tendencia de 4% de personas que presentan alguna dimensién de
discapacidad. No obstante, es conveniente referir que en una misma persona pueden concurrir
dos 0 mas dimensiones de discapacidad, lo que exige mayor tiempo en las tareas del cuidado que

se le proporcione de parte del familiar cuidador.
Tipos de hogares en México y en el Estado de Jalisco

La estructura de los arreglos familiares tanto en México como en Jalisco presenta una tendencia
que apunta hacia una mayor diversificacién respecto del modelo tradicional de familia. Ello

supone una reorganizacién en la dindmica interna de la familia.

Segun la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica (ENADID, 2014), en México

residen 119.9 millones de personas, de las cuales 51.3% son mujeres y 48.7% son hombres. Para
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el INEGI (2010) el total nacional de hogares en el afio 2010 es de 28.159,373. Mientras que el
total de hogares en el estado de Jalisco en el afio de 2010 es de 1.802,424. En cuanto a hogares
con jefatura femenina a nivel nacional para el afio 2010 se consideran 6.916,206. En el caso de
los hogares con jefatura femenina en el estado de Jalisco se contabilizan para el afio 2010 a

443,000, del total de hogares censales en el estado.

Las condiciones sociodemogréfica y socioecondmica que experimentan los arreglos
familiares se relaciona con su tipo de estructura y su dinamica interna de las unidades
domésticas. En México, “la jefatura masculina en los hogares es todavia mayoritaria y sdlo en
hogares monoparentales predomina la jefatura de mujeres, con una mayor frecuencia en
localidades urbanas... Como generalidad, predomina la mayor proporcion de la jefatura
masculina en los hogares, con una diferencia consistente entre el ambito rural (85%) y el urbano
(78%): ligeramente mayor la participacion de hogares jefaturados por mujeres en localidades
urbanas (22%), que en las rurales (15%)” (ENDIFAM, 2011: 9-15).

Estas caracteristicas de los arreglos familiares en el estado de Jalisco (ver tabla 13)
muestran una ligera tendencia en el incremento de la jefatura femenina de hogares dirigidos por
mujeres. Es decir, segun los hogares censados en el afio 2000, los hogares con jefatura femenina
representaban el 20.7% del total de hogares censados, mientras que para el afio 2010, los hogares

con jefatura femenina representaban el 24.5% del total de hogares censados.

Tabla 14. Caracteristicas de los hogares 2000-2010.
Hogares 2000
Hogares Hoaares con Poblacién en Poblacién en
Estado Total de con ge Poblacién hogares con hogares con
. jefatura - -
Hogares jefatura f X en hogares jefatura jefatura
: emenina - X
masculina masculina femenina
Jalisco | 1,441,069| 1,141,537 299,532| 6,236,760 5,166,022 1,070,738
Hogares 2010
Total de Hogares Hogares Poblacion Poblacién en Poblacién en
censales| censales con hogares censales | hogares censales
hogares . . en hogares . -
con jefatura jefatura con jefatura con jefatura
censales . . censales . X
masculina femenina masculina femenina
Jalisco | 1,802,424| 1,359,424 443,000| 7,233,506 5,699,527 1,533,979
Fuente: Elaborado por Consejo Estatal de Poblacion con base en INEGI, Censos de Poblacion. (2000,
2010).
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Por otra parte, esta estructura doméstica, de jefatura femenina, parece presentar cierta
relacion entre escolaridad y nivel de vulnerabilidad. Por ejemplo, es posible identificar que
mujeres en edad reproductiva de 25 a 44 afios son las que muestra una mayor prevalencia de
hogares con jefatura femenina. También parece existir cierta correspondencia entre el nivel de
escolaridad en la pareja con las practicas de equidad en cargas de cuidado compartido.
Conjuntamente, en otros estudios (Delicado, 2006) se hace referencia a que en situaciones de
vulnerabilidad social, el cuidado es asumido prioritariamente por las familias quienes
contribuyen de manera econémica y con apoyo social para enfrentar situaciones de carencia. Y
mas especificamente son las mujeres quienes asumen la atencion y cuidado hacia personas
dependientes, aceptando las consecuencias que eso tiene en su salud y su vida. El perfil en la
edad de las cuidadoras en un alto porcentaje es superior a los cincuenta afios, ademas presentan
un nivel educativo bajo y la mitad de las cuidadoras padece una enfermedad significativa. Es un
hecho que la feminizacion del cuidado supone consecuencias negativas en la calidad de vida de

las mujeres que asumen todos los costos al cuidar a personas dependientes.

Segun el Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
(CONEVAL) la pobreza agudiza la desigualdad de género, por ejemplo “los hogares que son
dirigidos por mujeres tienden a contar con mayor carencia por acceso a la alimentacion. Esta
tendencia es mayor en los hogares con mujeres jefas de familia en pobreza donde en 2012, la

carencia ascendio a 41.5%” (CONEVAL comunicado de prensa 6 marzo 2014).

Las caracteristicas demograficas de los hogares dirigidos por mujeres sugieren que éstos
se encuentran en condiciones de mayor vulnerabilidad. En 2012, cerca de la mitad de los
hogares con jefatura femenina tenian estructuras familiares ampliadas, las cuales tienden
a contar con un mayor nimero de integrantes. Esta situacion es ain mas evidente entre
los hogares dirigidos por mujeres pobres, donde residen mas miembros en edades no
laborales que miembros en edad de trabajar, lo cual se traduce en una tension importante
en la distribucién de los recursos al interior del grupo familiar (CONEVAL comunicado

de prensa: 6-marzo-2014).

En el caso de la prevalencia de personas con discapacidad en el estado de Jalisco se contabiliza,

segun estimaciones, un total de 290,656 personas con limitacion en la actividad (INEGI, 2010).
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Tabla 18. Poblacion con limitacion en la actividad segun entidad
federativa
Tipo de limitacion Jalisco 2004
Concentracion porcentual de las personas con 7.7%
discapacidad
Prevalencia de poblacion con discapacidad 2.2%
Porcentaje de poblacion derecho-habiente a servicios de 45.1%
salud
Porcentaje de hogares con presencia de personas con 8.2%
discapacidad
Prevalencia de discapacidad motriz 10.6%
Prevalencia de discapacidad visual 4.9%
Prevalencia de discapacidad mental 4.0%
Prevalencia de discapacidad auditiva 3.2%
Prevalencia de discapacidad del lenguaje 7.5%
No especificado
Fuente: INEGI. La poblacién con discapacidad en México: una vision censal,
2004.

En sintesis, la vulnerabilidad en los arreglos familiares que tienen jefatura femenina, tienden a
asociarse con mayor vulnerabilidad social y econdémica. Efectivamente son condiciones
desfavorables que merman la capacidad en el suministro de los cuidados. Por ello resulta de gran
interés profundizar sobre las caracteristicas socioecondmicas y el nivel de escolaridad de las
personas que proveen cuidados, cuyas caracteristicas sociales economicas, educativas Yy otras

dimensiones estan vinculadas a la construccién de un posible sistema de cuidados.
5.3. Familiares cuidadores en el contexto institucional de CRIT Occidente

En este apartado se describen algunas condiciones sociodemogréaficas y socioeconémicas que
presentan los familiares cuidadores de nifios con discapacidad. Por un lado, se argumenta a partir
de las condiciones heterogéneas que presentan los arreglos familiares, y por otro lado, se muestra
en base a la descripcion estadistica segun la prevalencia de las condiciones sociodemograficas y
socioecondmicas que presentan las familias que cuidan a nifios en condicidon de discapacidad
leve, moderada y severa. El objetivo es conocer las tendencias que revelan las familias que
cuidan a nifios en condicidn de discapacidad en el contexto institucional de CRIT Occidente,

haciendo uso de una base de datos que recupera una muestra de 1666 familias que acudieron a

186



CRIT Occidente en el periodo comprendido de 2000 a 2007.% Los datos permiten inferir

algunos elementos relacionados con la dimensién del cuidado.

La heterogeneidad de caracteristicas de los cuidadores y las cuidadoras se presenta al
describir las condiciones sociodemograficas y socioeconémicas de los arreglos familiares que
cuidan a nifios y nifias en condicién de discapacidad en el contexto institucional de CRIT
Occidente. Esto expone algunos de los retos en conciliar las esferas de lo doméstico y lo
extradoméstico: la distribucion inequitativa del cuidado entre los géneros. Esas condiciones se
reflejan en una alta prevalencia de mujeres amas de casa con baja escolaridad, situacion de

vulnerabilidad.

5.3.1. Caracteristicas sociodemogréficas y socioeconémicas de las familias que cuidan a
nifios y nifas con discapacidad en el contexto del CRIT Occidente

Anteriormente referiamos como una “economia del cuidado” se define como el espacio de los
bienes y actividades que permiten a las personas alimentarse, educarse, estar sanas y vivir en un
habitat propicio; y ello abarca el cuidado material que implica un trabajo, el cuidado econémico
que conlleva un costo y el cuidado psicolégico que requiere un vinculo afectivo. Esto incluye el
trabajo no remunerado que realizan principalmente las mujeres en el hogar —trabajo
doméstico— Yy los cuidados intergeneracionales: el cuidado infantil y el de los adultos mayores;

asi como la provision extra hogar de servicios de cuidado: la provision pablica y mercantil.

Guadalupe Ordaz y colaboradores (2010) mantienen una propuesta de colocar en la
agenda publica a las familias, pensarlas en plural y sefialar la urgencia de que el Estado, el
mercado, las familias, la comunidad y otros actores sociales se comprometan a crear
condiciones que les garanticen una calidad de vida, desde un enfoque de derechos humanos,
equidad de género y generacional (Ordaz & cols., 2010). No obstante, el disefio de esta propuesta
de politica pablica requiere considerar la participacion de las instituciones publicas y privadas,

asi como las practicas culturales que refuerzan la familiarizacion del bienestar.

38 |os datos aunque son de un tiempo comprendido entre 200 al 2007, estos datos permiten reconstruir
caracteristicas vigentes sobre los familiares cuidadores que acuden a CRIT y también ofrecen informacién
relevante para contrastar con las narrativas.
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A nivel del marcado es posible considerar el escenario de CRIT Occidente como una
institucion que juega un papel muy importante en proveer atencion a nifios en condicion de
discapacidad. No obstante, la atencion que brinda CRIT Occidente transita en reforzar una
participacion centrada en las familias, es decir, son las familias que acuden a CRIT Occidente las
que en mayor medida asumen las responsabilidades del cuidado del menor con discapacidad,
mientras que un minimo porcentaje de familias se vincula con otros tipos de apoyo como
establecimiento de redes vecinales, apoyo de parte del trabajo, o de instituciones de salud. Por
otra parte, estas acciones de cuidado pueden estar distribuidas de manera equitativa entre los
integrantes de la familia, o pueden ser actividades asignadas segun roles de género. Las acciones
de cuidado pueden contar con apoyo o soporte de parte de instituciones publicas o privadas
como guarderias, estancias infantiles, pero este apoyo esta condicionado a disponer de un trabajo
formal para disponer de este beneficio. Esto se relaciona con que el uso del tiempo libre y el ocio
en mujeres que cuidan de nifios con discapacidad permanecen en un anhelo puesto que las

mujeres en mayor medida su tiempo del dia lo emplean en actividades domésticas.

La diversidad de arreglos familiares se presenta segun una tipologia de ciclo vital de
familia res cuidadores que acuden a CRIT Occidente, en las cuales se identifican parejas jovenes
con hijos, parejas en etapa de inicio de familia, familias en etapa de expansion, familias en etapa
de consolidacion, familias en etapa de salida o pareja mayores de cuarenta afios con hijo/a en
condicién de discapacidad. Estas diferentes condiciones estructurales de las familias que acuden
a CRIT Occidente implican que las politicas sociales requieren estar disefiadas para vincular las
necesidades de la poblacién a la cual estarian destinadas. Ello es posible contrastarlo con las
narrativas de los y las cuidadoras de nifios en condicién de discapacidad que acuden a CRIT

Occidente.
Caracteristicas sociodemograficas de las familias que acuden a CRIT Occidente

Segun los datos expuestos en la tabla Escolaridad materna y lesion cerebral (ver tabla 19), se
muestra una tendencia cercana al 90% de mamas con hijos con discapacidad leve, moderada y
severa, de acuerdo a los datos ellas presentan baja escolaridad, no obstante, aunque estos datos
no son significativos estadisticamente hablando, si marcan una tendencia positiva de asociacion
entre variables al establecer un analisis de regresion simple. Entonces existe un porcentaje de

mayor concentracion que se mantiene arriba del 30% de mujeres con escolaridad de 9 afios que
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corresponde al nivel de secundaria, por tanto estas mujeres pueden ser ubicadas dentro de una
poblacién vulnerable, cuyas formas de cuidado pueden ser tradicionales y pueden pertenecer a
un estrato socioeconémico bajo. La escolaridad baja en el 64% de mujeres cuidadoras se puede
vincular con la falta de acceso a la informacion sobre como cuidarse en el periodo de gestacion y
en proveer cuidados de atencion al hijo o hija con discapacidad. Segun el nivel de frecuencia
acumulada, en el tipo de lesidn cerebral severa, existe un mayor nivel de frecuencia asociada a
baja escolaridad, esto quiere decir que existe una tendencia positiva entre baja escolaridad y
lesion cerebral severa, por tanto es posible inferir un recrudecimiento en las exigencias de mayor
tiempo de cuidado asumidos por la familia y en especifico por la madre, cuando ella solamente
dispone de esquemas de cuidado tradicional segin las normas culturales que ha interiorizado.

Tabla 19. Escolaridad materna y lesion cerebral leve, moderada y severa
Total muestra N=1,666 Poblacion materna con escolaridad y lesion cerebral N=758
Escolaridad | Lesion cerebral leve Lesion cerebral Lesion cerebral severa
materna moderada

Frecuencia | Proporcion | Frecuencia | Proporcién | Frecuencia | Proporcion
0 afios 1 1.5% 9 3.2% 11 2.7%
6 afios 16 24.3% 70 24.9% 118 28.7%
9 afios 26 39.4% 89 31.7% 135 32.8%
12 afos 15 22.7% 71 25.3% 97 23.6%
16 afos 8 12.1% 42 14.9% 50 12.2%
Sub-Total 66 100% 281 100% 411 100%
Fuente: Elaboracion propia 2017, sobre la base de datos de CRIT Occidente, 2000-2007.

Aunque, la escolaridad es baja en los varones (ver tabla 20), esta representa un porcentaje similar
al de las mujeres. Ello significaria que las oportunidades de tener un mejor salario son menores
por tener una escolaridad baja. Con los hombres, al igual que las mujeres, se presenta una mayor
acumulacion de frecuencias que se localizan en lesion cerebral severa. En el caso de los papas
varones, existe una tendencia mayor del 12% al 18.5% de estudios profesionales en comparacion
con las mujeres que permanece entre el 12% al 14.9%. Esta misma tendencia se encuentra en los
datos de INEGI (2012) al referir mayor escolaridad en varones, a partir de 15 a 29 afios. Es
posible identificar por tanto una caracteristica comdn en una proporcién aproximada del 64% de
las familias que acuden a CRIT Occidente que es la baja escolaridad, mientras que en otra
proporcion menor de familias, el 12% aproximadamente, poseen escolaridad profesional

universitaria.
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Por otra parte, no existe una significancia estadistica entre las variables escolaridad y lesion

cerebral. Aun asi, resulta consistente una frecuencia absoluta entre la educacion media basica

con las condiciones de discapacidad leve, moderada y severa. Es decir, es en el intervalo 9 afos

de escolaridad en hombres y mujeres que se obtienen porcentajes superiores al 31%. Esto se

podria asociar a formas de cuidado basado en el sentido comun y poca vinculacién con

instituciones que brindan cuidados profesionales segun la condicion de discapacidad.

Tabla 20. Escolaridad paterna y lesion cerebral leve, moderada y severa

Total muestra N=1,666

Poblacion paterna con escolaridad y lesion cerebral N=731

Escolaridad | Lesion cerebral leve Lesion cerebral Lesion cerebral severa
paterna moderada

Frecuencia | Proporcion | Frecuencia | Proporcién | Frecuencia | Proporcion
0 afios 8 12.5% 26 9.5% 40 10.2%
6 afios 12 18.8% 51 18.5% 86 21.9%
9 afios 23 35.9% 89 32.5% 122 31.1%
12 afios 11 17.2% 58 21% 97 24.8%
16 afios 10 15.6% 51 18.5% a7 12%
Sub-Total 64 100% 275 100% 392 100%

Fuente: Elaboracion propia 2017, sobre la base de datos de CRIT Occidente, 2000-2007.

En relacion a estas dimensiones de lesion cerebral leve, moderada y severa el Banco

Interamericano de Desarrollo declara que:

“Las tasas de prematurez (embarazos de menos de 37 semanas) y bajo peso al nacer (peso

menor a 2.300 gramos) han disminuido; sin embargo, los infantes de bajo peso y/o

prematuros que sobreviven al periodo neonatal son vulnerables. El riesgo de discapacidad

es mayor en estos nifios e incluye paralisis cerebral, retraso mental y discapacidad visual,

auditiva y del lenguaje. Las familias de bajos recursos que cuidan de nifios con

discapacidad encaran un costo de oportunidad importante, porque requieren pagar por los

servicios de salud y dedicar mucho tiempo al cuidado de sus hijos; esta circunstancia,

junto con la discapacidad derivada de las limitaciones en el desarrollo neurolégico y

fisico, se convierten en factores determinantes para que las familias continden en

pobreza” (Banco Interamericano de Desarrollo, 2012: 1).

Igualmente, otras caracteristicas sociodemogréaficas estan presentes segun el tipo de familia 70%

son familia nucleares, estas familias nucleares tienen un 53% de nifios con discapacidad severa,
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5% son familias uniparentales, 19.5% son familias extensas, estas familias extensas tienen 57%
de nifios con discapacidad severa.

Dos variables que resultan de interés son el ciclo doméstico y el tipo de discapacidad.
Esta asociacion se establece en la tabla edad materna al parto y tipo de discapacidad (ver tabla
21), en la que si bien no existe una significancia estadistica si es posible identificar que en
edades tempranas de la madre se presenta mayor prevalencia de lesion cerebral.

Tabla 21. Edad materna al parto y lesion cerebral leve, moderada y severa
Total muestra N=1,666 Poblacién materna al parto y lesion cerebral N=754
Edad Lesion cerebral leve Lesion cerebral Lesion cerebral severa
madre moderada

Frecuencia | Proporcion | Frecuencia | Proporcién | Frecuencia | Proporcion
13a19 10 15.4% 36 13% 49 12%
20a25 17 26.2% 87 31.5% 129 31.3%
26 a 30 17 26.2% 75 27% 105 25.5%
31a35 13 20% 49 17.7% 80 19.4%
36a40 6 9.2% 20 7.2% 35 8.5%
41 a45 2 3% 8 2.9% 10 2.4%
46 a 50 0 0% 2 0.7% 4 .9%
Sub-Total 65 100% 277 100% 412 100%
Fuente: Elaboracion propia 2017, sobre la base de datos de CRIT Occidente, 2000-2007.

Sin embargo, es importante identificar que los nifios y nifias que nacen en condicion de
prematurez presentan la caracteristica de madres que trabajan 0 muestran un nivel
socioeconémico medio alto. La prematurez también se presenta en mamas con un embarazo
adolescente. Ello implica que la prematurez no radica en una causa Unica Sin0 que es una

consecuencia de varios elementos.

A pesar del panorama diverso de arreglos familiares que brindan cuidado a nifios y nifias
en condicion de discapacidad es heterogéneo, se presenta una marcada tendencia que evidencia
que son las mujeres quienes asumen principalmente las cargas de cuidado de estos nifios y nifias.
Esta tendencia se explica por las necesidades de mayor atencion que requieren los nifios y nifias
en condicién de discapacidad tanto moderada como severa. Del mismo modo, porque las
necesidades de un mayor ingreso familiar supone la adopcién de roles tradicionales en que el
hombre adopta un rol de proveedor mientras que la mujer asume un rol de cuidado del hogar. Un

alto porcentaje de la poblacién que acude a CRIT Occidente presenta una serie de caracteristicas
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que pueden ser consideradas de mayor frecuencia (ver tablas 22y 23); por ejemplo, que acuden
mayormente mujeres desempefiando roles de cuidado informal, con edades de 19 a 58 afos de

edad, con estado civil casadas, pertenecientes a un tipo de familia nuclear, y que se dedican al

hogar.
Tabla 22. Caracteristicas Tabla 23. Caracteristicas del cuidador
sociodemogréficas de los padres de nifios primario
con pardlisis cerebral Total de poblacion N=131.
Total de poblacion N=101. | Frecuencia | Proporcion

| Frecuencia | Proporcién Género de los padres

Género de los padres Femenino 101 77 %
Femenino 86 85.1 % Masculino 30 23 %
Masculino 15 14.9 % Edad de los padres 33 +8.87 (20 a 67)
Edad de los padres 29.55 (19 a 53) + 6.46 20a 24 26 19.8 %
19a23 16 15.8 % 25a35 59 45 %
24 a 28 34 33.7% 36 a 67 46 35.2 %
29a 33 24 23.8 % Parentesco del cuidador primario %
34 a38 20 19.8 % Madre 96 73 %
39a43 3 3.0% Padre 29 22 %
44 a 48 3 3.0% Abuela 5 4%
49 a 53 1 1.0% Abuelo 1 1%
Estado civil Localizacion vivienda %
Casado 83 83.0 % Local 98 75 %
Soltero 17 17.0 % Foraneo 33 25 %
Escolaridad 8.2 (6 a 15) +2.41 Tipo de familia
Primaria 17 17.0 % Nuclear 90 69 %
Secundaria 28 28.0 % Extensa 31 24 %
Bachillerato 39 39.0 % Uniparental 10 7%
Licenciatura 16 16.0 % Apoyo Econémico en Rehabilitacion
Ocupacion CRIT
Estudiante 1 1.0 % 100% exento 4 3%
Hogar 52 52.5 % 90% exento 119 91%
Empleo 45 45.5 % 80% exento 8 6 %
Desempleo 1 1.0 % Asistencia al CRIT afios de uno a cinco
Fuente: Ceja & Castellanos, 2016 Fuente: Rubio-Romero & cols. 2015.

Igualmente, dentro de las caracteristicas sociodemograficas las mujeres que acuden a CRIT
Occidente, las mujeres presentan una escolaridad de primaria o secundaria, que desempefian
trabajo no remunerado en el hogar o trabajo informal, y destinan un tiempo mayor al cuidado de
los hijos que en promedio son mas de tres (ver tabla 24). En cuanto al tipo de arreglo familiar
predomina la relacion de pareja sea en union libre o en matrimonio. Aunque existe un porcentaje

considerable de arreglos familiares con jefatura femenina que provee de cuidados.

192



Tabla 24. Caracteristicas de los padres de
hijos con enfermedad neuromuscular
Total de poblacién N=54

| Frecuencia | Proporcion
Género de los padres
Femenino 52 96 %
Masculino 2 4%
Edad de los padres 43.43 + 8.2 (20 a 58)
28 a45 29 53.7 %
46 a 58 25 46.3 %
Escolaridad
0 a 6 afios 19 35.2 %
Mas de 7 afios 35 64.8 %
Estado civil
Con pareja 43 79.6 %
Sin pareja 11 20.4 %
Situacion laboral
Con empleo 17 31.5%
Sin empleo 37 68.5 %
Numero de hijos
1y 2 hijos 12 22.2 %
3 a7 hijos 41 75.9 %
Tiempo de asistencia al CRIT
Menos 2 afios 44 81.5 %
Mas de 2 afios 10 18.5 %
Fuente: De Alba Agredano & cols. 2015.

Caracteristicas socioecondmicas de las familias que acuden a CRIT Occidente

Existe una alta tasa de ocupacioén de la madre con hijos en condicion de discapacidad leve,
moderada y severa, que se dedica al hogar, es decir, un 75.2% de mujeres se dedican al cuidado
del hijo. Mientras que en el caso de los varones son un 72% de papas que son empleados. El
ingreso en salario minimo resulta mayor en familias que tienen un hijo con discapacidad severa.
Sin embargo, los gastos catastroficos que incurren este tipo de familias les lleva a costear la

salud, el trasporte y la rehabilitacion con gastos de bolsillo.

Por otra parte, segun el indice de Condiciones de Vivienda (INCOVI) el 70% de familias
que tienen precarias condiciones de vivienda tienen un hijo o hija con discapacidad severa. Esto

crea un circulo vicioso de la pobreza. Aunque no queda claro si esto es consecuencia 0 causa.
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Tabla 25. Salarios minimos y lesion cerebral leve, moderada y severa
Total muestra N=1,666 Poblacién salario minimo y lesion cerebral N=577
Salarios Lesion cerebral leve Lesion cerebral Lesion cerebral severa
minimos moderada
Frecuencia | Proporcion | Frecuencia | Proporcién | Frecuencia | Proporcion
1 1 2.2% 5 2.2% 13 4.3%
2 9 19.2% 49 21.7% 56 18.4%
3 13 27.6% 63 27.8% 99 32.5%
4 12 25.5% 53 23.4% 57 18.8%
5 4 8.5% 15 6.6% 28 9.2%
6 3 6.3% 19 8.4% 24 7.9%
7 1 2.2% 8 3.5% 9 2.9%
8 1 2.2% 1 .5% 2 7%
9 3 6.3% 2 1% 3 1%
10 0 0 2 1% 3 1%
11 0 0 9 3.9% 10 3.3%
Sub-Total | 47 100% 226 100% 304 100%
Fuente: Elaboracion propia 2017, sobre la base de datos de CRIT Occidente, 2000-2007.

Por dltimo, las condiciones sociodemograficas y socioecondmicas de las familias que cuidan a
nifios y nifias con discapacidad muestran algunas necesidades que influyen en la toma de
decision. No obstante, es importante profundizar en clarificar qué otras necesidades
experimentan las familias y que determinan su calidad de vida. Estas condiciones requieren
recuperar la dimension sociocultural. Por ejemplo, el 94% de las familias que acuden a CRIT
Occidente profesan la religion catdlica. Pero ante esta prevalencia tan significativa es posible
identificar que siete familias con un hijo en condicién de discapacidad severa cambiaron de
religion. Es decir, las condiciones de mayor carga de cuidado y las necesidades de brindar
cuidado a nifios con discapacidad severa, al parecer son un punto de quiebre en las creencias, la

organizacion y el sentido de vida de las familias.

Estas dimensiones vinculadas al cuidado estan relacionadas con elementos subjetivos, y
por tanto con las narrativas que se exploran en el siguiente apartado. Las narrativas de familiares
cuidadores de nifios y nifias con discapacidad permiten analizar la variabilidad y las
discontinuidades mas alla de los datos duros expresados en los anteriores apartados, asi que son
exploradas con mayor detalle en las narrativas de diferentes tipos de arreglos familiares que
acuden a CRIT Occidente.
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5.4. Analisis de las familias en México: elementos centrales en la heterogeneidad familiar de
cuidadores de nifios con discapacidad

Al revisar las condiciones sociodemograficas y socioecondmicas mas caracteristicas de las
familias en México es posible identificar una transformacion en la estructura y en la dindmica de
los arreglos familiares en México. La migracion, el descenso de la natalidad y el trabajo
remunerado son caracteristicas que se relacionan con las transformaciones de los arreglos
familiares. En cuanto al tiempo de cuidado que destinan los familiares cuidadores hacia los nifios
en condicion de discapacidad se identifica una feminizacion del cuidado que lleva al
reforzamiento de un modelo tradicional de familia. Se identifica de igual forma una tension entre
la esfera laboral y la esfera doméstica, al privilegiarse la subsistencia econémica sobre las

necesidades afectivas.

En México persiste un modelo de familia nuclear y extensa que tiende a organizarse
depositando el cuidado hacia las mujeres. Es posible identificar un tiempo de cuidado asumido
principalmente por mujeres, con una marcada asignacion del cuidado exclusivo a mujeres en
arreglos familiares en los que las mujeres presentan una baja escolaridad. En el caso de los
hogares con jefatura femenina, que representan el 25.7% de los hogares en México, se
caracterizan porque las mujeres se encuentran en edad reproductiva, y presentan mayores
condiciones de vulnerabilidad. De alli que pudieramos inferir que las mujeres prefieran mantener
un tipo de relacion conyugal caracteristico de la jefatura masculina que les asegura cierto nivel

de capacidades para enfrentar el reto de cuidar a nifios en condicion de discapacidad.

Es viable suponer que las transformaciones sociales repercuten directamente en las
practicas de cuidado al recrudecerse las condiciones que tienden a desinstitucionalizar el
cuidado, es decir, una desarticulacion entre el trabajo remunerado y no remunerado, asi como el
descenso en la tasa de natalidad, y que mas mujeres destinen su tiempo de vida hacia actividades
de trabajo remunerado. No obstante, en el caso de familias con nifios en condicion de
discapacidad, las pautas de organizacion familiar tienden a depositar las cargas de cuidado
principalmente hacia las mujeres. En este sentido es significativo un alto nivel educativo que
poseen las mujeres que tienden a establecer responsabilidades equitativas en su relacién de
pareja, puesto que esta caracteristica de alto nivel educativo parece relacionarse con cargas de

cuidado compartidas entre mujeres y hombres que cuidan a nifios en condicion de discapacidad.
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Los elementos revisados en este capitulo permiten identificar algunos retos a enfrentar
tanto a nivel social como a nivel pablico, con miras a construir un sistema de cuidados que
considere las caracteristicas de los arreglos familiares, las necesidades que implica el cuidado a
nifios y nifias en condicion de discapacidad y la articulacién de programas de apoyo a los
arreglos familiares més vulnerables. El disefio de programas de apoyo a personas que proveen
cuidado requiere considerar las capacidades de tiempo, recursos materiales, capacidades
educativas, de trabajo, red de apoyo, de proteccion, comunitarios y familiares. Es relevante
sefialar que los arreglos familiares presentan una marcada heterogeneidad en sus caracteristicas,
y por tanto los familiares cuidadores de nifios con discapacidad y el rol que desempefian en el
cuidado también se asume bajo una marcada diversidad en sus recursos, es decir, es posible
identificar una fuerza de asociacion estadistica entre las dimensiones de mayor vulnerabilidad
socioecondémica y menor escolaridad, ambas condiciones que se relacionan con mayores

probabilidades de una lesion cerebral severa.

Es un hecho que las condiciones y transformaciones sociales repercuten en las acciones
de cuidado y en el perfil mismo de los familiares cuidadores. En el caso de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad que acuden a CRIT Occidente se identifica una tendencia
positiva entre baja escolaridad de papas que cuidan a nifios y nifias con discapacidad severa y
una carga de cuidado mayor por ser la discapacidad severa mas demandante en los cuidados que

este tipo de discapacidad implica.

Finalmente, dentro de los comentarios finales de este capitulo, las practicas de cuidado
tienden a concebirse socialmente desde una dimension moral y no como una practica
indispensable que hace posible el mantenimiento de la vida. Entender el cuidado desde esta
dimension conlleva el disefio de una politica y formas de distribucion de los bienes que pongan
en el centro al cuidado de la vida. El cuidado debe ser tomado dentro de la agenda publica. Esto
requiere de la elaboracién de politicas sociales de acuerdo a las condiciones de vida de la
poblacion y en especifico la elaboracion de programas focalizados para una poblacion de

cuidadores y cuidadoras en vulnerabilidad.
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CAPITULO VI: TRAYECTORIAS DIVERSAS: HACIA UNA CARACTERIZACION
DENSA DE LOS FAMILIARES CUIDADORES

En este capitulo el objetivo es realizar una presentacion centrada en las caracteristicas de
los familiares cuidadores y algunos de los retos que ellos viven de manera cotidiana, tanto en la
relacion con las instituciones que brindan los servicios de rehabilitacion, como al enfrentar
algunas dificultades organizativas para asumir las cargas de cuidado. Por tanto, se describen las
principales caracteristicas encontradas en los familiares cuidadores de nifios en condicion de
discapacidad, que fueron entrevistados. La seleccion de los diez y ocho casos obedece al interés
de un muestreo tedrico y analitico, que permite identificar los momentos centrales en los cuales
se delinea una trayectoria de cuidado al acudir y mantener una relacién estrecha con las
instituciones que atienden a nifios con discapacidad. Es viable trazar una trayectoria del cuidado
(ver Diagrama 3) en la busqueda de respuestas explicativas ante la condicion fisica y del

desarrollo de un hijo o hija que presenta un retraso en su desarrollo.

Mediante el uso de la entrevista a profundidad con enfoque biografico narrativo y la
entrevista grupal se profundiza en diez y ocho casos de familiares cuidadores de nifios con
discapacidad, que acuden a CRIT Occidente. Estos casos expuestos posibilitan identificar
matices, tendencias y rasgos de organizacion, y permiten dar cuenta de las diferentes
dimensiones asociadas a la construccion social de la discapacidad y del cuidado. Algunas
categorias que se logran identificar estan en relacion con las instituciones de salud y religiosas, el
género, el establecimiento de redes de cuidadores en busqueda de un cuidado colectivo,
reorganizaciones dentro de las generaciones del nucleo familiar, experiencias y emociones
asociadas al cuidado. En efecto, la seleccion de los casos, en su heterogeneidad de patrones
organizativos, hace posible comprender la configuracion de las identidades de los familiares

cuidadores de nifios con discapacidad en términos de formas de organizacion.

Este capitulo describe a profundidad las condiciones mas directas que influyen en la
configuracion de las identidades narrativas de los familiares cuidadores. El proceso de
comprension o explicacion implica una diferenciacion a manera de modalidades de familiares
cuidadores. Mas alla de construir una tipologia segun lo establece Max Weber (1964), lo que
interesa es la caracterizacion de las modalidades de familiares cuidadores a partir de la

configuracion de sus identidades narrativas y en mayor medida desde la descripcion misma que

197



ellos emplean para referirse a las experiencias vinculadas las trayectorias centradas en el
cuidado. Esta caracterizacion remite a la suma de procesos que requieren una descripcion de

regularidades més representativas en cada una de las modalidades.

No es posible hablar de una configuracién de las identidades narrativas de los familiares
cuidadores de manera homogénea, pero si es posible hablar de una serie de caracteristicas que
influyen a manera de campos de sentido mayormente determinantes en la comprension de las
experiencias vinculadas al cuidado, esto es, vivencias mas representativas de cada una de las
modalidades. Frecuentemente, los roles del cuidado asumidos por cada uno de los familiares
cuidadores en gran medida parecen estar definidos segun el género, en donde persiste una
delimitacion en la oposicion de un rol respecto del otro; por ejemplo, el hombre provee
economicamente mientras que la mujer ofrecen los cuidados. Evidentemente, son rasgos
arbitrarios asumidos segun la persistencia de supuestas habilidades innatas asumidas por las
mujeres. Estos supuestos persisten dentro de un imaginario sociocultural que mantiene sistemas

de asignacion del cuidado.

El cuidado trasferido a mandatos sociales que mantiene vigente la creencia de que la
cuidadoras naturales deben ser las mujeres, se trata de un imaginario social del cuidado que
deposita el cuidado como practica especifica segun el género, la clase social, la edad, el sexo, y
se establece una division social del cuidado, que muestra la vigencia de fuerzas de poder
centrados en la idea de quién debe cuidar, indudablemente, es la vigencia de una ética del

cuidado que establece lo femenino emparentado al cuidado.

Las diferentes vivencias que exponen los familiares cuidadores que acuden a CRIT
Occidente hacen mencién a los tipos de retos que requieren enfrentarse. Estos retos estan
referidos al aspecto de lo sociocultural, el aspecto socioecondémico y el aspecto de género.
Igualmente, es mediante la interaccion social que se brindan los espacios para establecer redes de
apoyo Y de reconsideracion de las creencias de los familiares cuidadores respecto del tema de la
discapacidad. Ademas, es posible identificar que los relatos se generan a partir de los contextos
en que se participa, por ejemplo, el aspecto intersubjetivo que comparten los familiares
cuidadores en la construccion de nuevos planes de vida. Por otro lado, el aspecto

socioecondmico remite a la limitacion y prioridades que estan presentes en los modelos de toma
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de decisiones familiares. Es decir, como las familias distribuyen sus recursos segln se requiere

en el proceso de rehabilitacion del hijo.

El contexto de asistencia caracteristico de la institucion CRIT Occidente, en privilegiar al
interlocutor o familiar cuidador principal fortalece estas précticas de asignacién del cuidado
hacia una sola persona que frecuentemente es un familiar cuidador femenino, lo que remite a un
imaginario sociocultural del cuidado basado segun el género. La persistencia de asignacion del
cuidado tiene por centro la falta de un enfoque de género en la creacion de relaciones mas
equitativas entre los géneros, asi como, también, la persistencia en asociar la discapacidad con la
enfermedad, propio de un modelo médico de la discapacidad, que es mayormente vigente e
impide pasar a un enfoque de los derechos de las personas con discapacidad segun lo establece la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En efecto, las fuerzas sociales que hacen que se configuren identidades narrativas de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad, también se relacionan con los procesos de
construccion social del cuidado y la discapacidad a partir de la trayectoria que ellos
experimentan dentro de estructuras e instituciones que provén marcos de comprension discursiva
en la definicion del cuidado y la discapacidad. Sin embargo, se requiere entender las précticas de
cuidado desde un enfoque de derechos, y su vinculacién con otras dimensiones como son el
poder, la distribucidn de las cargas de cuidado equitativas, los proceso de asignacion de un rol de
cuidado colectivo entre hombres y mujeres y entre generaciones, asi como considerar la

heterogeneidad de familiares cuidadores.

Finalmente, la relacion entre las modalidades de los familiares cuidadores de nifios con
discapacidad, en sus recurrencias, contrastes o diferencias, igualmente mantiene una relacion con
los procesos en la asignacion del cuidado, segin codigos normativos de asignar el cuidado o el
género, y con los procesos de significacion de la discapacidad segun el dominio de un modelo

médico de la discapacidad que persiste en asociar la discapacidad con la enfermedad.
6.1. Trayectoria de familiares cuidadores de nifios con discapacidad

Es posible identificar expresiones biogréaficas en las que los familiares cuidadores desarrollan el
cuidado. Resulta evidente que se reproducen diferentes codigos normativos culturales en la

asignacion del cuidado. Algunos de los retos aparecen en la construccién de préacticas de cuidado
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que tiendan hacia una mayor equidad en las relaciones entre los géneros. Asi pues, persisten
ciertas précticas de cuidado, no solo a nivel familiar sino también dentro de las instituciones que
atienden a nifios con discapacidad: en estos espacios institucionales se refuerzan cddigos
tradicionales del cuidado sustentados en roles de género.

Ciertamente las instituciones que atienden a nifios con discapacidad en sus maneras de
atender y de nombrar a la discapacidad se colocan asumiendo un pronunciamiento discursivo,
que influye en las expresiones biograficas de los familiares cuidadores de nifios con
discapacidad. Al nombrar mediante un diagndstico la condicién de vida de un hijo o hija lo que
hace el modelo médico de la discapacidad, a través de la voz de los especialistas, es construir una
relacion entre discapacidad y enfermedad. Es por ello que codificar y categorizar como recurso
metodologico hace posible una elaboracion de categorias relacionales entre la construccion
social de la discapacidad y las condiciones de cuidado. Los diferentes tipos de arreglos familiares
permiten una panoramica global de las caracteristicas de los familiares cuidadores, partiendo de
que se consideran familias nucleares las que se conforman en hogares de una pareja biparental y
sus hijos, asi como de una familia biparental y sus hijos. EI hogar ampliado esta compuesto por
una familia nuclear y por al menos un pariente. Mientras que el tipo de hogar compuesto es una

familia nuclear o ampliada y al menos un integrante que no es pariente.

Dentro de la trayectoria de los familiares cuidadores (ver Diagrama 3) la primera fase,
previa al cuidado, estd marcada por la busqueda de ayuda para el hijo o hija que presenta signos
de alarma, algunas veces puede cursar esta fase con un embarazo de alto riesgo. Posteriormente,
en una segunda etapa se confirma el diagndstico médico de un padecimiento, que supone un
cuidado exclusivo. Esta etapa se vive como un impacto emocional que lleva a los familiares
cuidadores a una afanosa busqueda para encontrar una alternativa en atender este diagnostico.
Con frecuencia en esta fase se puede observar que los familiares cuidadores acuden a diversas
instituciones de salud, tanto publicas, como privadas. Consecuentemente, en una tercera fase se
busca una explicacion al diagndstico, es decir, se enviste de significado a la discapacidad y se
establece un tipo de organizacion en torno al cuidado. A continuacién, en la cuarta fase es
posible identificar la construccion de una narrativa de parte de los familiares cuidadores, que
buscan dar sentido a las experiencias que ellos han vivido a partir de las circunstancias

relacionadas con el cuidado de un hijo o hija con discapacidad.
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En este sentido, las practicas de cuidado estan acompafiadas de una narrativa, y toda
narrativa es un conglomerado de experiencias que configuran una identidad, una cultura sobre la
discapacidad y el cuidado. Esta narrativa puede preparar para una explicacion mas a menos
consolidada, que a su vez sufrird modificaciones segin se presente otro signo de alarma, un
nuevo diagndstico, y que también implique una nueva organizacion para enfrentar nuevas
situaciones criticas o de emergencia. En general, el proceso de la trayectoria que experimentan
los familiares cuidadores es complejo, presenta avances Yy retrocesos. Este proceso estad
determinado por multiples factores como son los diferentes escenarios institucionales del sector
salud, las estancias o guarderias infantiles, las redes de apoyo, el sector educativo, la posible
inclusion escolar o inclusion social. Es el contexto institucional en el cual se despliegan las
practicas de cuidado lo que influye de alguna manera en la habilidad de los familiares
cuidadores, como es el caso del contexto institucional de CRIT Occidente.

Sin embargo, una motivacion permanente en los familiares cuidadores es la salud del hijo
0 hija con discapacidad y mantener una esperanza de verlo mejor conforme avanza en su
rehabilitacion. Otro estimulo es el disponer de apoyo de parte de las instituciones y poseer una
capacidad econdmica para costear la atencion que implica realizar estudios que confirman el
diagnostico del padecimiento del hijo o hija. Aunque también en esta trayectoria se experimentan
elementos inhibidores como es sentir miedo, culpa o vergiienza. Otros retos son las creencias de
otros familiares que pueden asociar la discapacidad del hijo o hija con un castigo. Ademas, es
posible suponer que el trato con las instituciones influye de manera importante en la conduccion
social de la discapacidad, asi como en la organizacion del cuidado que se ofrece al hijo o hija con
discapacidad. Esta relacion con las instituciones es parte de la trayectoria del cuidado en la
busqueda de atencion que supone distintos momentos centrales para los entrevistados. Por
ejemplo el momento del diagnostico supone un elemento central puesto que ello confirma la
condicién de discapacidad. Esta confirmacion diagndstica implica una basqueda de atencion en
instituciones publicas y privadas. Es posible advertir que las condiciones de atencion a nivel de
lo publico presentan ciertos inconvenientes: un servicio irregular en el plano de rehabilitacion, y
una atencion médica mas espaciada, quiza debido al volumen en la demanda de parte de los

usuarios.
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Diagrama 3. Trayectorias de familiares cuidadores de nifios con discapacidad
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Fuente:

elaboracon propia. 2017.
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Algunos beneficios identificados por los entrevistados tienen que ver con la disposicién
de medicamentos que en el mercado tienen un precio muy elevado, y la posibilidad ventajosa en
realizar estudios de gabinete o clinicos que fortalecen el seguimiento de parte de los
especialistas. Por otra parte, cuando los familiares cuidadores acuden a instituciones privadas,
ello esta més relacionado con sus posibilidades de un mayor ingreso econémico, y esto les
favorece en la organizacion del cuidado de su hijo o hija de acuerdo a su disponibilidad de
horarios. Al parecer el CRIT Occidente representa una ventaja al ofrecer diferentes servicios de
varios especialistas en medicina, rehabilitacion, etc., en un mismo espacio, y la disponibilidad de
acudir en un solo dia de la semana, lo cual representa una comodidad en los horarios. Asimismo,
los servicios de atencidén que se ajustan de acuerdo a las condiciones socioecondmicas de los
usuarios permiten obtener los servicios de un espacio privado a familiares cuidadores con un

bajo estrato socioeconémico.
6.2. Escenarios en que se realiza el cuidado de nifios con discapacidad

En seguida se exponen las caracteristicas socioeconomicas Yy sociodemograficas mas
representativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad. Algunos rasgos
sobresalientes son el trabajo formal y la escolaridad como elementos centrales en obtener
mayores ventajas respecto de brindar cuidado equitativo. El lugar de procedencia también resulta
de interés en cuanto que implica un gasto mayor en el trasportarse para llegar a tomar los

servicios en CRIT Occidente.

Las caracteristicas sociodemograficas y socioeconomicas de los informantes, en general,
se mantienen muy equivalente a como se expuso en el capitulo 5. Segun corresponde al andlisis
de una muestra de 1,666 familiares cuidadores que acuden a CRIT Occidente, entre el afio 2000
y 2007. Sin embargo, la seleccion de la muestra tedrica, de los diez y ocho casos, favorecid
captar una amplia heterogeneidad de caracteristicas relacionadas a lo sociodemogréafico y a lo
socioecondémico, que en su gran mayoria de ellos han sido beneficiados del programa de apoyo,
en donde la Fundacion Teleton asume parte del costo por cada uno de los servicios recibidos. De
tal manera que mas alla de estas caracteristicas se permite identificar esquemas de cuidado mas

tradicionales y esquemas de cuidado mas innovadores.
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Tabla 26. Caracteristicas socioeconémicas y sociodemograficas en cuidadores de niiios con discapacidad

N | Nombre Tipo de Cuidador Tipo de Seguridad | Escolaridad Estrato Tipo de
0. hogar principal Vivienda 4° Edad | gocjal 4 Religion social 42 economia
familiar 3° Municipio familiar 43
1 | Mirnay Nuclear Mam3 Alquilada 38 Acuden a | Licenciatura Medio 92% | Formal
Rigoberto Papa Tlaguepaque | 35 servicio Licenciatura descuento
papas de Cuidados Particular | Catdlica CRIT J
Alejandro compartidos
en transicion
2 | JanetElenay | Nuclear Mamd Alquilada 25 IMSS Bachillerato Bajo Formal
Diego papas Papa 27 Bachillerato 98%
de Antonio Cuidados Catdlica descuento
de Jesus. compartidos CRIT L
en transicion
3 | Berenice Nuclear Mama Alquilada 36 IMSS Bachillerato Medio- Formal
mama de Tlajomulco Catdlica Bajo. 96%
Estefany descuento
CRIT K
4 | Claudia Ampliado | Mama Prestada 27 Seguro Secundaria Medio-Bajo | Informal
mama de Manzanilla Popular Catdlica 96%
Angel de la Paz descuento
Eduardo CRIT K
5 | Lauramama | Ampliado | Mama Prestada 43 IMSS Licenciatura Medio 96% | Formal
de Jesus Seguro de | Catdlica descuento
Eduardo gastos CRIT K
Médicos
6 | Maria Compues | Mama Alquilada 39 IMSS Secundaria Bajo Formal
Guadalupe to Zapopan Catdlica 98%
mama de descuento

39 Por Hogar se entiende a la unidad formada por una o mas personas, vinculadas o no por lazos de parentesco,
qgue residen habitualmente en la misma vivienda particular. El Hogar Familiar es en el que al menos uno de los
integrantes tiene parentesco con la jefa o el jefe del hogar. Comprende a los hogares nucleares, ampliados y
compuestos. (INEGI. Glosario. Encuesta Intercensal. 2015).

40 por vivienda se entiende al espacio delimitado generalmente por paredes y techos de cualquier material, con
entrada independiente, que se construyo para la habitacion de personas o que en el momento de la entrevista se
utiliza para vivir. La vivienda propia es una vivienda particular donde reside la duefia o duefio legal o de hecho.
Cuando es una vivienda prestada los que residen no son los duefios del inmueble. La vivienda alquilada es una
vivienda particular habitada cuyos residentes la ocupan a cambio de un pago convenido. (INEGI. Glosario. Encuesta
Intercensal. 2015).

41 Seguridad social hace referencia a si existe alguna afiliacion a servicios de salud, es decir, a una inscripcién que
ofrece a las personas el derecho a recibir servicios médicos en instituciones de seguridad social (IMSS, ISSSTE,
PEMEX, Defensa, Marina), publicas (Seguro Popular) y privadas; ello como resultado de una prestacion laboral, por
adscribirse a un programa publico, adquirir un seguro médico, ser familiar beneficiario o por ser jubilado o
pensionado. (INEGI. Glosario. Encuesta Intercensal. 2015).

42 Los precios de los servicios que reciben en CRIT Occidente se establecen en base a los ingresos del familiar
cuidador, el area de Integracién Social asigna un estrato socioecondmico segun un tabulador, por ejemplo, el
estrato J se otorga el porcentaje de apoyo de la fundacién del 92%; para el estrato K se otorga el porcentaje de
apoyo de la fundacidn del 96%; para el estrato L se otorga el porcentaje de apoyo de la fundacién del 98%.

43 Tipo de economia familiar se refiere al tipo de ingresos por trabajo segun la percepcién monetaria que el hogar
familiar obtiene o recibe del(los) trabajo(s) que desempefié en la semana de referencia. Se consideran los ingresos
por concepto de ganancia, comisidn, sueldo, salario, jornal, propina o cualquier otro devengado de su participacion
en alguna actividad econdémica. (INEGI. Glosario. Encuesta Intercensal. 2015). Los ingresos formal o informal
remiten a si son susceptibles de pagar impuestos o no.
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Maria CRIT L
Guadalupe
7 | FabiolayJoel | Compues | Mama Prestada 35 IMSS Secundaria Bajo Formal
papas de to Papa Tlaquepaque | 27 Bachillerato 98% Informal
Néstor Javier Cuidados Catolica descuento
compartidos CRIT L
en transicion
8 | Marcelay Nuclear Mam3 Propia 38 IMSS Licenciatura Medio 96% | Formal
Carlos papas Papa Tlaguepaque | 39 Seguro de | Mtr. admén. | descuento Formal
de Luis gastos Catdlica CRIT K
Armando Médicos
9 | Patriciay Nuclear Mama Propia 40 IMSS Licenciatura Medio- Formal
Paulo papas Guadalajara 44 Ingenieria Bajo 92%
de Maria Catdlica descuento
CRIT J
10 | Teresamama | Nuclear Mama Alquilada 37 IMSS Secundaria Bajo 98% Formal
de Belén Catdlica descuento Informal
Sandoval CRIT L
11 | Viridianay Nuclear Mama Alquilada 29 Seguro Secundaria Bajo-Bajo Informal
Manuel Tlajomulco 29 Popular Catdlica 96%
papas de de Zuiiga descuento
Oswaldo CRIT K
12 | Anabely Nuclear Mama Propia 39 Seguro de | Bachillerato Medio 96% | Informal
Antonio Papa Zapotlanejo 41 Gastos Secundaria Descuento
papas de Cuidados Médicos Catdlica CRIT K
José y Yael compartidos “Plan
en transicion Seguro”
13 | Martha Alicia | Nuclear Mama Propia 33 IMSS Licenciatura Medio Formal
y Conny Abuelita Tonald 62 Primaria 96%
mamay Catdlica Descuento
abuelita de CRIT K
Luis Emilio
14 | Paula mama Ampliado | Mama Propia 31 IMSS Licenciatura Medio Formal
de Angelita Guadalajara Catdlica 92%
Descuento
CRIT J
15 | Alejandro Nuclear Papa Alquilada 31 ISSSTE Licenciatura Medio-Bajo | Formal
papa de Guadalajara Catdlica 96%
Esteban Descuento
CRIT K
16 | Maria del Ampliado | Mama Prestada 21 IMSS Primaria Bajo- Bajo Formal
Refugio Tlajomulco Catdlica 98%
mama de descuento
Juan CRIT L
17 | Alma Ampliado | Mama Alquilada 35 IMSS Primaria Bajo- Bajo Formal
Gabriela Tlajomulco Catdlica 96%
mama de Descuento
Francisco de CRIT K
18 | Anamama Nuclear Mama Propia 38 IMSS Primaria Bajo- Bajo Formal
de Diego Tala Catdlica 98%
descuento
CRIT L

Fuente: elaboracidn propia. 2017.
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1.- Familiares cuidadores de Alejandro Gonzéalez Plascencia

La familia Gonzalez Plascencia estad compuesta por Rigoberto Gonzalez 35 afios: es un hombre
casado con Mirna Plascencia y tiene estudios de licenciatura en informatica administrativa, se ha
dedicado a la consultoria de ventas, actualmente en una empresa de comunicaciones, por lo que
su trabajo requiere viajar constantemente fuera de la ciudad. Son los fines de semana cuando
permanece en casa durante dos dias con su familia. Mirna Plascencia, de 38 afios, tiene estudios
de licenciatura en disefio gréafico. En la actualidad ella se dedica al hogar y ha tenido dos
embarazos, de los cuales ha nacido su hija Ximena de 5 afios quien acude a preescolar y
Alejandro que desde un afio de nacido acude a CRIT Occidente.

Mirna Plascencia recuerda que desde novios ellos dos platicaron y decidieron que los
primeros afos de los nifios ella estaria en casa con ellos, dedicandose al hogar. Ella considera
que su relacién de pareja es buena. Tanto Rigoberto como Mirna reconocen que cuando iniciaron
la relacion aceptaron mutuamente que ambos eran personas con valores centrados en la familia, y
que hasta la fecha ambos se consideran que son buenos padres. Mirna admite que a ella le ha
servido mucho el apoyo de su esposo pues ella es muy poco expresiva y cuando estd enojada es
él el que la busca y la ayuda a expresar lo que siente. En su rol de papas comentan que han
estado muy involucrados en la atencion de Alejandro desde su nacimiento, pero intentando no
descuidar la atencion de su otra hija Ximena, quien les hacer saber cuando siente que no la estan

atendiendo.

La familia Gonzélez Plascencia vive en el municipio de Tlaquepaque en el estado de
Jalisco. El nacimiento de Alejandro Gonzalez Plascencia fue el dia 31 de mayo del afio 2011,
posterior a un embarazo de alto riesgo, que en la semana 32 de la gestacion Mirna presenta
actividad uterina que la llevé a un reposo absoluto. Posteriormente en la semana 37 se decide
realizar cesarea por indicacion médica. Alejandro Gonzalez Plascencia nace con un peso de 3,
075 kg. Sin embargo, Alejandro presenta problemas respiratorios diagnosticandosele una
neumonia, una infeccién generalizada y la presencia del fenotipo Trisomia 21 caracteristica del

Sindrome de Down.

Alejandro Gonzéalez permanece hospitalizado en terapia intensiva neonatal durante ocho

dias. Este periodo de cuidado intrahospitalario Mirna Plascencia lo recuerda con emociones de
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preocupacion, angustia, desesperacion e impotencia, al experimentar que su hijo Alejandro podia
perder la vida. Esta experiencia de cimulo de emociones se intensifica cuando a los 5 meses de
vida Alejandro se le detecta actividad epileptogena generalizada, lo que fue diagnosticada como
Sindrome de West. Todas estas complicaciones de salud de Alejandro impidieron que Mirna
Plascencia pudiera brindar seno materno a su hijo, elemento que ella contrasta con su experiencia

de maternidad respecto a su otra hija Ximena.

Con el nacimiento de Alejandro, tanto Mirna como a Rigoberto coinciden en sefialar que
ha sido el evento que mas los ha marcado como familia. A partir de la condicion de discapacidad
de Alejandro, ellos dos como pareja se han unido mas para superar los retos que han vivido
frente a la acumulacion de emociones que ha implicado el cuidado de su hijo. Es por ello que
ambos recientemente han buscado mantener un cuidado compartido con la abuela materna:

Evangelina, de 68 afios, quien se dedica al hogar y es la que mas les apoya, a decir de la pareja.

Mirna Plascencia describe a Alejandro, como un nifio actualmente pasivo, ella indica que
a pesar de su deterioro en el desarrollo por las convulsiones y el Sindrome Down, nunca ha
dejado de alimentarse adecuadamente o dormir, describiendo que es muy bueno para comer.
Dentro de su rutina, Alejandro, asiste a CRIT Occidente o a Juntos por un Caminar, donde recibe
atencion de diversas terapias de estimulacion temprana; solo ocasionalmente acude a ambas
instituciones el mismo dia. Mirna Plascencia reconoce que esta llena de actividades durante todo
el dia, actividades principalmente relacionadas con su hija Ximena y su hijo Alejandro. Confiesa
que no hay tiempo libre para ella. EI mayor tiempo de su vida esta fuertemente anclado a su rol

de cuidadora principal.
2.- Familiares cuidadores de Antonio de Jesus Morales Preciado

La familia de Antonio de Jesus estd compuesta por papd Diego Santiago Morales de 27 afos,
quien es empleado de almacén en una empresa de transportes y tiene escolaridad de preparatoria,
y mama Janet Elena Preciado de 25 afios, quien se dedica al hogar y tiene escolaridad de
preparatoria. Ellos tienen siete afios de casados y han procreado a sus dos hijos, Santiago que
tiene seis afios y acude a primaria, y a Antonio de Jesus de cuatro afios, que nace con 2,760 kg, y
permanece en observacion por presencia de cardiopatia. Actualmente mantiene citas de

seguimiento en el Centro Médico y en la clinica 46 del IMSS. También acude desde hace tres
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afios a CRIT Occidente en donde les han diagnosticado que Antonio de Jesus tiene un dafio
neurolégico severo secundario a infeccion por toxoplasma, cuadriplejia espéstica, alteraciones en
la mecénica de la deglucién con retraso del lenguaje y cognicidn, estrefiimiento y criptorquidia
bilateral.

Janet Elena Preciado expresa que es ella quien principalmente cuida a sus dos hijos
puesto que Diego se dedica a trabajar. Algunos problemas en la relacion de pareja, a decir de
Janet Elena, son que Diego salga a jugar futbol o que duerma hasta tarde mientras que ella se
hace cargo de cuidar a los hijos “yo no tengo espacio para mi misma”. Janet Elena menciona
sentirse sola en el cuidado de los hijos. Aungue ella reconoce que su esposo poco a poco le asiste
mas en las labores domésticas y que cuando se presenta un conflicto lo platican para llegar a una

solucion.

Con motivo de la condicidn de atencidn especial que requiere su hijo Antonio de Jesus
ambos papés dicen que han estado mas unidos en su relacion, mostrandose mas comprensivos y
tolerantes, ademas que refieren haber acudido a escuela para padres en la escuela de su hijo
Santiago y eso les ha ayudado para platicar mas como pareja. Respecto a la discapacidad Diego
menciona no haber tenido un concepto de discapacidad hasta que nacio su hijo, sefiala que no lo
ve “mal” en cuanto su hijo no siente que tenga una discapacidad, mas bien el desea verlo igual

que cualquier otro nifio.
3.- Familiares cuidadores de Estefany Bustos Sanchez

Los familiares cuidadores de Estefany Bustos Sanchez son originarios de Irapuato, Guanajuato y
residen en el municipio de Tlajomulco de Zufiiga en el estado de Jalisco. Es una familia nuclear
integrada por cuatro miembros y cuentan con vehiculo propio. El papa es Arturo de 40 afios,
quien es ingeniero, y estd casado con Berenice de 36 afios, con escolaridad de bachillerato y
dedicada al hogar. Ambos han procreado su hija Mia de 6 afios quien acude a preescolar y es
hermana de Estefany quien nace un dia 6 de junio del afio 2013. Arturo trabaja desde hace seis
afios como operador de instalaciones de maquinas y montadores en la empresa Sanmina Sci
System. Y desde el nacimiento de Estefany él mantiene doble turno laboral para obtener un

mayor ingreso econémico.
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La pareja se han organizado, con roles habituales en que papéd Arturo es el que provee
econdmicamente, mientas que mama Berenice esta en casa al cuidado de sus dos hijas Mia y
Estefany. Pero Berenice explica que no les alcanza para cubrir los gastos y solventar las
necesidades que van surgiendo en los estudios de resonancia magnética y de laboratorio.
Berenice indica otros gastos en la compra de anteojos, el pago del transporte, de la renta y los
servicios del hogar. De acuerdo al nivel de ingresos familiares Berenice considera que son
insuficientes para solventar las necesidades bésicas de su familia y las necesidades de atencién
de su hija Estefany.

Berenice refiere que desde el embarazo se detectaron calcificaciones y un aumento
anormal del volumen del liquido amnidtico. Por ello, a la semana 35 se realiza cesérea, y
Estefany nace con un peso de 2,350 kg. Actualmente, en Centro Médico de Occidente se le
brinda atencion en neuropediatria, en genética y gastropediatria. Igualmente, en esta institucion
del IMSS se le ha brindado el diagnéstico de Cri Du Chat, con laringomalacia. Le han
comentado que Estefany presenta poligirias frontales, con hipoplasia de cuerpo calloso con

ventriculomegalia, alteracion de la dinamica de la deglucién y presenta genitales ambiguos.

El cuidado de Estefany lo asume principalmente Berenice, quien la lleva tres veces a la
semana a CRIT Occidente desde los seis meses de edad. Berenice expresa tener la expectativa de
recibir “orientacion y ayuda para brindarle la mejor calidad de vida” a su hija. Refiere que se les

brinda un 96% de descuento en los servicios que reciben dentro del CRIT Occidente.

En cuanto a apoyos en el cuidado de Estefany, ella solo acudié 18 dias a la Guarderia de
Sedesol. Berenice decidié que era mejor suspender el servicio de la guarderia porque noté que su
hija se enfermd 5 veces por infeccion estomacal. La mama argumenta que resolvio esperar un
poco mas, dando tiempo a que la menor pase la etapa de llevarse todo a la boca, “tengo miedo de
que agarre un infeccion y me baje de peso”. Ademas, Estefany solo se comunica con llanto y

algunos balbuceos, y no mantiene atencién al entorno.
4.- Familiares cuidadores de Angel Eduardo Avelar Gonzalez

Los familiares cuidadores de Angel Eduardo viven en Manzanilla de la Paz, en el estado de
Jalisco. Eduardo Avelar papa de Angel Eduardo tiene 26 afios de edad, terminé la secundaria y

es agricultor, actividad que desempefia desde su infancia. Claudia Gonzalez tiene 27 afos,
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termino la secundaria y se dedica al hogar. Trabaja medio tiempo de manera informal por las
mafianas. La pareja esta casada y actualmente viven compartiendo un mismo cuarto entre papa,

mama e hijo en casa de abuela materna Martha Estela de 63 afios, quien es viuda.

El embarazo de Claudia Gonzélez durd 35 semanas de gestacion hasta que debido a una
hipertension, durante el periodo de embarazo, requiri6 medicamento controlado y ello pudo
provocar que el gemelo de Angel Eduardo falleciera, por lo que se requiri6 practicar cesarea de
urgencia. Angel Eduardo naci6 un dia 6 de septiembre de 2013, pesando 2,120 kg y duré cinco
dias en hospitalizacion en una clinica particular de Michoacan. Entonces, a los dos dias de
nacido Claudia relata que not6 como a su hijo “se le marcaba una linea en la cabeza”. Decidio
acudir con su pediatra particular quien le comentd que el bebé tenia la cabeza pequefia, y les
derivo al Hospital Civil de Guadalajara. Ahi se inici0 el protocolo de estudio solicitando
tomografia de craneo y se le diagnosticé al nifio un infarto cerebral intrauterino, debido a esto y
desde entonces se necesita rehabilitacion, por lo que acudio a los dos meses de edad a CRIT
Occidente, donde fue admitido. Acuden con neurologo particular en Guadalajara y a CRIT
Occidente, teniendo un gasto aproximado en trasporte de $1,500.00 en cada ocasion que
necesitan asistir a las terapias fisicas y a su atencion médica. En CRIT Occidente se brinda una
beca de 96% de descuento de los servicios que obtienen de la institucion. Para costear los gastos

Claudia trabaja todas las mafianas y recibe apoyo econdmico de abuela materna Martha Estela.

Claudia Gonzalez comenta que a su hijo “se le cerraron las fisuras de la cabeza y sufrid
un infarto cerebral”, por eso buscan que en el CRIT a Angel Eduardo “le den terapias para saber
como evoluciona”. Le han diagnosticado en CRIT Occidente alteraciones visuales, dafio
neuroldgico por infarto cerebral extenso, sindrome de West, y microcefalia. A decir de Claudia
su hijo desde que nacié presenté llanto constante, dificultad para la alimentacion y para tomar

los objetos.

Actualmente, Angel Eduardo tiene 2 afios y lo cuida la abuela materna Martha Estela,
cuando Claudia Gonzalez sale a trabajar por las mafianas. En la dinamica interna familiar se
identifica una atencion exclusiva al cuidado del Angel Eduardo, acciones que llevan a posponer
otras actividades de la vida familiar, es decir, el cuidado de Angel Eduardo es el eje central de la

organizacion y la economia familiar.
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5.- Familiares cuidadores de Jesus Eduardo

Los familiares cuidadores de JesUs Eduardo son su papa Jesus Salvador de 44 afios, quien tiene
estudios de ingenieria en electrénica, con maestria en procesos y manufactura, trabajando en area
de mantenimiento, y Mama Laura Gomez de 43 afios de edad, con estudios de licenciatura en
quimica farmaco bidloga, dedicada al hogar. La pareja tiene 16 afios de casados. Y despues de
dos abortos iniciaron un tratamiento de fertilidad; durante el periodo de gestacion se presentaron
amenazas de aborto que fueron tratadas con reposo, de manera que el proceso de gestacion logro
ser de 8 meses. Jesus Eduardo nace el dia 21 de enero de 2011 con ceséarea programada y un peso
de 2,950 kg. Desde los primeros meses a Jesus Eduardo lo llevan a terapia de rehabilitacion al
DIF Jalisco y a espacios privados a recibir estimulacion. Actualmente, Jests Eduardo tiene 5
afios de edad.

Después de nacido Jesus Eduardo recibe, entre los 5 y 6 meses de edad, el diagndstico de
cuadriparesia espastica por neurdlogo particular. En el mes de mayo de 2012 Jesus Eduardo es
aceptado para recibir atencion en CRIT Occidente. Es en este mismo lugar en donde le han
diagnosticado paralisis cerebral infantil, diparesia espastica moderada, disartria espastica severa
secundaria a leucoencefalomalacia, astigmatismo hipermetrépico bilateral y déficit cognitivo.
Laura GOmez se muestra agradecida por la atencion recibida en CRIT Occidente donde le han
apoyado con un 75% del costo de un procedimiento quirargico de alargamiento de isquiotibiales
y abductores, con costo de $24,000. Se le ha aplicado toxina en aductores de cadera y se le ha

facilitado una andadera plegable para favorecer la marcha de Jesus Eduardo.

Jesus Eduardo se integrd a una guarderia desde los tres afios, para después inscribirse a
los cuatro afios a preescolar en escuela Montessori con nifios que cursan el ciclo de manera
regular. No obstante, en la escuela se comunica con balbuceos o con llanto, sefiala con un gesto
lo que desea, se muestra con atencion dispersa, no sigue ninguna indicacion y hay urgencia de

comprension en general.

Laura, quien actualmente esta dedicada al hogar y a la rehabilitacion de Jests Eduardo,
dice sentirse motivada y tener “ganas de ver a mi hijo bien, y estar bien conmigo misma, de

haber hecho todo lo posible por la rehabilitacion de é1”. Ella espera “que mi hijo camine y hable,
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que sea una persona autosuficiente”. NO obstante, estas expectativas de Laura su hijo Jesus

Eduardo aun no desarrolla una marcha estable, ni un lenguaje verbal adecuado.

Dentro de las redes de apoyo familiar se encuentra una tia materna, que eventualmente
atiende a Jesus Eduardo cuando Laura Gomez requiere hacer otras actividades. Papa se mantiene
en el trabajo y mas bien realiza un papel de proveedor econémico.

6.- Familiares cuidadores de Maria Guadalupe Chaires Ibarra

La familia de Maria Guadalupe Chaires Ibarra esta compuesta por papa Alejandro de 41 afios,
quien es empleado técnico de teléfonos, con escolaridad de secundaria. El esta casado desde hace
21 afios con Maria Guadalupe Ibarra Cardenas de 39 afios, dedicada al hogar y con escolaridad
de secundaria. Ambos han procreado a sus hijas Karla Alejandra de 20 afios, estudiante de
bachillerato técnico quien a decir de su madre, mantiene dificultades emocionales hacia el papa.
Su otra hija es Judith Maritza de 12 afios, que estudia la primaria al igual que Cristian Alejandro
de 10 afios. Maméa Maria Guadalupe indica que profesan la religion catdlica.

Lupita desde el nacimiento es derechohabiente de IMSS: la lleva su mamé a la Unidad
Médica Familiar nimero 45. Ella es desplazada por cuidadores primarios mediante una silla de
ruedas adaptada, puesto que ella pesa aproximadamente 15.5 kilogramos y mide 112 cm. Para
Lupita inicialmente en el Centro Médico establecieron un diagnostico de hipoxia cerebral,
microcraneo, microcefalia con factores de alto riesgo hacia dafio neurolégico y retraso del
desarrollo psicomotor. Pero después de aproximadamente cinco afios de tratamiento en CRIT
Occidente el diagnostico integral de Lupita es: epilepsia con encefalopatia hipoxico isquémico,
paralisis cerebral infantil, cuadriparesia mixta severa, microcefalia, disfagia, laringomalacia
desnutricion moderada (Grado II), estrefiimiento, post quirtrgico de plastia de Nissen, luxacion
de cadera izquierda, subluxacion de derecha, gastrostomia, debilidad visual, déeficit cognitivo y

neumopatia crénica.

En su interaccion con el entorno la hija Lupita mantiene poco contacto visual con las
personas: no realiza seguimiento visual sobre el entorno, ni tampoco logra comprension sobre
indicaciones como “dame” o “suelta”. Lupita permanece la mayor parte del dia en su silla de
ruedas, o en su cama, siempre al cuidado de su madre y de sus hermanas; dependiente de

cuidadores primarios para la vida diaria, ella duerme en la misma habitacion de sus padres. Una
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emocién predominante que vive Maria Guadalupe es la culpa, puesto que su pareja y su suegra le

hacen sentir responsable de la condicion de su hija por “no cuidarse durante el embarazo”.

El cuidado de Lupita es asumido principalmente por mama Maria Guadalupe, e implica
diferentes tareas en casa, que hacen que mama Maria Guadalupe se muestre cansada y estresada.
En casa es su hija Karla Alejandra de 20 afios quien le apoya mayormente, y en menor medida su
otra hija de 12 afios Judith Maritza. Mama Maria Guadalupe indica que indudablemente de quien

mayor apoyo recibe es de su hija Alejandra de 20 afios, que esta terminando la preparatoria.

Las diferencias en las cargas de cuidado son evidentes al atender a Lupita, pues su mama
refiere que las discusiones con su esposo frecuentemente son porque él considera que s6lo
aportando dinero ya cumplié y que no esta obligado a ayudarla con ninguna otra cosa en casa.
Estas diferencias en la relacion de pareja llevan a decir a maméa Maria Guadalupe que existe una
imposibilidad de llegar a acuerdos como pareja. Maria Guadalupe manifiesta que en su relacion
de pareja los acuerdos no fluyen ni el apoyo. Es entonces cuando han durado dias sin dirigirse la
palabra. La relacién de pareja a decir de mama Maria Guadalupe “no tiene solucion” debido a
que su esposo Alejandro, papa de Lupita, no le apoya en cuidar de su hija, ni en las terapias, y
que mas bien se muestra desesperado cuando Lupita llora. Parece existir una pauta de acusarse
mutuamente en la relacion de pareja por la condicion de discapacidad de la hija Lupita. Esta
relacion es descrita por Maria Guadalupe como problematica. Por su parte Alejandra, la hija
mayor, le dice a mama Maria Guadalupe que deje esta relacion y que de algun modo ellas

podrian salir adelante solas.

Debido a que las condiciones socioecondmicas que presenta la familia son muy bajas, la
institucion CRIT Occidente les mantiene un descuento del 98% de descuento en los cobros de
terapias y consultas. Tanto Maria Guadalupe como Lupita acuden dos veces a la semana al CRIT
Occidente para realizar terapias. En cuanto a los apoyos gubernamentales, Maria Guadalupe
indica que ha sido canalizada en varias ocasiones al programa de ayudas externas de CRIT
Occidente; por ejemplo, para adquirir una sonda Mickey con costo de $2,400 pesos, entonces la
familia aport6 el 50%. Igualmente se requirié de un aparado abductor de cadera, el cual le fue
donado por un proveedor externo gue tiene convenio con CRIT Occidente. También ha recibido
suplementos alimenticios tipo ENSURE de parte de estudiantes universitarios que acuden a

visitar el CRIT Occidente. Por otra parte, mama Maria Guadalupe manifiesta que ha solicitado
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diferentes tramites para apoyo econémico de instituciones gubernamentales, como por ejemplo,

al programa oficial “Jefas de Familia”.
7.- Familiares cuidadores de Néstor Javier Velazquez Morales.

La familia estd compuesta por Joel Ernesto de 27 afios, con estudios de preparatoria y quien
actualmente trabaja como empleado en una empresa de paqueteria. Fabiola Elizabeth, mama de
Néstor Javier, tiene 35 afios y realizo estudios técnicos: actualmente se dedica al hogar y a la
venta de productos por catalogo. Fabiola detalla que ella tiene tres actas de nacimiento: una que
sacaron sus abuelitos maternos, con los que vivi6 desde los tres meses de nacida, debido a que su
mama se fue a Estados Unidos, otra acta de nacimiento que sacaron sus tios maternos, y una
tercera acta de nacimiento que sacd su mama con un solo apellido y con la que ingresé a la
primaria. Fabiola menciona que Uunicamente conoce el nombre de su padre bioldgico pero que no
tiene mas informacion. La relacion entre Fabiola y su mama es cordial pero a decir de Fabiola
misma no es muy buena, puesto que la mama de Fabiola se volvié a casar con José Luis y
procred a sus medios hermanos: José Luis, José Guadalupe, Marycruz y Oyuki, con quienes

Fabiola tampoco mantiene buena relacion.

Joel y Fabiola estan casados desde hace dos afios y viven el municipio de Guadalajara, en

casa de la bisabuela materna, que tiene 91 afos, y que requiere de los cuidados de Fabiola.

Ella recuerda que al acudir a CRIT de Occidente tenia dos peticiones: saber por qué su
hijo “no mueve sus extremidades izquierdas como las derechas”, y que les “ayudaran a que ¢l
tenga una buena vida y sacarlo adelante”. Esta condicion de discapacidad en su hijo Néstor
Javier Fabiola la vive con tristeza, mientras que Joel revela que en su casa tiene una prima con
retraso de lenguaje y mental moderado, por ello la discapacidad no la considera una dimension

ajena. Ademas, él refiere adaptarse a las necesidades que requiera su hijo Néstor Javier.

Su embarazo Fabiola lo recuerda como un periodo de alto riesgo por antecedentes de
hipotiroidismo materno. EI momento del parto Fabiola lo evoca junto con el deficiente apoyo
médico, viviendo esta experiencia de dar a luz de una manera muy dramatica y dolorosa. Néstor
Javier nacié con un peso de 2,780 kg, y dur6 una semana en observacion médica por presentar

malformacidn cerebral. Tanto Joel como Fabiola explican que desde el nacimiento de su hijo, los
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medicos les dijeron que tenia una malformacion en el cerebro, y les dieron el diagnéstico de

microcefalia por parte del servicio de neurologia en el Centro Médico y en el Hospital Civil.

La organizacion en torno al cuidado la pareja la ha establecido segun roles tradicionales:
argumentan las condiciones de retraso del desarrollo psicomotor severo de Néstor Javier han
llevado a que Fabiola sea la principal cuidadora, mientras que el papa Joel Ernesto se pasa casi
todo el dia fuera de casa debido a su trabajo en servicios de paqueteria. Por ello no tiene horario
fijo. La pareja admite que esta forma de organizarse les permite enfrentar su situacién econémica

que consideran como dificil.

Esta condicién, segun la pareja, les ha llevado a tener frecuentes discusiones por las
cargas desiguales de cuidado, lo que es principalmente absorbido por Fabiola, de modo que es
ella quien continuamente presenta dolores de cabeza a consecuencia del estrés. A decir de la
pareja, hay desconfianza mutua, y un sentimiento de que se apoyan poco en el cuidado hacia
Néstor Javier. Por esto recurrieron al apoyo de una estancia infantil en donde recibian el servicio
de cuidado hacia Néstor Javier, pero por las constantes enfermedades que ahi adquiria el nifio

decidieron sacarlo.
8.- Familiares cuidadores de Luis Armando

Luis Carlos de la Meza es ingeniero de 39 afios con maestria en administracion de calidad,
trabaja en una empresa de electrénica en disefio de procesos. Carlos esta casado con Marcela
Avila de 38 afios, que tiene estudios de licenciatura en administracion financiera, y trabaja en
una empresa de manufactura electrénica. Ambos han procreado a su hija Regina de 9 afos quien
acude a la primaria. La pareja cuenta que les gusta estar en familia y que acostumbran acudir de

manera frecuente con sus respectivas familias de origen, con quienes sienten apoyo.

Dentro de las experiencias mas dolorosas, Carlos y Marcela narran que tuvieron un hijo
que vivid tres dias, pero que fallecid por hernia diafragmatica. Este evento les marcd de una
manera muy fuerte, y les prepard para aceptar las condiciones de vida de su hijo Luis Armando,
que naci6 un dia 4 de noviembre del afio 2013. Marcela Avila recuerda que durante el embarazo
de su hijo Luis Armando estuvo bajo un control prenatal regular, por lo que a los 6 meses de
gestacion se detectd polidactilia y acortamiento de miembros pélvicos en el producto. La pareja

manifiesta que en la familia paterna se han presentado nacimientos con polidactilia. Por eso, esto
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lo vieron como una condicion ya conocida dentro de las caracteristicas de la familia paterna. Se
realizo la cesarea a las 37 semanas de gestacion por un aumento anormal de volumen del liquido
amnidtico. Luis Armando nacié con un peso de 2,920 kg, en Hospital Puerta de Hierro, en donde
le diagnostican desde el nacimiento el sindrome Ellis Van Creveld, al hospitalizado por treinta y
tres dias debido a una dificultad respiratoria. Determinaron que tenia una cardiopatia, paladar

ojival, e hipospadias.

En el mes de enero del afio 2014 Luis Armando es aceptado dentro de CRIT Occidente
para recibir atencion en rehabilitacion. Se definié que tenia un desarrollo anormal de anlage
cartilaginoso, acondroplasia, malformaciones, polidactilia en manos, paladar ojival, insuficiencia

tricuspida moderada, y malformacién de uretra presentando pene oculto o micropene.

El proceso de rehabilitacion ha estado centrado en el desarrollo de su marcha, y la pareja
indica que han estado apoyandose mutuamente, asumiendo el cuidado de Luis Armando de
manera equitativa entre Carlos y Marcela, por lo que mantienen una responsabilidad compartida.

Actualmente el nifio tiene dos afios de edad y asiste a una guarderia.
9.- Familiares cuidadores de Maria Barajas

Paulo Barajas, de 44 afios, es ingeniero y actualmente trabaja como profesor. Patricia Rodriguez
tiene 40 afios, es licenciada en contabilidad y actualmente se dedica al hogar. La pareja de papas
han procreado a sus hijas Elizabeth de 9 afios, que acude a primaria, y a su hija Maria de 4 afios
con tres meses, que asiste a CRIT Occidente desde el dia 27 de mayo del afio 2013. Tanto Paulo,
como Patricia notaron que su hija Maria no lograba moverse, que permanecia quieta, por ello
acudieron con su médico pediatra quien recomendo valoracion por parte de un neurélogo, el que

a su vez determind que habia un retraso en el desarrollo por hipotonia central.

Al realizar estudios mas especificos los especialistas les comunicaron que Maria presenta
hipoplasia del cuerpo calloso. Por ello en Centro Médico de Occidente les remitieron a medicina
fisica, a neurologia, y a endocrinologia. Actualmente, los papas de Maria mencionan que ella
estd integrada a la escuela, logra caminar y se muestra cooperadora con sus compafieros en el
salon. No obstante, Patricia exterioriza que es cansado el cuidado de su hija, debido a que Maria
es muy inquieta y presenta un déficit de atencién. Maria se frustra y grita facilmente cuando no

logra poner las cosas en su lugar, lanza grandes gritos, se muestra con buena intencién de
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comunicacion, pero s6lo expresa monosilabos o palabras aisladas. Patricia desconoce cuéles han
sido los motivos por los cuales Maria presentd hipotonia central y su déficit de atencion. Esto les
ha costado trabajo para asimilar la condicion de discapacidad de Maria. “;Por qué a mi?” Se
pregunta Patricia, pero reconoce que Maria es una nifia muy querida y aceptada por toda su

familia.

Patricia reconoce que ella es la cuidadora principal y que en la medida de lo posible ha
suspendido otras actividades anteriormente realizadas con su otra hija mayor Elizabeth, para
cuidar y realizar las terapias de Maria, asearla, trasladarla y darle sus medicamentos: “ella utiliza
todo mi tiempo del dia”. Reconoce que ella ha reorganizado su tiempo para lograr mantenerse
comprometida en el proceso de rehabilitacién de su hija. Después de dos afios y medio de asistir
a Teleton, Patricia refiere que el servicio de rehabilitacion es muy bueno: “ya que mi hija ahora
ya puede caminar y tiene un mejor lenguaje y desarrollo en general”. En la actualidad, Maria
logra realizar carreras, saltos, sube y baja escaleras. No obstante, se mantiene el deficit de

atencion y retraso en el lenguaje al no lograr expresar frases compuestas de dos palabras.
10.- Familiares cuidadores de Belén Sandoval.

Pedro Sandoval con edad de 37 afios y escolaridad de secundaria es operador de maquina en
FIMEX. Estéa casado con Teresa Velazquez desde los diecinueve afos, y actualmente ellos tienen
18 afios de casados. Teresa Velazquez tiene 37 afos de edad y escolaridad de secundaria, se
dedica al hogar y a vender churritos afuera de una escuela durante los dias habiles, mientras que
sabados y domingos vende ropa usada en los tianguis. Ambos han procreado a su hija Brenda de
16 afos que acude a la preparatoria, y a su hijo Cesar de 12 afios que asiste a la primaria. Teresa

refiere que con el sueldo de su esposo Pedro no les alcanza.

Es una familia que vivia en Guanajuato con la familia paterna, pero puesto que se ha
presentado una condicion de discapacidad en Belén, han cambiado su casa a la ciudad de
Guadalajara. Belén Sandoval nace en el estado de Guanajuato, con un peso de 2,900 kg. El
motivo de su cambio de residencia es que su hija Belén esté bien. Coincidentemente, ambos
como pareja decidieron hacer este cambio porgue piensan que en Guadalajara tienen una mejor
atencién para su hija. Por esto Teresa acude con su hija Belén al IMSS del Centro Médico de

Occidente a los servicios de neurologia y endocrinologia, donde les han dado el diagnostico para
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la nifia de hipotonia central por retardo en la mielinizacion, y trastorno de la migracion neuronal,
asi como atrofia cortico subcortical asociado a paquigiria, con retardo en el desarrollo

psicomotor, hipotiroidismo, y astigmatismo midpico simple bilateral.

Teresa comunica que desde que naci6 su hija Belén ella la notaba como si fuera una
“mufeca de trapo”. Desde el nacimiento la noté flacida y que no podia succionar, por ello fue
alimentada por sonda durante todo un mes. Actualmente, Teresa cuenta que tiene el apoyo de su
familia extensa, con abuelita materna y de tias maternas, y que esto les ha ayudado a que su

cambio a Guadalajara haya sido mas facil para toda su familia.

Belén ingresa a CRIT Occidente el mes de febrero del afio 2014. Acerca del proceso de
atencion hacia su hija Maria Belén, Teresa Velazquez nota que siempre es cambiante, ya que el
diagnostico medico no es definitivo. Por ejemplo, le han realizado un estudio de Tamiz
metabolico ampliado para profundizar en analisis de genética, y asi poder determinar si las
condiciones de hipotonia de Belén son de caracter hereditario. Este estudio fue pagado por los
alumnos de la universidad Pedagogica de Sinaloa, quienes en una visita al CRIT Occidente
solventaron en un 100% el costo de $1,600.00 del estudio. Por los servicios que reciben en CRIT

Occidente se les asigna un 98% de beca de descuento en el tratamiento de Belén.

También le han realizado estudios de resonancia magnética para identificar alteraciones
en los patrones de surcos y en la cisura de Silvio, y descubrieron una atrofia a nivel
corticosubcortical. Actualmente Belén tiene 3 afios de edad: son dos afios de estar acudiendo a
terapias de rehabilitacion, a lo que Teresa afirma que siempre estara al pendiente de su hija hasta

donde ella pueda.
11.- Familiares cuidadores de Oswaldo

Los familiares cuidadores de Oswaldo de Jests son Manuel Ramirez de 30 afios, que tiene
escolaridad de primaria, y Viridiana de la Cruz de 29 afios que tiene escolaridad de secundaria.
Ambos viven en union libre, desde hace 3 afios. En la relacion de pareja se observa una
tendencia mas bien a adoptar roles segun el género: Manuel provee mientras que Viridiana se
dedica al hogar. Hay una persistencia en creencias y emociones de temor a que algo le pase a su
hijo Oswaldo, por ello se refuerza la cercania de las 24 horas del dia entre mama Viridiana e hijo

Oswaldo.
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Oswaldo de Jesus nace con un peso de 3,750 kg, un dia 5 de febrero del afio 2013, y
desde que nacio la pareja ha recibido méas apoyos de parte de ambas familias extensas materna y
paterna. Uno de los principales retos que viven como familia es la dimension econdémica puesto
que Manuel mantiene trabajos informales muy inestables y ello obstaculiza el pago de renta,
trasporte, servicios domésticos, alimentacion, etc. La familia vive en casa rentada de 1,100, que
tiene una sala, dos recamaras y un bafio; la vivienda esta ubicada en el municipio de Tlajomulco

de Zdfiga.

El menor naci6 en el Hospital de Occidente “Zoquipan”, donde permanecié 22 dias
después de que fue dado de alta. En este momento la familia esta inscrita en el Seguro Popular,
desde ahi se mantiene el seguimiento en servicios de neurocirugia, pediatria y genética. Ambos
padres sefialan que la discapacidad de Oswaldo de Jesus la viven como algo muy dificil de
asimilar. Viridiana reconoce que se siente triste: refiere que espera que su hijo Oswaldo de Jesus
“tenga todos sus movimientos normales, que €l logre su recuperacion”. Desde los tres meses de
edad Oswaldo asiste a los servicios de CRIT Occidente. Se le ha diagnosticado una hidrocefalia
con quiste internemisférico, y hemorragia intraparenquimatosa occipital derecha, por lo que
requirié la colocacién de una valvula por derivacion ventriculo peritoneal. Oswaldo también
presenta una agenesia de falange proximal de quinto dedo izquierdo, y deformidad en varo de la

pierna izquierda.

Viridiana indica que han recibido apoyos de parte de CARITAS para realizacion de
resonancia magnetica con un costo de $2,500.00. Ha recibido apoyo del Programa Necesidades
Externas de CRIT Occidente, el cual le ha costeado en un 79% la adquisicion de férulas DAFO
para tobillo. Con un costo total de $1,567.23, Viridiana declara que esta muy satisfecha por el
apoyo otorgado ya que les facilitaron la adquisicién de dicha férula que permite a su hijo

caminar de mejor manera, con una adecuacion al problema en su pierna izquierda.
12.- Familiares cuidadores de José y de Yael

Los familiares cuidadores de José y Yael acuden a CRIT Occidente para recibir atencién
hacia ambos hijos. El papa de ellos es José Antonio de 41 afios, con escolaridad de secundaria,

dedicado a la fabricacion y comercio de ropa. José Antonio esta casado, desde hace trece afios,
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con Anabel Camarena de 39, que tiene escolaridad de bachillerato, y se dedica al hogar y a la
fabricacion de ropa en casa.

La pareja de papas han procreado a su hijo mayor José: cuando presentd una condicion
genética, acudieron a CRIT Occidente. Les han informado sobre el diagndstico de sindrome de
duplicacion del cromosoma 16, y actualmente él tiene 13 afios de edad. Su hijo José ingresa a
CRIT Occidente el dia 3 de agosto del afio 2007.

Cuando nacié José no respird y requiri6 maniobras de reanimacién, su peso fue de
1,900kg, presentando ictericia y malformaciones congénitas, asi como cierre de sutura posterior
de créneo prematura. Desde que nacid, Anabel cuenta que notaron que presentaba multiples
malformaciones genéticas. En CRIT Occidente a José le han diagnosticado cuadriparesia flacida
moderada-severa secundaria a cariotipo 46XY duplicado 16 (P11 P13) GMFCS IV. Presenta
también déficit cognitivo, epilepsia, secuelas de traumatismo craneo encefalico, hipermetropia y

astigmatismo leve, hipoacusia severa bilateral, asi como retardo de lenguaje alalico.

Al principio, a Anabel le afectaba lo que decian las personas y cémo volteaban a ver a su
hijo José. Pero comenta que poco a poco lo ha estado superando: "que ya no me afecta hasta lo
saco a todos lados fiestas infantiles, reuniones y €l se pone muy contento”. Refiere que a papa
José Antonio lo cambio el nacimiento de José: "ya se preocupd mas por nosotros y nos pone mas
atencién y dejo de ser tan celoso™. Anabel comenta que la hermana menor de Jose, Yareli de 11
afios, lo cuida y lo quiere mucho. La familia paterna los apoya, "menos el hermano menor de mi
esposo, nunca lo ha cargado ni lo ha abrazado™ En la familia materna indica que recibe mas
apoyo: "él no es el Unico asi en la familia”, tiene dos familiares con discapacidad, uno con dafio

cerebral y otro ciego a consecuencia de un tumor.

La pareja de José Antonio y Anabel, ademas han procreado a su hija Yareli que va a la
primaria, a su hijo Mateo de 5 afios que va al preescolar y a su hijo Yael de 3 afios de edad y que
también asiste a CRIT Occidente. Yael tiene un diagnéstico de dafio neuroldgico secundario e
infeccién viral con atrofia cortico subcortical, hipotonia central, y retraso del desarrollo

psicomotor.

Yael nace el dia 27 abril del afio 2013, con un peso de 3,450Kg, e ingresa a CRIT

Occidente el dia 17 de enero de 2014. Actualmente €l ya ha sido egresado el dia 9 de marzo de
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2016, por cubrir areas de desarrollo esperadas para su edad. Ademas, Yael se encuentra
integrado a guarderia particular en la sala de maternal.

Anabel reconoce siempre una preocupacién por el cuidado de sus hijos, en especial de su
hijo méas chico Yael. Ella comenta que como pareja siempre han estado centrados en atender a
sus hijos: “Hacemos todo para que ellos estén sanos y bien”. Un ejemplo es realizar los traslados
desde su casa que esté ubicada en el municipio de Zapotlanejo hasta el Centro de Rehabilitacién,
con un tiempo de traslado en automdévil propio de una hora treinta minutos aproximadamente.
Admite que ha sido dificil todo este proceso pero que ha recibido apoyo por ejemplo en la
compra de un andador, una silla y aparatos auditivos para su hijo José, ademas de recibir apoyo
para estudios de ultrasonido con un costo de $419.00. Anabel especifica que aunque ellos no
disponen de Seguro social si tiene un seguro de Gastos Médicos ‘“Plan Seguro”, que les ha

permitido acudir con especialistas que les brindan seguimiento de atencion médica a sus hijos.
13.- Familiares cuidadores de Luis Emilio

Ricardo Fajardo de 30 afios es musico y esta casado con Martha Alicia de 33 afios, quien es
abogada y mama de Luis Emilio. La familia vive en Tonala. Ricardo tiene estudios de secundaria
y se dedica a la alfareria y Martha Alicia es licenciada en derecho y auxiliar de administracion en
area de contabilidad. Ambos son papéas de Luis Emilio que actualmente tiene dos afios de edad.
El nace con un peso de 3,500 kg, y es trasladado a Centro Médico de Occidente por presentar un
dafio cerebral que requirié terapia intermedia durante 15 dias, por presentar infarto cerebral

izquierdo.

El dia 14 de septiembre de 2014 Luis Emilio es aceptado en CRIT Occidente, donde le
han diagnosticado un dafio neuroldgico secundario e infarto de arteria cerebral media izquierda
con hemiparesia espastica leve derecha. El lenguaje de Luis Emilio presenta una marcada
reduccidn en su desarrollo al considera que a los dos afios de edad él solo puede pronunciar diez
palabras. No obstante, presenta lenguaje comprensivo. En general Emilio presenta un buen
avance en su desarrollo, con andador realiza marcha con disminucién de su capacidad motora de

un lado del cuerpo, que afecta s6lo un lado del cuerpo.

Luis Emilio esta asistiendo a guarderia integradora de IMSS, el “Jardin encantado”, en

donde se ha presentado una buena respuesta de adaptacion. Y en los dias laborales de mama el
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cuidado del Emilio se encuentra a cargo de ambas abuelas, dividiéndose la semana unos dias
abuela materna y los otros dias abuela paterna.

14.- Familiares cuidadores de Angelita Navil

Paula Catalina de 31 afios tiene estudios de licenciatura en derecho. Ella es madre soltera de
Angelita Navil quien tiene 3 afios de edad. El nacimiento de Angelita Navil fue producto de una
relacion corta entre Paula y Juan Carlos, actualmente no mantienen ninguna relacion. En el mes
de marzo del afio 2013 nace Angelita y el 15 de agosto del 2014, estando en casa de la abuela
materna Rosario, la pequefia Angelita jala la parte de un mantel y le cae encima un televisor de
20 pulgadas sobre su cabeza. Acuden de emergencias del Centro Medico de Occidente,
presentandose algunas secuelas del traumatismo craneoencefalico severo, que han ocasionado
una ceguera permanente por atrofia de nervio oOptico, ademas se presentan dificultades
respiratorias y en la mecénica de la deglucion. Después de permanecer durante dos meses en
estancia intrahospitalaria les dan el alta. Cabe sefialar que tras el accidente Angelita perdid

habilidades de psicomotricidad y funciones psicologicas como el lenguaje.

Angelita ingresa a Teleton el dia 11 de febrero 2015. En esta institucion se le ha
diagnosticado a Angelita un dafio neurologico secundario a traumatismo craneoencefalico severo
y ceguera. Debido al traumatismo se requirié colocar valvula de derivacion, traqueostomia y

gastrostomia.

Abuela materna Rosario, Paula e hija Angelita viven en un departamento propio en la
segunda planta, en el municipio de Guadalajara. La abuela materna Rosario es quien apoya a
Paula en el cuidado de Angelita. Ademas, Angelita esta actualmente integrada a una escuela para

nifios ciegos de Guadalajara.
15.- Familiares cuidadores de Esteban y Estefani

Alejandro Guzman es abogado de 35 afios de edad, y se dedica al litigio privado y al cuidado de
sus dos hijos. El esta casado con Claudia Verdnica Almeida de 34 afios, quien es licenciada en
educacion y labora como profesora de primaria. Ambos papas expresan que el embarazo fue
planeado y deseado, por fertilizacion in vitro. Fue embarazo triple: uno de los productos fallecio

al tercer mes. Alejandro quien actualmente estd desempleado desempefia el rol de cuidador
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principal. Hace unos meses laboraba en SEDESOL, pero por cambio de administracion ahora
esta sin trabajo, mientras que Claudia apoya por la tarde al regresar de la escuela.

Esteban y Estefani, hijos de la pareja, nacen el dia 3 de Abril del 2012. Ingresan a CRIT
Occidente el dia 12 de septiembre del 2012. Ahi les diagnostican alto riesgo para dafio
neuroldgico con signos de alarma secundario por embarazo multiple. Esta condicion a Claudia
dice que no le parece distante pues reconoce que en su familia ella tiene una tia materna con
Sindrome de Down. Por su parte Alejandro reconoce que él ha desarrollado mas recursos y

habilidades al estar al cuidado de ambos gemelos.
16.- Familiares cuidadores de Juan

Maria de Refugio tiene 21 afios de edad, se dedica a los quehaceres del hogar asi como al
cuidado de su unico hijo Juan Eduardo de 4 afios con cinco meses de edad, que acude
actualmente a CRIT Occidente. Maria del Refugio menciona que ella vive en casa de la abuela
materna Dorotea, de 38 afios, quien se dedica a trabajar como recamarera en un hotel. También
viven con ellos los hermanos de la madre: Eduardo de 22 afios de edad, quien no trabaja y cuenta
con un historial delictivo de robo a casa habitacion, asi como consumo de drogas, y Victor de 18
afios, quien cursa el primer semestre de bachillerato. Maria del Refugio explica que desde hace
aproximadamente un mes esta viviendo en casa de su mama, ya que decidid separase de su
pareja Jorge Eduardo de 23 afios de edad, dedicado a trabajar como ayudante de albafiil y con
quien vivia en union libre. En cuanto a la relacion de pareja Maria del Refugio narra que ella y
su pareja Jorge Eduardo se conocieron desde el preescolar y fueron novios desde la escuela, asi
que decidieron irse a vivir juntos a la edad de 15 afios. Tres meses después se embarazd y se

presento el nacimiento de su hijo Juan.

Maria del Refugio comparte que desde que se juntaron vivieron en la casa de sus suegros,
donde no se tienen bien definidos los roles y se muestra una tendencia al machismo, por lo que el
padre de Victor “lo aconsejaba” para que se saliera y no tuviera mucha responsabilidad hacia su
esposa. Esta situacion activo la separacion, a la par de que ella no se sentia apoyada en cuanto a
la condicion de su hijo. Ella supone que su esposo se siente “avergonzado” por la situacion del

hijo de ambos; sobre esta situacion el padre se niega a que esto suceda de esa manera pero sus
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acciones muestran una separacion importante hacia su hijo y solo atiende su rol de proveedor

econémico.

Maria del Refugio explica haber comenzado a llevar a su hijo al DIF, pero considerd que
la atencion en Teletén es mas profesional por lo que decidi6 cambiarlo a CRIT Occidente
ingresando a Juan el dia 13 de agosto del afio 2012. Reconoce que acudir a Teleton le implica
todo el dia puesto que ella hace una hora y media para llegar al CRIT de Occidente.

Respecto a la condicion de discapacidad de Juan, Maria del Refugio expresa que ella esta
muy resentida y enojada con el médico que les atendi6 en el trabajo de parto, y quien les llevo a
trabajar con forceps. Se identifica en ella una emocion de tristeza, resentimiento y enojo respecto
a lo que presenta su hijo Juan. Actualmente, en los servicios de Teletdn se le ha diagnosticado a
Juan un dafio neuroldgico severo secundario a hipoxia neonatal, cuadriplejia espéstica, crisis
convulsivas sin control, alteraciones de la mecénica de la deglucion, desnutricion y alteraciones
visuales. Maria del Refugio dice que su hijo es dependiente de las actividades diarias, se traslada

a través de medios giros, y se comunica mediante gritos y llanto.
17.- Familiares cuidadores de Francisco Nathaniel

Alma Gabriela de 35 afios es mama de Francisco Nathaniel de 4 afios. Alma tiene estudios de
primaria y se dedica a la limpieza de casas de manera informal. Ella vive en union libre con
Jaime de 28 afios tiene estudios de secundaria. Alma Gabriela procreé a sus hijos Iris de 14 afios,

César de 12 afios y Tadeo de 2 afios en una relacion anterior.

En el proceso de gestacion Alma Gabriela menciona que a la semana 40 se induce el
parto con mala evolucion por lo que se decide interrumpir el embarazo via abdominal de
urgencia, presentando la mama preeclampsia durante la cesarea. Alma Gabriela cuenta que a los
2 meses notaban a su hijo “raro” ya que no seguia con la mirada, no se movia, tenia llanto
inconsolable, pero permanecieron a la expectativa. A los 5 meses el bebé presenta cuadro de
neumonia que requiere hospitalizacion por 15 dias y al ser valorado por el pediatra en el seguro
social, se identifica que Francisco presenta retraso psicomotor y se inicia protocolo de estudio.
Tiene seguimiento por neurologia en el seguro social con diagndstico de disgenesia cerebral por

trastornos de la migracion neuronal con paquigiria e hipoplasia de cuerpo calloso, plagiocefalia,
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y leucomalacia periventricular. Alma Gabriela explica: "nos dijeron que necesita estimulacion

temprana porque tiene retraso psicomotor”.

Acude a CRIT Occidente obteniendo su ingreso el dia 3 octubre 2012 con un trastorno
por déficit de atencién e hiperactividad y conductas agresivas hacia los cuidadores. Estas
conductas estdn asociada al sindrome de Sotos, asi como a una atrofia cortico-subcortical,
hipoplasia del cuerpo calloso, cisterna magna amplia, sobrepeso y problemas de conducta a
escala GMFCS nivel I. Francisco Nathaniel egres6 de los servicios del Teletén el dia 2 febrero
del afio 2016. Alma Gabriela menciona que el servicio que recibié en CRIT Occidente desde el
primer dia fue “bueno”, y ella considera que en todos los servicios los asistieron con amabilidad

y buen trato.

Francisco Nathaniel presenta discapacidad intelectual con problemas motores por lo que
se recomienda integrarlo a escuela especial, puesto que persisten los problemas conductuales y el
pobre control de impulsos. A la fecha Francisco Nathaniel no ha conseguido control de tronco,
en su lenguaje verbal se expresa con llanto y gritos. Dentro de las redes de apoyo en el cuidado
la abuela materna Margarita Rangel de 55 afos, apoya a cuidar de Francisco Nathaniel mientras
Alma Gabriela descansa porque ella trabaja en ocasiones en el turno nocturno. EIl padre de

Francisco, Jaime, trabaja en Cartonera la Tapatia, donde tiene seguridad social del IMSS.

Sin embargo, en los Gltimos meses Alma Gabriela menciona que tanto ella como Jaime,
el papa de Francisco Nathaniel, estan sin trabajo y por eso se han quedado sin IMSS. Esperan
pronto tener trabajo para dar continuidad a la atencion de su hijo. Finalmente, Alma Gabriela
expresoO que esta buscando integrar a Francisco Nathaniel a un Centro de Atencion Multiple para
que lo mediquen, ya que en las Gltimas semanas no ha tomado medicamento porque se quedaron

sin IMSS. Se requiere atender la agresividad de su hijo y mejorar su conducta.
18.- Familiares cuidadores de Diego

Juan Gonzélez de 39 afios, con escolaridad de primaria trabaja en el ingenio de Tala de siete a
tres de la tarde. El est4 casado con Ana lsabel de 38 afios, que también tiene escolaridad de
primaria. Ambos han procreado a su hijo Marco de 15 afios, a Litzi de 13 afios, a Ingrid de 11
afios, y a su hijo Diego Gonzalez de 5 afios de edad. Son originarios y residentes de Hauixculco,

municipio de Tala Jalisco. Diego nace con un peso de 3,750kg, y es dado de alta como un nifio
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sano pero a los seis meses de edad presenta una meningitis que requirié una hospitalizacion de
11 dias, donde tuvo ventilacion pulmonar y trasfusién sanguinea. Posteriormente inici6 con crisis

convulsivas, y le diagnosticaron el sindrome de West.

La pareja de papas se conocieron en la escuela, establecieron un noviazgo de 5 afios, se
unieron y después de un afio se casaron. Actualmente ellos tienen 16 afios de casados, y Ana
Isabel es la cuidadora principal de Diego; le ayudan sus hijos y en ocasiones su esposo Juan. Ana
Isabel detalla que su hijo Diego esta controlado en las convulsiones, pero que él es totalmente
dependiente en la comida, su higiene y sus medicamentos, por tanto Ana sélo se dedica a sus
hijos, y ella es quien le hace terapia de rehabilitacion en casa una vez al dia. La pareja esta
centrada en un modelo de convivencia familiar tipo tradicional, en donde Juan como padre es el
proveedor de los recursos econdémicos, y Ana esta dedicada al hogar y al cuidado en los hijos.
Ana sefiala que ultimamente como pareja han tenido conflictos por la situacién economica: “Juan
esta trabajando mas tiempo de lo habitual y esto lo estresa, llegando a casa corajudo, y le grita a
sus hijos, ellos la manera en que lo solucionan es retirandose de éI”. Sus hijas mujeres son
encargadas de las labores domesticas mientras que los hijos varones no deben realizar dichas
tareas. Tanto Litzi como Ingrid se quejan de que su papa las “regafia mucho”, en cambio Juan
menciona que solamente les exige sus labores domésticas. Ana habla sobre sus finanzas, la
administracion de lo econdmico que lleva en casa y su habito del ahorro. Dice sentirse mas

cercana a su hijo Marco pues es el mas carifioso y quien la apoya.

Diego ingresa a CRIT Occidente el dia 21 de mayo del afio 2012. En Teleton le han
diagnosticado a Diego parélisis cerebral, cuadriplejia mixta severa secundario a meningitis, con
sindrome de Lenox de Gastau, desnutricion leve, retraso de lenguaje en estudio, por descartarse
déficit auditivo, astigmatismo hipermetropico simple bilateral, y endotropia izquierda. En el
cuidado diario Ana describe que su hijo Diego es dependiente en sus actividades diarias, se
traslada mediante medios giros, se comunica mostrando incomodidad, llanto cuando le duele,
balbuceo, mueve sus labios para pedir de comer. Respecto a la discapacidad de su hijo, Ana se
pregunta si es algo que se merecia, si su hijo iba a ser mala persona y Dios preferia que fuera asi.
Dice no comprender: ¢por qué si Dios es bueno y no quiere ver sufrir a sus hijos existe la

discapacidad?

226



6.3. Analisis de los familiares cuidadores de nifios con discapacidad

Este capitulo de resultados expone algunas dimensiones centrales que se han encontrado y que
influyen sobre la configuracion de las identidades narrativas de los familiares cuidadores. Son
elementos que permiten hablar de una ecologia de procesos que estdn relacionados con la
construccion social del cuidado y la discapacidad. Es decir, lo principal de las identidades
narrativas de familiares cuidadores radica en como se vertebran las formas de cuidado y las
formas de significar la discapacidad. Entonces, la caracterizacion de los familiares cuidadores
permite establecer modalidades de familiares cuidadores segun las formas de organizar las
practicas del cuidado tal como se describiran a profundidad en posteriores capitulos.

Es posible identificar en la caracterizacion de los familiares cuidadores diferentes
tendencias en las formas en que se viven las trayectorias centradas en el cuidado de nifios con
discapacidad y asimismo, en como se asume la relacion con las instituciones de salud y
rehabilitacion, tanto publicas como privadas. De acuerdo a las trayectorias que experimentan los
familiares cuidadores hay condiciones institucionales que se imponen, tal como son las
evaluaciones que hace la institucion CRIT Occidente para otorgar los servicios segun el estrato
socioecondémico y el tipo de discapacidad neuromusculoesquelética. Otra situacion que se
impone a los familiares cuidadores es el tipo de seguridad social al que tienen acceso en cuanto a
la atencion médica, es decir, estar afiliados al IMSS, ISSSTE, Seguro Popular o solventar un

seguro de gastos médicos.

Los familiares cuidadores expresan el reto de lograr un acceso a los servicios de salud y
acceso a las oportunidades de desarrollo personal, aunque, persisten los prejuicios y las barreras
sobre la discapacidad, la asignacion del cuidado segun el género, los roles fijos y los estereotipos
sobre quién debe asumir el cuidado. Al mismo tiempo, subsisten emociones de malestar
asociadas a la discapacidad, por ejemplo, de verglienza, culpa y enojo. Asi como en asumir que
el deber de cuidar es de las familias, es decir, se persiste en mantener una solidaridad familiar
(Esteinou, 2008), aunque ello impide asumir una actitud méas critica respecto del papel que
tendrian que asumir las instituciones del estado, que deberian de ofrecer mas servicios de

atencién a los nifios con discapacidad.
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Un reto mas esté presente dentro del sector educativo, dimension que se relaciona con la
inclusion escolar. Es posible identificar que en las experiencias referidas por los entrevistados lo
que mas bien se presenta en el sector educativo es la integracion educativa, es decir, nifios con
necesidades especiales de aprendizaje son colocados dentro de un mismo espacio, pero sin
realizar una veredera inclusion educativa. Muchas de las veces esto se presenta por escasez de

recursos y de capacitacion del personal.

Otros retos estan presentes en el sector de estancias y guarderias infantiles en donde se
identifica una insuficiencia en cuanto a la capacitacion de parte de los cuidadores de estos
espacios. Es frecuente encontrarse con la negativa de aceptar a un nifio o nifia con discapacidad,
porque éste tiene una valvula de derivacién ventriculo peritoneal o presenta convulsiones. En el
sector comunitario las redes de apoyo en el cuidado en ocasiones resultan insuficientes porque
los cuidadores no poseen los conocimientos en el cuidado en brindar los alimentos o en realizar
acciones de asepsia. Estos retos que experimentan los familiares cuidadores expone la urgencia
de garantizar un cuidado colectivo (Batthyany & Genta, 2014; Nieves, 2011; Sojo, 2011; Aguirre
& Ferrari, 2014; Pautassi, 2007, 2011), un cuidado que incluya el desarrollo educativo, la salud,

la rehabilitacion y la proteccion a los nifios con discapacidad en general.

Por otro lado, la distribucion de las cargas de cuidado exhibe diferentes formas de ser
asumidas por parte de los familiares cuidadores. En la mayoria de los casos se presenta una
asignacion principalmente hacia las mujeres, quienes a pesar de desempefiar una actividad
laboral remunerada de empleo formal, ademas ellas asumen el cuidado principal de su hijo o hija
con discapacidad. Esta situacion mantiene vigente los cddigos de asignacion de cuidado de una
manera inequitativa. Es posible identificar cargas de cuidado en transicion, es decir, en donde
parece existir una mayor participacion de los varones a participar en las actividades diarias del

cuidado y de las labores del hogar.

En cuanto a las cargas de cuidado mas equitativas donde la distribucion resulta mas
equilibrada entre la pareja, se identifica una mayor escolaridad y condiciones salariales mas o
menos similares entre ambos integrantes de la pareja. Parece existir una relacién entre: a mayor
escolaridad, mayor tendencia a compartir las cargas de cuidado de manera equitativa, aunque
ello no es la regla puesto que se presentan algunos casos en donde se poseen estudios

profesionales y el cuidado continua siendo asumido por la mama como la cuidadora principal.
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Sin embargo, mas alld& de las condiciones de escolaridad de los familiares cuidadores es
necesario entender lo familiar méas alla de un espacio de regulacion y asignacion de significados
social y culturalmente construidos (Esteinou, 2007; 2008). Para acceder a una dimension publica
de lo familiar tal como lo define Elizabeth Jelin (2001; 2005; 2007) quien se interesa por los
procesos sociales de produccion y reproduccion, la exclusion como una condicion histérica de

desigualdad y la dimensién de las politicas sociales y su impacto en lo familiar.

En efecto, en la organizacion familiar es posible identificar una tendencia en asumir en su
gran mayoria los cuidados de nifios con discapacidad. Esto se vincula con la familiarizacién del
cuidado, es decir, la ausencia de participacion o intervencién del estado, con vacio de politicas o
programas enfocados al cuidado de nifios con discapacidad. Aunque en el plano del combate a la
pobreza la atencién gubernamental han empleado esquemas de trasferencias directas enfocados a
mujeres y nifios (De la Torre, 2005). Pero “es importante desagregar las funciones que realizan
las familias para poder ver con mayor claridad cuales y como es posible “desfamiliarizarlas™ y

ver qué implicancias tienen para las relaciones de género (Batthyany, 2015: 14).

Al describir las experiencias que viven los familiares cuidadores se identifica una
narrativa dominante desde el influjo de un modelo médico sobre la discapacidad, el cual coloca a
la discapacidad en el &mbito de una limitacién fisica, adscrita al individuo y en un plano de lo
privado. Ciertamente las condiciones asistenciales del programa de CRIT Occidente se sustentan
en dicho modelo de la discapacidad. Por tanto es comun encontrar que los especialistas en
medicina al establecer un diagnostico de discapacidad se remiten mayormente a las condiciones
fisicas del padecimiento del hijo o hija. Sin embargo, la discapacidad implica estructuras y
procesos de restriccion social y politica las cuales mantienen una ideologia en nombrar de cierta
forma a la discapacidad (Oliver, 1992; 1998).

Efectivamente, la discapacidad de los nifios implica una pérdida en las capacidades de los
familiares cuidadores, en su disponibilidad del tiempo, puesto que les requiere un mayor periodo
en el cuidado y hacer frente a las limitaciones de acceso a los servicios de atencion a la salud y
rehabilitacion. En este sentido, persisten las experiencias de crisis econémica y de los recursos
que viven los familiares cuidadores a partir de la discapacidad del hijo o hija. Igualmente, ellos
hacen énfasis en involucrar a los demas integrantes de la familia extensa para hacer frente a los

retos de cuidar a nifios con discapacidad, en donde el mayor ingreso se destina a la alimentacion,
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al pago de vivienda, la atencion médica directa en salud y rehabilitacién (Hernandez-Sanchez,

s/f).

El rol que juegan las instituciones que brindan atencién a nifios con discapacidad, se
mantiene en una influencia que refuerza las précticas de cuidado en familiares cuidadores de
nifios con discapacidad. Tal como sefiala Marko Buljaveac y colaboradores (2012) la persistencia
de actitudes negativas, prejuicios y estereotipos de los profesionales que trabajan con ellos.
Indudablemente, son actitudes que persisten en mantener a la discapacidad en el plano de lo
privado y especificamente entender la discapacidad como limitacion fisica del cuerpo, lo que
invisibiliza un tipo de discriminacion, estigma, segregacién, perjuicio o restriccion de las
instituciones tanto publicas, como privadas, que tendrian que mantener una inversion en el
desarrollo educativo y de salud y proteccion a la nifiez. Ademas es posible hablar de un tipo de
discriminacion en la falta de inversion de programas hacia los nifios con discapacidad los cuales
tienden a ser asistenciales y carecen de mantener una proteccion en general (UNICEF, 2011). En
este sentido la creacion de un sistema de cuidados requiere modificar estructuras sociales,
econdmicas y politicas, acordes al bienestar social que se requiere construir (Nieves &
Maldonado, 2011).
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CAPITULO VII: LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD:
IDENTIDADES NARRATIVAS EN MOVIMIENTO

En este capitulo de resultados, el objetivo es describir como se construye la categoria
construccion social de la discapacidad, a partir de la descripcion de las modalidades de familiares
cuidadores. Es decir, el interés radica en describir los procesos que se vinculan con la
construccion social de la discapacidad, por tanto se describen cuatro modalidades de familiares
cuidadores de nifios en condicion de discapacidad. Estas cuatro modalidades de familiares
cuidadores son: Restringida, Obligada, Transicional y Distributiva, que emergen del anlisis en
la codificacion y la categorizacion de categorias analiticas desarrolladas a partir de las narrativas
de los familiares cuidadores de nifios con discapacidad.

Los elementos constitutivos de estas modalidades se basan en las experiencias mismas de
los familiares cuidadores quienes al estar insertos en un contexto de bienestar asistencial, les
influyen en la delimitacion de los significados y los simbolos sobre la discapacidad. Reflejo de
intereses que mantienen un orden social y una estructura en definir lo politico, lo economico y el

poder en configurar identidades y lo cultural (Grimson, 2011).

Primeramente se describe la modalidad Restringida de los familiares cuidadores, la cual
estd centrada en la restriccion de atencién a la salud, por no disponer de seguridad social, ni
trabajo formal, condiciones que se reflejan en intensas emociones que experimentan a manera de
ciclos. La discapacidad es productora y orientadora de sentidos y significados que se relacionan
con ciclos que incluyen diversas emociones. Por tanto, la discapacidad puede llevar hacia nuevas
acciones de transformacion, centradas en emociones de esperanza 0 mantenerse en una emocion

predominante que implique el autocastigo o la autocompasién, lo que acentua la precariedad.

Seguidamente, se describe la modalidad Obligada, la cual se sustenta en el principio de
autoridad centrada en el deber o el altruismo-sacrificio. La discapacidad transita en entenderla
como enfermedad, como un estigma motivo de vergienza o de motivacion para lograr su
rehabilitacion. Esta manera de percibir la discapacidad lleva a considerarla dentro de los
margenes de lo visible, del funcionamiento de la persona. En consecuencia, que un nifio o una
nifia presente una discapacidad puede ser percibida como una debilidad, una limitacion o

condicién negativa puesto que esta limitado como los demas nifios.
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En la modalidad Transicional de los familiares cuidadores se integran elementos de la
modalidad Obligada y elementos de la modalidad Distributiva. Es posible identificar que esta
modalidad Transicional busca una mayor equidad, no obstante, persisten las formas
coaccionadas en los acuerdos entre los familiares cuidadores, es decir, el hijo o la hija se pone al
centro de las prioridades y las decisiones se establecen en funcién del él o ella.

Por ultimo, la modalidad Distributiva esta caracterizada en estilos de interaccién mas
democraticos y por ello se tiende a buscar el dialogo dentro de las relaciones familiares. La
discapacidad tiende a significarse desde una teoria religiosa, cientifica, filosofica o pedagdgica.
Algunos elementos asociados a la discapacidad, transitan, por tanto, en ser considerados dentro

de parametros simbdlicos.

7.1. Construccion social de la discapacidad segun cuatro modalidades de familiares

cuidadores

Es posible advertir diferentes colocaciones respecto de como se significa la discapacidad de parte
de los familiares cuidadores. Esta distinta manera de significar la discapacidad mantiene una
forma de organizacion diferenciada de procesos en tanto que relaciones y por tanto una

configuracion de identidades narrativas.

Las modalidades de familiares cuidadores son el resultado del analisis de las narrativas
que los informantes refirieron mediante la aplicacién de las técnicas de entrevista a profundidad
con enfoque biografico narrativo, entrevista grupal con enfoque biografico narrativo y la
observacion participante con abordaje etnografico. Entonces estas narrativas fueron trabajadas en
su codificacion y categorizacion segun lo propone la teoria fundamentada (Glaser & Strauss,
1967; Corbin & Strauss, 2008; Charmaz, 2013). Ello permitid realizar una comparacion entre las
narrativas de los informantes en una categorizacion analitica de patrones de relacién, proximidad

y conexion entre los datos emergentes.

La tarea analitica de codificacion y categorizacion supone un primer paso para la
elaboracién de la categoria construccion social de la discapacidad, que es resultado de esta

comparacion entre narrativas a un nivel de mayor interpretacion y por ello posee una mayor
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abstraccion logica. Sin embargo, esta categoria remite a un entramado estocastico,** es decir, la
construccion social de la discapacidad incluye elementos aleatorios en un proceso selectivo y los
sucesos acontecen de manera parcialmente casual. Efectivamente, el contexto provee de las
condiciones para que los familiares cuidadores interioricen reglas sociales y relaciones
reciprocas de mutua influencia. Entonces, las modalidades de familiares cuidadores dan cuenta de
diferencias relacionales o distinciones, a partir de los actos reflexivos que los familiares
cuidadores hacen de su actuar y de los significados asociados a la discapacidad, por tanto, las
modalidades son formas de clasificar procesos organizativos.

En un segundo momento analitico, emerge la configuracion de identidades narrativas, que
sedimenta en estructura de reglas y se refleja en formas de organizacion, es decir, son relaciones
que acontecen dentro de una trayectoria del cuidado y afianza valores, reglas, premisas,
significados, acciones, relaciones con instituciones, emociones, relaciones intrafamiliares,

creencias y practicas de cuidado.

La categoria tedrica de construccion social de la discapacidad expresa la diversidad de
formas de significar las experiencias sobre la discapacidad del hijo o la hija, por tanto, remiten a
la existencia de estructuras sociales, relacionales y de sentido que orientan en todo momento la
comprension de los familiares cuidadores. En el caso, del mundo de las instituciones que se
vinculan con la discapacidad, estas desdoblan una pretension de verdad, influyen y regularizan
tanto la discapacidad, como el cuidado. En general, parece persistir una concepcion

unidimensional de la rehabilitacion y del cuidado.

El contexto asistencial de CRIT Occidente influye en las maneras de sentir, pensar y
vivir, de los familiares cuidadores, por tanto los valores, los significados, las reglas, las
creencias, las relaciones entre los géneros y la socializacién, estan orientadas a la reproduccion
de las condiciones estructurales. Es decir, se reproducen las formas socioculturales de
organizacion dominantes, la persistencia de ciertas ideologias y clasificaciones sobre la
discapacidad y el cuidado. En efecto, en el caso de las modalidades Restringida y Obligada, los

procesos de reproduccion se normalizan por los familiares cuidadores quienes prefieren no

44 El concepto estocéstico Gregory Bateson (1982) lo define como: “una secuencia de sucesos es estocdstica si
combina un componente aleatorio con un proceso selectivo de manera tal que solo le sea posible perdurar a
ciertos resultados del componente aleatorio” (Bateson, 1982: 242).
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cuestionar 0 debatir las condiciones estructurales porque las consideran consecuentes a su
realidad social, y tienden méas bien a desarrollar estrategias adaptativas dentro del programa de

rehabilitacion que ofrece CRIT Occidente.

El extrafamiento, o la elaboracién de una narrativa distinta, implica una elaboracién
intersubjetiva de re-significar el mundo, supone ir més alla de lo que los familiares cuidadores
mantienen por conocido. En el caso de las modalidades Restringida y Obligada, las narrativas de
los familiares cuidadores muestran pocos niveles de extrafiamiento, por ello sus significados
sobre la discapacidad y las practicas de cuidado se encuentran en una correspondencia a los
mandatos socioculturales de asociar la discapacidad con la enfermedad o vinculados con un
modelo médico de la discapacidad, es decir, sobresalen las restricciones estructurales que
orientan el sentido de la discapacidad y del cuidado.

Modalidad Restringida

En la modalidad Restringida se presenta con mayor claridad la dificil experiencia que refieren
los familiares cuidadores de tener pocos conocimientos sobre el tema de la discapacidad, estar en
carencia econdémica y disponer de un restringido acceso a los servicios de salud (Stintzing,
2006). La condicion de discapacidad del hijo o hija viene a sumarse a la ausencia de capacidades
y a las carencias y retos acumulados que implican la materialidad de la vida. Por ello los
significados asociados requieren entenderse en el marco de las carencias o la precariedad que

distingue a esta modalidad Restringida de familiares cuidadores.

Considerar el significado de la discapacidad como mala noticia, entonces este acontecimiento

impacta de manera profunda en un estado emocional de malestar prolongado.

“Desde que nos dieron la mala noticia de nuestro hijo lo vas sobrellevando, ¢l es nuestra
prioridad. Es muy angustiante yo lloraba y me quedaba dormida” (Fabiola, 35 afios.
2014).%

4 Las narrativas que se exponen forman parte del material empirico obtenido por las técnicas de entrevista a
profundidad con enfoque biografico narrativo, entrevista grupal con enfoque biografico narrativo y la observacion
participante con abordaje etnografico, y se especifica el tipo de informante refiriendo el nombre, la edad y la fecha
de entrevista.
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En este tenor de las emociones, Arlie Hochschild (1975) considera que las normas y la estructura
social juegan un papel central en la regulacion de las emociones. En este sentido las condiciones
sociales que experimentan los familiares cuidadores dentro de un régimen de bienestar
asistencial en México, los llevan a enfrentar el reto de buscar atencion para su hijo o hija en el
marco de una trayectoria marcada por diferentes escenarios institucionales que les imponen sus
propias légicas de atencion. Entonces, las emociones que experimentan los familiares cuidadores
estan determinadas en lograr acceder a la atencion en salud, a guarderias, disponer de redes de

apoyo, y lograr una inclusion social que les provea de ciertos niveles de bienestar.

Por ejemplo, sentir culpa de manera permanente es un estado emocional que impulsa la
blusqueda de ayuda y la realizacion de nuevas acciones. Si bien en el pasado el no haber buscado
maés ayuda tuvo por consecuencia la condicion de discapacidad del hijo o de la hija, ahora se

mantiene el interés de realizar todo lo mas conveniente para el hijo o la hija.

La culpa es algo que yo siempre he sentido por ella. Cuando me pongo a pensar si yo
hubiera hecho algo diferente y es que como su discapacidad ocurrid las Gltimas dos
semanas, me he dicho: “por qué no insisti mas, por qué no hice por buscar mas ayuda
durante las ultimas dos semanas del embarazo”. Pude acudir a otro lado a recibir una
segunda opinion. Y es que si le llegara a pasar algo si me sentiria mal” (Maria

Guadalupe, 39 afios. 2015).

Dentro de la relaciones con instituciones en la modalidad Restringida se hace especial énfasis en
colocar la emocion como motor que guia las acciones de cuidado hacia los nifios con
discapacidad. Entonces se experimentan emociones de tristeza, estrés, ansiedad y preocupacion
al no poder acceder o cubrir las necesidades que requiere el hijo o hija con discapacidad (Hall &
cols., 2012; Yousafzai & cols., 2011; Balcazar & cols., 2012).

“Yo digo que nuestra preocupacién son sus necesidades de nuestros hijos, que ellos

salgan a delante”. (Fabiola, 35 afios. 2014).

Dentro del escenario institucional de CRIT Occidente, los familiares cuidadores mejor tienden a
hacer énfasis en ver a la discapacidad como amor, como emocidén que brinda una mayor

tranquilidad y esperanza.
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“Esos nifios a lo mejor no tienen una carrera profesional como debe de ser, porque su
discapacidad no se los va dejar. Estos nifios ocupan amor, apoyo, y apoyo como no tiene
idea porque son nifios que les damos amor, pero también aqui en esta escuela se les tiene

que dar amor, socializar con los demas”. (José Antonio, 41 afios. 2015).

Esta perspectiva de considerar a la discapacidad como amor tiende a ser un parametro que lleva a
comparar el actuar de las instituciones que brindan servicios y atencion a los nifios con

discapacidad.

“Nosotros fuimos al IMSS y en comparacién con el Teleton estd en el letrero de la
entrada del Teleton que dice “el amor y la ciencia al servicio de la vida”, y en el IMSS es
mas bien por puro trabajo que atienden al nifio, en vez de estar interesados en su salud.
Aqui en Teletdon los terapeutas le hablan con amor a mi hijo, aqui en Teleton los

terapeutas inspiran confianza y uno se siente muy diferente”. (Diego, 27 afios. 2014).

La experiencia emocional vinculada a un espacio institucional, considerado como de soporte y
apoyo, acentta una vision en torno a la discapacidad como amor. Entonces, las emociones y las
experiencias estan ancladas a experiencias publicas y privadas que se reflejan en un espacio
biografico (Arfuch, 2002; 2014).

“Aqui en Teleton es muy natural, como un... yo siempre lo he dicho, es un remanso de
tranquilidad en medio del caos, para mi eso es el Teleton, yo llego aqui y me desestreso,
llego aqui y me relajo, me tranquilizo, porque nunca he tenido una mala cara, ¢sea, todo
es tan amable, tan bonito, tan cordial, como que te sales del estrés de la rutina, del tréfico,
que de esto, que de lo otro. Y vienes aqui y todo es una sonrisa, buenas vibras, la verdad
es muy bonito. Teleton “es un remanso de calma en medio del caos”, para mi eso es
Teletén, es un lugar donde llegas y te olvidas por completo de todo, para qué, para
enfocarte en un bien comun que es la mejora de nuestros hijos”. (Martha Alicia, 33 afos.
2015).

Es posible identificar un ciclo de emociones en torno a la discapacidad, estas emociones parecen
estar circunscritas segun una trayectoria de experiencias en la atencién y cuidado del hijo o hija
con discapacidad. Por tanto cada emocion puede ser una caracteristica definitoria de una etapa

del proceso del cuidado. En el caso de la modalidad Restringida las emociones configuran una
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constelacion de emociones que tienden a volverse a experimentar de manera continua dentro del

proceso del cuidado.

“Después del accidente es el miedo, cuando estaba en el hospital me preguntaba, ¢ird a
vivir?, ya después de que salié del hospital es la incertidumbre. Ahora que va a la escuela
y va aprendiendo nuevas cosas, ahora es seguridad, fe, es encaminarla a que ella brinque

los obstaculos”. (Paula, 31 afos. 2015).

En la relacion de pareja se tiende a mantener un distanciamiento al momento de culpar y

mantener una falta de comunicacion.

A veces hay culpas, hay matrimonios que a lo mejor le echas la culpa, la falta de
comunicacion, falta de entendimiento, aprovechamos para alejarnos” (Laura, 43 afos.

2014).

La modalidad Restringida no es caracteristica de un familiar cuidador aislado, sino mas bien de
un familiar cuidador dentro de un colectivo de individuos que configuran una respuesta
emocional dentro del proceso del cuidado de un hijo o hija con discapacidad. Por tanto, cuando
se presenta una emocion de miedo parece existir un miedo experimentado por un colectivo de
personas que se cuestionan sobre la posibilidad de algo tragico, al hablar de incertidumbre como
emocion que vive un colectivo de personas que se preguntan sobre las posibilidades que se
podran desarrollar de parte del hijo o hija con discapacidad. En cuanto a la fe o la confianza
remite a la certeza que brinda un espacio en donde es posible ver en accién al hijo o hija con
discapacidad en el cual se desempefia de manera autdbnoma y segura. Este ciclo de emociones se
renueva cuando surge un nuevo obstaculo, como por ejemplo, le incursion a una nueva escuela,
la atencion de nuevas necesidades, una nueva noticia medica que supone un nuevo desafio en el

cuidado del hijos o hija con discapacidad.

En cuanto a las creencias religiosas en la modalidad Restringida se puede identificar una
centralidad de la discapacidad. “Dios nos mando este hijo porque es un angelito que nos ayuda a
ser mas pacientes”, “es un angelito que Dios nos mandd”, al ser un angelito que Dios envia
entonces este angelito es un cuidador de ellos también. Es un amor excesivo en donde, si el hijo
o la hija estd feliz, todos por tanto estaran felices, es posible advertir en esta modalidad

Restringida, que se le atribuyen muchas condiciones de la vida familiar, por tanto a los hijos o
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hijas se les toma como el eje de organizacion familiar. De tal manera que mantenerse bajo ciertas
creencias religiosas puede ayudar mantener cierto nivel de seguridad, puesto que solo Dios sabe,

Dios todo lo puede y solo él hace milagros.

“Dios solo sabe qué es lo que esta preparado para nosotros. Hemos visto milagros que la

ciencia no lo puede explicar” (Fabiola, 35 afios. 2014).

La modalidad Restringida es la que manifiesta con mayor fuerza las consecuencias del régimen
mexicano de bienestar social, desarticulado y carente de programas de atencion hacia nifios con
discapacidad y sus familias. Efectivamente, es un vacio que se atiende desde el Estado con
programas asistencialistas orientados a paliar las necesidades extremas de sectores de la
poblacién mas vulnerables (Barba, 2007; 2007), (Ordofiez, 2009; 2017).

Algunas consecuencias son que los familiares cuidadores experimentan emociones de
tristeza, estrés, ansiedad y preocupacion ante la sobrecarga de asumir los cuidados y vivir en la
fragilidad. Ante esta vulnerabilidad es frecuente asumir creencias ancladas a milagros que
pueden ocurrir y por ello se persevera en la fe y en acciones que tienen por centro la emocion del
amor. En efecto, los principios institucionales de CRIT Occidente al basarse en una perspectiva
humanista de atencion biopsicosocial (Parodi, 2008), se guia bajo el lema “el amor y la ciencia al
servicio de la vida”, y subraya en su programa una vision asistencial de atencion. Es entendible,
entonces, que la modalidad Restringida dentro de su precariedad experimente la atencion y los

servicios de CRIT como “un remanso de tranquilidad en medio del caos”.
Modalidad Obligada

Dentro de la modalidad Obligada, los mitos, los rituales, los roles y las normas colectivas se
subrayan como formas de organizar el cuidado de nifios con discapacidad, de tal manera que la
obediencia se convierte en el valor central de organizacion y persiste la rigidez en adoptar formas
alternativas de cuidado, simplemente son blogueadas. Es la solidaridad familiar (Echarri, 2010;

Esteinou, 2010) lo que se fortalece para enfrentar los retos de la discapacidad del hijo o hija.

En la modalidad Obligada se asumen estrategias centrados en el deber, la disciplina, la
solidaridad, la responsabilidad segun el género, el orden, el esfuerzo, la abnegacion y el

sacrificio como compromisos para enfrentar el reto de la vulnerabilidad de un régimen de

238



bienestar mexicano, “fragmentado, estratificado, dual o segmentado” (Ordofiez, 2017: 78).
Dentro de los elementos relacionales de la modalidad Obligada en las interacciones cotidianas la
discapacidad puede ser motivo de adoptar actitudes de sacrificio o de abnegacion. Por ejemplo,
es posible experimentar una deuda ante las acciones de sacrifico que realiza la pareja en las

relaciones de cuidado.

“La diferencia es el amor, a mi no me gusta que mi esposa esté batallando, que ella esté

atareada de alla para aca, veo que ella hace un gran sacrificio” (Diego, 27 afios. 2014).

Algunos significados asociados a la discapacidad remiten a asociarla con una enfermedad o

como un impedimento fisico.

“Yo pienso que una discapacidad es alguien que no tiene sus actividades normales, que
no tenga su movilidad completa, que tenga un impedimento fisico para desarrollarse
totalmente bien”. (Viridiana, 29 afios. 2015).

La discapacidad como problema.

“Yo creo que discapacidad es alguien que tiene problemas de que no pueda ver, que no se
mueva, que no sienta, que le haga falta una mano, un brazo, una pierna. A mi me han
preguntado pero yo les digo que poco a poco va mejorando [mi hijo], a mi me dan animos

para seguir avanzando”. (Manuel, 29 afios. 2015).

Las acciones referidas al cuidado del hijo con discapacidad llevan a protegerle o a estar al

pendiente de lo que el hijo o la hija necesite, por tanto la discapacidad es vista como cuidado.

“Yo sé que tiene discapacidad pero yo no lo veo con l&stima, mas bien creo que él no

puede hacer algo por si solo”. (Diego, 27 afios. 2014).

La discapacidad como una lucha y un esfuerzo permanente desde el modelo de comunicacién de

la causa Teleton.

“Escuché en un comercial del Teletén que decia una persona: “decidi dejar de llorar por
él, y mejor voy a luchar junto con él’. Y yo pensé, si es cierto, yo no voy a solucionar

nada estando llorando, estando triste, mejor tengo que ver de qué manera lo voy ayudar”
(Maricela, 38 afios. 2015).
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El escenario institucional del CRIT Occidente dentro la ldgica de su programa incide en la
generacion de emociones de estrés pero al mismo tiempo refuerza los roles de responsabilidad

asumidos por los familiares cuidadores mujeres.

“El Teletdn es mas estresante y a la vez me hace ser mas responsable, el Teleton es mas
exigencia. Hasta cuando llego a la casa digo ya llegué. Me siento que se depositan
muchas actividades y responsabilidades en cada una de las consultas que tengo que
realizar con mi hija. Ademas el estrés en el CRIT es porque el tiempo te alcance, con las
cosas de la casa, de mis hijos, el tiempo de aqui para adelante” (Maria Guadalupe, 39
afios. 2015).

La comparacion entre las instituciones que brindan atencion al hijo o hija con discapacidad
permiten reconocer cuando existe una atencion méas focalizada y que se concretiza en mayores

avances.

“En CRIT... yo he visto avances en la nifia. Yo he visto muchos avances en mi hija. De
primero yo la traia muy inquieta, muy chillona, pero ella ya estda mas tranquila. Por
ejemplo, si yo no estuviera en el Teleton pudiera haber estado en el CAM (Centro de
Atencién Multiple) pero uno asimila las cosas, alla también se cuenta con psicologia,
pero yo siempre he sentido que en Teleton le dedican mas atencion y mayor espacio en

las terapias a ella, y en el CAM no”. (Maria Guadalupe, 39 afios. 2015).

La relacion gue se mantiene con la institucion Teleton que ofrece atencion y rehabilitacion a
nifios con discapacidad, construye significados en torno a la discapacidad que los familiares
cuidadores, de la modalidad Obligada, reconocen y aceptan. Frecuentemente esta relacion esta
centrada en dar y recibir, como un sistema de flujo de informacion que en el caso del Modelo

Médico de la discapacidad define lo que es la discapacidad.

“Aqui en Teleton nos han ayudado mucho, ya llevamos siete afios aqui con José. Y la
verdad todo nos sirvio, la psicologia, las platicas que dan, todo sirve, como en la vida lo

que quiera uno agarrar lo bueno o lo malo”. (José Antonio, 41 afios. 2015).

“Y es que en cada noticia o en cada nuevo estudio es algo mas que te recuerda que tu

nifo tiene discapacidad”. (Janet Elena, 25 afios. 2014).
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Esta definicion en torno de la discapacidad desde el modelo médico orienta la interpretacion que
se realiza sobre la realidad del hijo o hija, por tanto las condiciones en su desarrollo esperado
seran nombradas. En el caso de la discapacidad desde el tipo tradicional, se asocia a enfermedad,

sindrome o padecimiento morboso orgénico.

“Es como ser realista o no realista, de aceptacion o no, porque en realidad, por ejemplo,
Estefany tiene discapacidad, que yo la vea de otra manera, ella tiene discapacidad, ella
tiene su sindrome y tiene discapacidad siendo realistas, que yo la vea de otra manera o
que yo la pueda exponer, o tratar de apartarla o adaptarla al mundo, eso es completamente
diferente. Pero ella tiene un sindrome y por eso ella tiene discapacidad”. (Berenice, 36
afios. 2014).

Los desafios que implican el cuidado de un hijo o hija en condicién de discapacidad conllevan el
esfuerzo o incluso el sacrificio de entregar la vida por los otros. Este precio se asume como

decision al priorizar los recursos econémicos.

“También se le batalla en lo econdmico porque no hay dinero que alcance para las
terapias, los gastos de la casa, por eso hemos dejado de tener vacaciones, y dejas de
comprar otras cosas, por los gastos de la medicina segun el tipo de discapacidad. Uno
requiere poner cuales son las prioridades ante un hijo en condicién de discapacidad, la

salud es lo primero” (Laura, 43 afios. 2014).

Al exponer algunas de las dimensiones de la modalidad Obligada en la construccion social de la
discapacidad, es posible subrayar que esta modalidad de familiares cuidadores mantiene la
vigencia de un orden social centrado en la autoridad, la jerarquia y las normas culturales, que
reproducen los familiares cuidadores al suponer una realidad ya definida en torno a la
discapacidad, la cual no es posible cuestionar. Por ello mas bien se tiende a significar la
discapacidad como una enfermedad, la cual requiere ser atendida asumiendo roles
preestablecidos y ajustando los tiempos y las acciones de cuidar a nifios en condicion de

discapacidad.

Al momento de recibir la confirmacion de discapacidad como condicion de vida del hijo
o de la hija, en la modalidad Obligada es frecuente buscar el origen de la discapacidad, desde el

periodo de gestacion.
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“Yo me he llegado a sentir culpable porque yo tenia la presion alta y un dia me tomé un
medicamento que me bajo la presion pero eso pudo haber afectado a los dos nifios en mi
vientre, por ejemplo, el hermanito de Angelito duré cinco dias muerto y después fue que
me hicieron la cesarea en un hospital particular” (Claudia, 27 afios. 2015)

“Todo esto, de la bacteria de toxoplasmosis me hace sentir culpable, muy culpable siento
que esto no hubiera pasado, si yo me hubiera cuidado... No hay que culparnos, no
sacamos nada, mejor seguir adelante” (Fabiola, 35 afios. 2014).

No aceptar y sentir culpa de manera permanente, conduce a mantener como emocion central a la
culpa por haber cometido un error, el cual sera pagado mediante el sacrificio; por ejemplo, el
asumir la responsabilidad como sacrificio, que es motivada por la culpa es una caracteristica

central del tipo tradicional.

“El proceso es al principio que no aceptas lo que te estd pasando y luego yo como su
mama, si me... todavia me siento culpable por lo que pasé porque a pesar de que los
doctores me explicaron que no tiene que ver genéticamente, Sino que es un caso
aislado... sigo sintiendo muy en lo personal, mucha culpa, por todo lo que pasé y no sé,
siento que soy en gran parte responsable de eso. Si me gustaria saber en qué fallé, qué
paso, qué hice, qué debi tomar de mas o de menos, siento que me cuide bien, pero que

algo me pas6”. (Marcela, 38 afios. 2015).

Una siguiente etapa que se presenta en la modalidad Obligada es una busqueda para comprender
la discapacidad del hijo o de la hija desde las creencias religiosas. En este sentido es posible
identificar premisas que estan centradas en una explicacion divina. Por ejemplo: “Dios asi no lo
mando”, “Dios asi lo quiso y es la prueba que ¢l nos pone”, por ello en el tipo tradicional es
posible identificar premisas de creencias religiosas del tipo: “Dios dame fuerzas para salir
adelante con mi hijo”, “Dios ayidanos para lograr mas cosas con nuestro hijo”. En este sentido
la discapacidad cuando se interpreta desde las creencias religiosas o la presencia de Dios,
permite experimentar las emociones de culpa con menor intensidad, puesto que el origen de la
discapacidad no esta en un error sino en una misién que Dios pone como camino, por tanto el

proceso de aceptacion de la discapacidad estd centrada en una misién que implica sacrificios,
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responsabilidades, rutinas o deberes que se construyen intersubjetivamente (Garcia-Marza,
1994).

“El tuvo infarto cerebral antes de nacer. Mi nieto es un ejemplo, ¢l tiene muy atrofiado su
cerebrito. Dios asi se lo mand6. Lo de Emilio fue por el lupus de mi hija en su embarazo,
eso le hizo a ella sentirse culpable. Ademés mi hija no pudo estar a un lado de su bebé
por la cesarea”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).

“Yo siempre le echaba la culpa a Dios, pero ahora tengo que valorar a mi nifio y a mi
misma, no tengo la culpa yo, ni Dios, sino que son cosas de la vida”. (Refugio, 21 afios.
2014).

Se presenta una relacion entre las creencias religiosas y la aceptacion de la discapacidad, por
ejemplo, en las creencias religiosas y el apoyo espiritual son recursos que se viven para no sentir

culpa y para no juzgar.

“Al principio me dijeron ‘quédate tres meses” y empecé a sentir... a ya no tener mas
culpas, porque yo me decia: “por qué me toca vivir esto”. Yo empecé a ir y yo sentia que
me ayudo a crecer espiritualmente. Alli te hacen ver y sentir el quererte a ti misma. Es un
crecimiento espiritual. Lo quiero retomar, me ha ayudado, es un apoyo espiritual y no lo
he vuelto a retomar, Yo creo que ahora necesito ir, para no echarle la culpa a Dios, no

juzgar. Te hace ver que cuando tu quieres... puedes” (Laura, 43 afios. 2014).

Con frecuencia, las creencias religiosas en el tipo tradicional son el trasfondo para que se acepte
la condicion de discapacidad del hijo o de la hija. “Dios nos mandé este hijo para aprender de él,
para que aprendamos de é1”. Entonces las actividades del dia a dia se desempefian confiando en

que Dios les acompafia de manera vigilante.

“Ahora doy gracias a Dios lo aceptamos muy bien mi esposa y yo” (Diego, 27 afios.
2014).

“Ahora mejor cero expectativas, mejor vivir el dia a dia, sin esperar nada a cambio. Vas

pasando dia a dia, y nos agarramos cada vez mas de Diosito” (Mirna, 38 afios. 2014).
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La modalidad Obligada con frecuencia implica una conformacion de familias extendidas, puesto
que la adversidad econdmica activa los recursos de solidaridad familiar, no obstante, también

activa las jerarquias y las reglas de un orden segun roles de género.

Al igual que en la modalidad Restringida en la modalidad Obligada persisten las
condiciones de vulnerabilidad social y las “politicas que perpetiian [sobre las mujeres] su deber
doméstico” (Provoste, 2012: 130). Ademas se persiste en los programas de transferencias
monetarias condicionadas acciones caracteristicas del maternalismo (Provoste, 2012).

Modalidad Transicional

Tanto en la modalidad Transicional como en la modalidad Distributiva, se ejemplifica, el ir mas
alla de lo conocido y elaborar una narrativa distinta de la narrativa dominante provista por las
instituciones y el contexto en general. En estas modalidades reclaman acceder a nuevos terrenos
que les implica la elaboracion de nuevos significados, relaciones y valores. En el proceso de
elaboracion de esta narrativa ademas les supone la reestructuracion de nuevas practicas de
cuidado que esten mas orientadas al didlogo y la construccién de una nueva ética del cuidado
mas alla de la asignacion del cuidado. Nuevas posibilidades que estan centradas en el desarrollo
de una ética del cuidado mas equitativa entre los géneros, asi como también, la generacion de
nuestras estructuras relacionales méas equitativas, pero ello requiere de la elaboracion de nuevos

significados de la discapacidad que no estéen centrados exclusivamente en la enfermedad.

En esta modalidad Transicional de familiares cuidadores es posible identificar nuevas
pautas de organizacion familiar que estan centradas en el hijo o hija en condicion de
discapacidad. Es la emergencia de nuevas narrativas que estdn mas orientadas por un nivel de

extrafiamiento o la innovacion de nuevas préacticas de cuidado

El ejercicio del saber dentro de las instituciones y las estructuras sociales que las
conforman es caracteristico de la division del trabajo dentro de una clasificacion institucional,
originando la emergencia de especialistas 0 sub-especialistas, que son las personas que en
determinada éarea del conocimiento médico poseen un saber muy especifico sobre la
discapacidad. Los familiares cuidadores adoptan este saber cdmo un saber experto que guia sus

acciones.
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“Estar informados de qué cosas si y de qué cosas no. A final de cuentas, los doctores son

los que nos asesoran”. (Marcela, 38 afios. 2015).

En el plano institucional la relacion que se mantiene con CRIT Occidente es por tanto, una

relacion de soporte, y un espacio de generacion de emociones de tranquilidad y paciencia.

“Aqui en Teleton es muy natural, como un... yo siempre lo he dicho, “es un remanso de
tranquilidad en medio del caos”, para mi eso es el Teleton, yo llego aqui y me desestreso,

llego aqui y me relajo, me tranquilizo” (Martha Alicia, 33 afios. 2015).

El hijo o hija con discapacidad se coloca como prioridad para llegar a nuevos acuerdos. Los
familiares cuidadores en esta modalidad Transicional colocan al hijo o hija con discapacidad
como un motivo central de negociacion. En este sentido es posible suponer que los significados
asociados a la discapacidad transitan en términos positivos, puesto que la discapacidad les ha
permitido un nivel de organizacion centrados en el cuidado del hijo o hija con discapacidad para
brindarle un bienestar centrado en su salud. Es una premisa central de la modalidad Transicional,

el olvidarse de toso para enfocarse en los hijos.

“La calidad de vida es lo que se busca en un hijo con discapacidad” (Abuelita Conny. 62
afios. 2015).

Si en la modalidad Transicional el significado de la discapacidad se mantiene en funcién de las
vivencias relacionadas con la discapacidad del hijo o hija. Entonces, se considera también que
para entender la importancia de organizarse en el cuidado del hijo o hija con discapacidad se
requiere vivir la discapacidad, experimentar la discapacidad del hijo o hija para percatarse de la

importancia de una sociedad incluyente.

“Esto parte con una realidad, una como mama no entiende lo que es una discapacidad
hasta que no lo vives, hasta que no lo vives en carne propia, alli es cuando entiendes la
importancia de las rampas para las sillas de ruedas, la importancia de los lugares para los
discapacitados, la importancia de una sociedad incluyente, hasta que no lo vives, hasta
que entiendes la importancia de una instituciones tan importante como lo es Teleton,

hasta que ya lo experimentas” (Abuelita Conny. 62 afios. 2015).
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Los acuerdos entre familiares cuidadores se logran poniendo al centro la discapacidad del hijo y
desde este plano jerarquico se logra una negociacion centrada en buscar mayor bienestar del hijo

0 hija con discapacidad.

“A mi marido le han ofrecido un nuevo trabajo pero no puede hacer ese paso. Porque
impactaria en la casa. Rigoberto mi marido un dia me vio tan atareada que ni modo
cambid de trabajo, le tienes que entrar. Por eso es de que Alejandro ya lo cuida mi marido
cada fin de semana, pero lo acabamos de acordar hace dos fines de semana” (Mirna, 38

afios. 2014).
La organizacion del cuidado esta mediado por la centralidad del hijo o hija con discapacidad.

“Una parte es la tension y la responsabilidad de trabajar y estar al cuidado de Emiliano, y
como pareja no somos una pareja tradicional, y ahorita estamos en la etapa donde no
podemos estar juntos, pero tampoco podemos estar separados, no podemos distanciarnos,
o acordar el t por tu lado y yo por el mio, porque esta Emiliano de por medio” (Martha

Alicia, 33 afios. 2015).
Modalidad Distributiva

La modalidad Distributiva expone nuevas formas de significar la discapacidad y de organizar el
cuidado. Por ello, dentro de la relaciones con los otros en la modalidad Distributiva los
familiares cuidadores tienden a desarrollar o encontrar explicaciones que argumenten de manera
convincente las causas de la discapacidad que presenta el hijo o la hija. Se hace énfasis en la

necesidad de construir una sociedad que tenga mejores actitudes hacia esta condicion de vida.

“Estar mas consciente de lo que es la discapacidad en general, Teleton nos ha hecho méas
consientes en cuanto a lo que se necesita como sociedad para aceptar una discapacidad,
porque no es facil, para la familia no es facil, no es facil asimilarlo, y aparte es dificil ver

como la gente te sefiala, eso es bien duro”. (Martha Alicia, 33 afios. 2015).

Los significados asociados a la discapacidad segn la modalidad Distributiva es posible advertir
que se asume dentro de parametros mas simbdlicos, en los cuales se apoyan desde tedricas
cientificas, médicas o incluso religiosas o filosoficas. Frecuentemente, se asume de vivir la

discapacidad como aceptacion de la voluntad divina.
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“Para nosotros que somos la familia de Emilio la discapacidad es una forma de vida,
porque nosotros tenemos en casa un nifio con capacidades diferentes, pero, no por eso
menos inteligente 0 menos querido o mas querido. Yo recuerdo que cuando Emilio nacio
y se lo llevaron a Centro Médico, yo le decia a mi mama si Dios quiere que se lo lleve,
adelante yo acepto su voluntad, si me lo deja y no esta bien yo lo Gnico que le pido es
que me dé la capacidad para hacerlo feliz. Y creo que alli vamos, hay vamos”. (Martha

Alicia, 33 afios. 2015).

Los espacios institucionales de atencion a nifios con discapacidad tienden a ser complementarios
a la visidon que se construye en la modalidad Distributiva, incluso pues ser un elemento central

dentro de la vivencia de la discapacidad para entender la importancia de una sociedad incluyente.

“Esto parte con una realidad, una como mamé no entiende lo que es una discapacidad
hasta que no lo vives, hasta que no lo vives en carne propia, alli es cuando entiendes la
importancia de las rampas para las sillas de ruedas, la importancia de los lugares para los
discapacitados, la importancia de una sociedad incluyente, hasta que no lo vives, hasta
que entiendes la importancia de una instituciones tan importante como lo es Teletdn,

hasta que ya lo experimentas” (Martha Alicia, 33 afios. 2015).

Los mandatos morales desde la modalidad Distributiva no estan centrados necesariamente en
normas culturales, sino mas bien en asumir un valor que lleve al bien comun o de observar en los
nifios con discapacidad cualidades sobresalientes, de alli que pueda ser entendida la discapacidad

como fortaleza y cualidad humana.

“Yo pienso que discapacidad es que tienen otras cualidades que las normales, que el
mundo no esta para ellos, por las cosas que tenemos, el trasporte publico, la vialidad,
escaleras, que los respeto, que yo los veo con una fortaleza y una calidad humana, yo los

veo como una cualidad, mas que una discapacidad”. (Paulo, 44 afios. 2015).

Dentro de las emociones vinculadas a la discapacidad segin la modalidad Distributiva se trata de
no centrarse en las emociones asociadas a la discapacidad, mas bien se requiere centrarse en los

objetivos vinculados a conseguir una mayor mejoria del hijo o hija con discapacidad.
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“El problema que tiene Estefany es porque se perdié un pedazo del brazo corto del
cromosoma cinco, que le afecta en retraso psicomotriz desarrollo puede tener retraso
mental. No se sabe cual equis es porque esta en las dos, afortunadamente no nos hemos
culpado. Cuando sucede esto a mi ya no me interesa que fue lo que pas6 sino mas bien

enfocarme en lo que viene. Es pensar en otra cosa ni modo”. (Berenice, 36 afios. 2014).

Los mandatos culturales que tienden a depositar en las mujeres el cuidado de los nifios, al
momento de ser cuestionados desde una forma de organizacion mas equitativa, segin la
modalidad Distributiva, supone también un cambio interno en poder cuestionar estos mandatos
culturales que habian sido interiorizados sin ser reflexionados. En el caso de hombres cuidadores

supone un desafio en reorientar el sentido de su masculinidad.

“Uno como hombre trae una serie de cosas, como una carcasa de valiente, pero por dentro
esta uno endeble. Uno como hombre tarda méas tiempo en asimilar la condicion de
discapacidad de un hijo, esto es una realidad. Dicen que el hombre es fuerte, eso es
mentira, el entendimiento, de lo que trae nuestro hijo Alejando, fue mas rapido de mi
esposa, poder hacer natural las cosas, yo mismo me complico, y se supone que el hombre
da tranquilidad”. (Rigoberto, 35 afios. 2014).

La modalidad Distributiva parece estar centrada en encontrar maneras de afrontar el reto de la
discapacidad de un hijo desde un compromiso compartido, asumir la responsabilidad del cuidado
desde el bien comun y la equidad en las relaciones. Por tanto, en esta modalidad Distributiva de
familiares cuidadores sus acciones parecen estar mas orientadas en la construccion de una

convivencia en igualdad de derechos de las personas con discapacidad.

Es posible referir que esta igualdad de derechos sea entendida como una mayor libertad
que se despliega e influye en la obtencidn de diferentes tipos de derechos, de tal manera que la
libertad es una capacidad segun Amartya Sen (2000), que guarda una relacién con el espacio que
permite evaluar tanto las posibilidades, como las ventajas que las personas poseen, y al mismo

tiempo coOmo estas ventajas se pueden distribuir desde los espacios de libertad.

Dentro de las creencias religiosas en la modalidad Distributiva de familiares cuidadores
no es posible identificar una premisa central. No obstante, es posible identificar una mayor

aceptacion de la discapacidad y a Dios se le toma como depositante de la culpa de la
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discapacidad. Las emociones se contienen dentro de un cerco en la medida en que se encuentran
argumentos racionales que evidencian la importancia de lograr objetivos y vivir proyectados

hacia la obtencién de metas.

La identidad narrativa de familiares cuidadores resulta de cuatro modalidades las cuales
significan la discapacidad de manera diferenciada. A manera de sintesis, es posible describir,
que la modalidad Restringida se caracteriza por la precariedad y falta de asistencia en seguridad
social, la discapacidad es un situacion mas que se suma a una larga lista de vulnerabilidades que
deben sortear los familiares cuidadores; la modalidad Obligada, se define por la verticalidad en
mantener roles fijos de organizacion segun el género, por tanto, la discapacidad actualiza
jerarquicamente las relaciones predeterminadas y acentuadas por el contexto institucional; la
modalidad Transicional, estd mediatizada por la centralidad que ocupa él hijo o la hija con
discapacidad y que reordena los valores, la comunicacion y las acciones en general, por tanto, la
discapacidad es una nueva ventana de experiencias que los familiares cuidadores aceptan
agradablemente; la modalidad Distributiva, poseen un mayor acceso a los recursos de seguridad
social, poseen mayor escolaridad y un nivel socioecondmico mas alto, por tanto logran gestionar
un mayor apoyo Yy acceso a instituciones de cuidado, como guarderias privadas, tener acceso a
sub-especialistas privados, tramitar un seguro de gastos médicos mayores, Entonces, la

discapacidad es una condicion que se enfrenta desde un estatus social de mayor agencia.

La tabla 26 expone de forma condensada algunas de las codificaciones emergentes que
describen mas concretamente cada una de las modalidades de los familiares cuidadores y su
vinculacion con la categoria tedrica construccion social de la discapacidad, que permite exponer

las diferencias de significar la discapacidad y establecer formas de organizacion del cuidado.
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Tabla 26. Construccidn social de la discapacidad segiin modalidades de familiares cuidadores

Categoria Modalidad Restringida Modalidad Obligada Modalidad Modalidad Distributiva

analitica Transicional

Comunica- | Divulgacién ante el orgullo | Mondlogo Comunicarse mejor Didlogo

cién Proteccién ante la
tragedia.

Relaciones | La discapacidad es el Las relaciones se La existencia del Se buscan explicar a los
centro del ciclo de estructuran de manera hijo/a es mas otros la condicion de
emociones. jerarquica para atender importante que discapacidad.

la discapacidad. cualquier
discapacidad, y ello
regula las relaciones

Reglas Se mantiene la emocidn Afirmacién de una vision | Nuestro hijo con Se mantiene una
de culpa vinculada al absoluta sobre la discapacidad no ha adaptacion y flexibilidad
origen de la discapacidad. | discapacidad. ensefiado a ser sobre el tema de la
“No me cuidé lo mejores personas. discapacidad.
suficiente”.

Significa- La discapacidad es algo La discapacidad es una Tener a nuestro hijo La discapacidad se

dos tragico o de orgullo que enfermedad que hay que | es una bendicion mas | significa segun la
califica o descalifica la curar. alla de cualquier adopcion de una teoria.
maternidad o la discapacidad. Nuestro hijo es motivo
paternidad. de orgullo

Acciones La emocion dominante Se ajustan para logar la Existe cada vez una Se realizan acciones en
sobre la discapacidad guia | curacion del hijo/hija. mejor organizacion correspondencia ala
las acciones. para la rehabilitacién | informacidn obtenida.

del hijo/a.

Institucio- | Se mantiene una Centradaendary Estar informados Ofrecen explicacién e

nes participacion para recibir, en un sistema de | sobre la discapacidad | informacidn sobre la
disminuir la tragedia del pagos y deudas. qué cosas si discapacidad.
hijo/hija. Cuando la podemos hacer y qué
emocién es de orgullo la cosas no podemos
participacion refuerza esta hacer
conviccion.

Valores Union, salud, felicidad en Deber, disciplina, Responsabilidad Libertad, equidad,
respuesta a la solidaridad, orientada hacia el igualdad de derechos,
discapacidad. responsabilidad seglin el | bienestar del hijo o responsabilidad

rol de género, esfuerzo, hija. compartida.
orden, sacrificio.

Emociones | Ciclo de emociones: Se oculta la tristeza, la Se vive alegria en Se minimizan para
tristeza, preocupacion, culpa, el enojo. cada logro que centrarse en objetivos y
ansiedad, culpa, enojo, presenta el hijo o hija | metas de rehabilitacion.
esperanza, orgullo., amor.

Pareja Distancia cuando hay Roles centrados en la El hijo o hijaeslo Se mantiene una
enojo. Cercania cuando discapacidad prioritario y la pareja | explicacion compartida
hay esperanza. se supedita sobre la discapacidad.

Creencias Se pide a Dios para que La discapacidad es una En Dios se confiay se | No se presentan

religiosas disminuya la pena que prueba que Dios pone pide para obtener creencias religiosas

implica la discapacidad.

para evaluar el nivel de
fe.

mas logros en el hijo
o hija.

relevantes en relacion a
la discapacidad o se deja
en manos de Dios la
causa de la discapacidad.

Fuente: Elaboracion propia. 2017.

250




7.2. Construccion social de la discapacidad en el contexto institucional del CRIT Occidente

El sostenimiento de las instituciones es por medio de los individuos que las componen. En el
caso de la causa Teleton y del CRIT Occidente, una institucion privada que se sostiene en parte
por el interés de las familias que acuden a recibir los servicios que el CRIT les ofrece. En
especifico es la donacion econémica que se realiza en el evento Teleton. En donde por medio de
una campafia a través de los medios de comunicacion se invita a donar. Con estas acciones se
establece una relacion directa, una relacion instrumental donde ambos ganan, la institucion CRIT
y los familiares beneficiados y que acuden a recibir sus servicios. Sin embargo, ambos actores
excluyen al parecer aun tercer actor principal que es el Estado, que dentro de su naturaleza esta
el garantizar el bienestar de los ciudadanos. Aunque en este caso el bienestar lo buscan construir

directamente la institucion privada Teleton y sus familiares beneficiados.

“El afio pasado mi nieto aun no nacia. Yo dije tengo esta cajota de aretes, pulseras y
anillos, y todos los vendi, de a cinco y de a diez pesos. Pensaba todo esto que junté va a
ser para el Teleton, yo me fui al despacho de mi esposo y a vender de a cinco y de a diez
pesos, sin saber que mi nieto un dia lo iba a ocupar. Esto fue un pasaje en mi vida, saque
mi caja de cuchuches y de cinco y diez pesos, todo ese dinero va para teleton. Fueron
$3,500 pesos que fui y deposité. Tienes que aportar, porque lo vas a ocupar”. (Abuelita
Conny, 62 afios. 2015).

Por otra parte, segun los datos obtenidos por la muestra de 1666 pacientes que acuden a CRIT
Occidente de 2000-2007, se logro identificar una fuerza de asociacion entre discapacidad de tipo
lesion cerebral severa con una baja escolaridad y esto puede equipararse también con las
caracteristicas de los 18 familiares cuidadores entrevistados, los cuales en el tipo de discapacidad
lesion cerebral severa presentan una escolaridad de primaria y un trabajo informal o con un
salario minimo. Mientras que los familiares cuidadores con estrato socioeconémico medio y con
alta escolaridad, el tipo de discapacidad es genética y no se asocia por tanto a falta de
informacion o falta de acceso a las instituciones de atencion a la discapacidad. Esto contrasta en
los casos en los gque existe baja escolaridad y estrato socioecondémico bajo, en donde se presenta
una mayor carencia en el acceso a instituciones de atencion y a los servicios especializados para
el tipo de discapacidad de lesion cerebral severa. Ademas, es posible inferir que cuando el tipo

de discapacidad es lesion cerebral severa, puede que exista una mayor restriccion en lograr
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acceder a las instituciones de atencion especializadas que requiere el hijo o hija con
discapacidad. Por tanto, este tipo de discapacidad podria tender a complejizarse en su
diagndstico y su tratamiento, como sucedi6 en los casos de Lupita, Eduardo, Nathaniel y Diego,
quienes ademas, presentaron los familiares cuidadores, emociones de mayor preocupacion y

mostraron una mayor simpatia y apoyo a la causa Teleton por brindarles atencion especializada.
7.3. Analisis de la construccion social de la discapacidad

En las cuatro modalidades de familiares cuidadores es posible identificar las condiciones sociales
bajo las cuales asumen el cuidado de nifios con discapacidad dentro de un contexto de
interaccion cotidiana, que contiene una posicién al interior de una estructura social y que ademas

configura identidades narrativas (Ferreira, 2008; 2008Db).

En las narrativas de los familiares cuidadores se identifican distintos significados de la
discapacidad. De acuerdo a las cuatro modalidades de familiares cuidadores, expuestos con
anterioridad, es posible identificar el significado de la discapacidad en la modalidad Obligada la
discapacidad es interpretada como enfermedad, en la modalidad Distributiva la discapacidad se
relaciona con elementos simbdlicos, la modalidad Transicional la discapacidad es una
oportunidad para realizar cambios organizacionales y en la modalidad Restringida el significado

de la discapacidad se relaciona con una tragedia.

El ejercicio de comparacion que realizan los familiares cuidadores del antes y el después
de como se ha atendido el tema de la discapacidad, les permite trazar distinciones de como ha

sido atendida la discapacidad en un plano histérico.

“A las personas con discapacidad antes los encerraban, los tenian amarrados con cadenas,
porque creian que su enfermedad era agresion, pero como es posible que asi fuera. Ellos
son seres humanos y sienten. Ahora ya habido un cambio radical. EI gobierno y uno
mismo se ha sensibilizado para poder ayudar a los nifios que necesitan una atencion
especial, porque uno en casa no se los puede dar si no es uno motivado por personas
especialistas. Ahora los ves donde quiera, pero antes estaban guardados o en una clinica

especial”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).
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En las cuatro modalidades de familiares cuidadores se identifica una delimitacion de la
discapacidad a nivel de la persona, lo cual guarda relacion con la definicion que considera a la
persona con discapacidad como aquella que presenta alguna limitacion fisica o mental, que le
impide desarrollar sus actividades dentro del margen que se considera normal para un ser
humano, por tanto, se hace énfasis de una limitacion a nivel de la persona (INEGI, 2004). La

discapacidad es entendida como parte de la vida:
“Son cosas de la vida” (Refugio, 21 afios. 2014).

No obstante, la modalidad Distributiva, es posible identificar una mirada sobre la discapacidad a
nivel de las relaciones interpersonales, al mostrar tendencia de explicacion compartida, o incluso
exponer de manera detallada las condiciones de discapacidad del hijo o hija. Por tanto, se puede
hacer énfasis en que la discapacidad se relaciona con elementos relacionales o restricciones en la
participacion como resultado de deficiencias, en el marco de la interaccion entre un individuo y

sus factores contextuales, ambientales y personales (OMS, CIDDM-2, 2010).

En las modalidades descritas se logra identificar cierta vinculacion entre la discapacidad
como una construccion social de discriminacion, segregacion, perjuicio o restriccion de la
actividad causada por una organizacion social contemporanea que ignore completa o
parcialmente a sus hijos o hijas con discapacidad, y por tanto, que las excluya de las principales
actividades sociales dentro de su proceso de desarrollo (UPIAS, 1976). Efectivamente, en la
descripcion de las modalidades de familiares cuidadores persiste una fuerte tendencia en asociar
la discapacidad con el estigma y la exclusion social, por ejemplo, al relacionarla con elementos
propios de una enfermedad (Darling, 2013). Se presenta una vision negativa de la discapacidad,
en las modalidades Restringida y Obligada, es decir, un énfasis en entender a la discapacidad del
hijo o hija como deficiencia fisica, mental, intelectual que impide la participacion plena y

efectiva con los otros, en igualdad de condiciones con los demas (Naciones Unidas, 2008).

El plano subjetivo son experiencias biograficas de los actores sociales, mientras que en el
plano estructural son demarcaciones institucionales, que son el tejido de las identidades
narrativas que buscan dotar de sentido los hechos vinculados con la discapacidad, como son las

experiencias de estigma, discriminacién o exclusion social, el género, las condiciones de
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bienestar social y ciertos codigos culturales que brindan un sentido de orientacion a partir de los
significados asociados a la discapacidad.

Es posible considerar que las modalidades de familiares cuidadores son un recurso
heuristico en términos de identidades narrativas, que buscan distinguir algunos patrones de
relacion, que establecen procesos importantes de organizacion centrados en el cuidado de nifios
con discapacidad. Sin embargo, estas modalidades de familiares cuidadores de nifios con
discapacidad no explican las causas que originan dichas genealogias, ante ello podriamos
preguntar qué factores propician la formacion de dichas modalidades. Pero dicha respuesta
sobrepasa los alcances de este estudio. Aun asi es posible referir que las modalidades de
familiares cuidadores son formas de sistematizar las caracteristicas principales que diferencian
las formas de organizacion familiar. Esta manera de proceder favorece un mayor entendimiento
de los conceptos emergentes en la construccion social del cuidado y la discapacidad. Contribuye
a elaborar preguntas sobre las modalidades de familiares cuidadores y sus relaciones internas
mas caracteristicas en su conformacion. lgualmente, es posible realizar interpretaciones respecto
de las formas de configuracion de las identidades narrativas y su vinculacion con una tendencia

social.

Al describir caracteristicas centrales de las modalidades de los familiares cuidadores:
Restringida, Obligada, Transicional y Distributiva, habria que referir ademas, que mas alla de
que estas modalidades puedan mantenerse estables, equilibradas o arménicas, lo que mas bien
presentan son procesos dinamicos que en ocasiones pueden ser contradictorias, desequilibradas,
incontrolables y heterogéneas. Ello se refleja en los constantes cambios que pueden
experimentarse, y no exenta de tensiones y conflictos internos, segin las experiencias de los
familiares cuidadores dentro de la trayectoria del cuidado. Los criterios que ayudaron a elaborar
estas modalidades han sido seleccionados de manera transversal y heuristica. Es decir, lograr
representar un proceso complejo desde los elementos empiricos encontrados en las narrativas.
Las narrativas del total de informantes permiten la elaboracion de modalidades de familiares
cuidadores, y clasificar las variaciones de formas de organizacion centradas en el cuidado que

tienen distintas expresiones organizativas.

La compresion heuristica de las modalidades de familiares cuidadores permite conocer

ciertas caracteristicas esperadas dentro del fendémeno social del cuidado de nifios con
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discapacidad. Es decir, el sistema de relaciones caracteristicas de las modalidades de familiares
cuidadores que tienen una colocacion espacio temporal y contextual dentro de una realidad social
especifica. Lo que supone el reto en la interpretacion y el analisis de las condiciones funcionales
y relacionales interdependientes que experimentan los familiares cuidadores en el contexto
institucional. Asi como en el cumulo de otras relaciones que intervienen a manera de

mediaciones entre los sujetos y su realidad social.

Este instrumento heuristico favorece la contrastacidn con elementos tedricos conceptuales
como son la ética del cuidado o la economia del cuidado. En este sentido interesa el recurso
heuristico en cuanto su utilidad y su consistencia respecto de su validez teérica de aportar
insumos a las categorias de la construccion social del cuidado y la discapacidad.

Es por ello que a partir de esta propuesta de modalidades de familiares cuidadores se
permite la formulacion de preguntas respecto del fendmeno social del cuidado y la discapacidad,
es decir, aportar a la generacion de las categorias tedricas de la construccion social del cuidado y
la discapacidad, tal como se manifiestan en la vida cotidiana. En efecto, las modalidades de
familiares cuidadores son expresiones de identidades culturales (Gimeénez, 2009) que estan
insertas en la trama de relaciones y vinculos colectivos que colocan al centro la discapacidad

como cultura, por ello comparten experiencias y riesgos creando un lenguaje coman.

La identidad narrativa de los familiares cuidadores se configura mediante las experiencias
personales de una trayectoria centrada en el cuidado de nifios con discapacidad, que incluye las
relaciones mas cercanas, es decir, entre los géneros y las generaciones, y el entramado de
estructuras institucionales del escenario social mas amplio de un régimen de bienestar asistencial
mexicano. Por ello, resulta central el papel de las instituciones, en especial CRIT Occidente, en
la construccion social de la discapacidad al nombrar principalmente desde un modelo médico de
la discapacidad, de alli que sea una referencia generalizada asociar la discapacidad con

enfermedad.

Finalmente, las modalidades de familiares cuidadores manifiestan variaciones de las
identidades narrativas, puesto que son formas de organizar y comprender la realidad social, que
se impone asimétricamente en el proceso de elaboracion de significados asociados a la

discapacidad. Las modalidades en cierto aspecto reflejan la desarticulacion y carencia de
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programas sociales de atencidén hacia los nifios con discapacidad. Estas cuatro modalidades:
Restringida, Obligada, Transicional y Distributiva son formas de asumir el cuidado de nifios con
discapacidad que principalmente desempefian los familiares cuidadores (Allen & cols., 2008;
Dominguez & cols., 2010; Pérez, 2016).
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CAPITULO VIIIl. CLAVES CULTURALES EN LA CONSTRUCCION SOCIAL DEL
CUIDADO

La construccion social del cuidado tiene su comienzo en los dmbitos de sentido que los
familiares cuidadores mantienen en un sistema de significatividad compartido y expresado en
identidades narrativas (Arfuch, 2002). Esta dimension es el resultado de la fusion de horizontes
de sentido compartido que hace posible el ‘nosotros’.

En el marco de una socializacion estructurada e institucional son los familiares
cuidadores que estan implicados activamente en la construccion de sentido y son quienes asignan
cddigos compartidos intersubjetivamente ante el cuidado de un hijo o hija con discapacidad. De
alli que, el cuidado sea un eje de identificacion compartida para las identidades narrativas de los

familiares cuidadores.

El proceso de construccion de una identidad narrativa que otorga sentido a las acciones
de cuidado de nifios con discapacidad, es consecuencia de un desarrollo evolutivo de elaboracion
de sentido que experimentan los familiares cuidadores. La identidad narrativa de los familiares
cuidadores tiene su génesis en la regulacion que hacen como cuidadores respecto de las normas
sociales y las estructuras sociales en donde se desempefian las acciones de cuidado. En el plano
emocional siguiendo a Arlie Hochschild (1990) ella lo define en términos de reglas de los
sentimientos. Mas especificamente son las estructuras de interaccién social, el escenario en
donde se desarrolla una trayectoria del cuidado en el que se realizan actos de interpretacion

subjetiva.

Entonces, el deseo de cristalizar un mayor bienestar centrado en la salud, la rehabilitacién
y mayores capacidades de autonomia en el hijo o la hija con discapacidad son parte de la
motivacion central de los familiares cuidadores para enfrentar diferentes obstaculos dentro de
una trayectoria que tiene por centro el cuidado. Igualmente, los obstaculos de la trayectoria del
cuidado son etapas que requieren ser enfrentadas tanto de manera organizativa, como de manera

intersubjetiva.

En un primer momento los familiares identifican una sefial de alerta que supone en ellos
la necesidad de una busqueda de ayuda, que precede a la confirmacion de un diagnéstico de

discapacidad. A su vez, el diagnostico supone la interpretacion de parte de los familiares quienes
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dentro de un sistema de sentido buscan explicarlo envistiéndole de significado. Posteriormente
se establece una forma de organizacion familiar centrado en el cuidado que implica la
negociacion entre los géneros o la asignacion del cuidado. Consecutivamente, segun se elaboren

estas anteriores etapas se construye una identidad narrativa.

Por una parte, en una dimension micro-social, las emociones centrales dentro de este
proceso son la verguenza y el orgullo. La verglienza supone vivir la discapacidad del hijo como
un estigma o una sefial negativa, esto es caracteristico de la modalidad Restringida. Mientras que
el orgullo supone colocar la discapacidad del hijo o hija como el eje central de la identidad de los
familiares cuidadores, y esto es caracteristico de las modalidades Transicional y Distributiva.
Las emociones en general suponen la actualizacion permanente de la dependencia entre el
cuidador y quien es cuidado, este es el principio ciclico de las constelaciones emocionales
(Vazquez & Enriquez, 2012).

Por otra parte, en una dimension macro-social, el cuidado como un derecho (Pautassi,
2007, 2011), es una categoria que permite reflexionar en el marco de las politicas sociales que
reflejan los retos para logar una organizacion institucional y social del cuidado como un derecho.
Por otra parte, para Patricia Provoste (2012) la redistribucion del cuidado es clave para la
proteccion social dentro de un orden social igualitario entre los géneros. Esto requiere de ir mas
alla de politicas que mantienen a las mujeres cuidadoras como las Unicas responsables del
cuidado de nifios con discapacidad, y por ello se les circunscribe al espacio de lo doméstico, lo
cual limita su insercién laboral puesto que resulta incompatible con el incremento del cuidado

exclusivo de nifios con discapacidad, siguiendo a Provoste esto perpetua el maternalismo.

Sin embargo, en los hallazgos obtenidos bajo este estudio todavia, es posible identificar
que el cuidado es asumido prioritariamente por los familiares cuidadores quienes presentan
distintas modalidades de organizacion, ya sea por su estructura o los recursos para hacer frente al

reto de cuidar a nifios con discapacidad.

En este capitulo los hallazgos mas relevantes se articulan en la construccion social del
cuidado y su vinculacion con las modalidades de familiares cuidadores de nifios con

discapacidad. La codificacion y categorizacion en vivo ha permitido identificar subcategorias

258



transversales comunes a las cuatro modalidades: Restringida, Obligada, Transicional y

Distributiva.

El cuidado como una funcién social implica la promocion del desarrollo y la autonomia
de las personas, asi como el brindar atencion a las personas que requieran garantizar su
supervivencia en la vida diaria, se desempefia en una red de condiciones diversas. En el
entramado de retos que implica el cuidado, los familiares cuidadores muestran tres modalidades

de organizacién para cuidar a nifios en condicion de discapacidad.

Primeramente, se describe la modalidad Restringida de familiares cuidadores cuya
caracteristica central es la falta de organizacion en el cuidado, por tanto no existe una estructura
clara dentro de la toma de decisiones y los ciclos que se presentan en su dinamica relacional
parecen repetitivos y apuntan mas bien a una acumulacion de problemas. Persisten las acciones
erraticas que evidencian un cuidado desordenado o inconsistente. La desinformacion, la
precariedad y falta de redes de apoyo complejizan el transitar hacia el desarrollo de un cuidado
eficiente hacia el hijo o hija con discapacidad. Puede existir una tendencia a delegar a otras
personas o instituciones tareas del cuidado. Explicita una caracteristica asistencial “venimos para
que nos ayuden”, se busca el auxilio no para desarrollar recursos sino mas bien para delegar el
cuidado hacia los otros. Algunas emociones que se experimentan son el miedo, estar solos,
preocupados, con angustia ante una nueva noticia, que hace que se reproduzca el ciclo de las

emociones de negacion, dolor, sufrimiento, tragedia, etc.

En el caso de la modalidad Obligada de familiares cuidadores, se mantiene bajo el
principio de jerarquia centrada en la obligacion de cuidar, asi como en emociones centradas en la
resignacion, el cuidado de los hijos forma parte de la identidad narrativa principalmente dentro
del rol materno. Por ello, el proceso de construccion de cuidado mas bien lo experimentan las
mujeres cuidadoras. Por ejemplo, el deber de ser madre, un rol que se reafirma fuertemente en
las asignaciones del cuidado segun el género es la caracteristica dominante en la modalidad
Obligada. En cuanto al rol de los varones, estos mas bien estan centrados en el rol de proveedor.

Las redes de cuidado institucional tienden mas bien a centrarse en instituciones de salud

En el caso de la modalidad Transicional de familiares cuidadores es posible identificar

elementos de las otras dos modalidades Obligada y Distributiva. El cuidado en esta modalidad
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Transicional radica en que el hijo o hija con discapacidad es el centro de organizacion y
negociacion del cuidado. No obstante, ain no se ha logrado consolidar un cuidado anclado a

dimensiones de equidad.

Las caracteristicas centrales de la modalidad Distributiva de los familiares cuidadores, se
busca una organizacion centrada en la igualdad y una responsabilidad compartida. La
colaboracion para establecer un cuidado equitativo forma parte de buscar cubrir las necesidades

de todos los participantes en el cuidado, es decir, cuidar al cuidador.

Las modalidades de familiares cuidadores de nifios con discapacidad permiten identificar
algunos de los retos en el desarrollo de politicas sociales que hagan posible el fortalecimiento de
las instituciones tanto publicas como privadas, que ordenen la construccién de una red social del
cuidado. Esta organizacion social del cuidado tendria que “fortalecer la igualdad de género y
apuntar hacia un modelo de desarrollo basado en el derecho de las personas y la equidad entre
los géneros” (Batthyany, 2015: 5).

8.1. Construccion social del cuidado segun cuatro modalidades de familiares cuidadores

El procedimiento de elaboracion de las modalidades de familiares cuidadores es similar al
descrito en el apartado 7.1 del capitulo anterior. Igualmente, las categorias analiticas reflejan el
proceso de construccion social del cuidado y la discapacidad, que emerge dentro de las practicas
de asignacion del cuidado de los familiares cuidadores. Es decir, son los codigos culturales que
mantienen vigente depositar el cuidado segun el género. Al mismo tiempo, las instituciones al
privilegia un interlocutor privilegiado también refuerzan esta asignacion de cuidado exclusivo a

familiares cuidadores femeninos.

Al recuperar desde las teorias de la identidad y bajo un abordaje interdisciplinar que
incluye lo antropoldgico y lo socioldgico, se profundiza en la linea de investigacion del cuidado,
asi como en el estudio de nifios con discapacidad. El trabajo analitico en el plano tedrico permite
establecer cuatro modalidades de familiares cuidadores: Restringida, Obligada, Transicional y
Distributiva. Es un modelo heuristico que permiten entender la configuracion de identidades de
los familiares cuidadores segiin campos de sentido. Estas cuatro modalidades pueden coexistir en

un mismo arreglo familiar quiza con algun predominio de uno respecto de los otros dos.
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Desde el nivel tedrico se toman decisiones metodoldgicas en el uso de diferentes técnicas
de investigacion. Es por ello que en el plano metodolégico se implementan diferentes técnicas de
estudio, manteniendo la prevalencia de un disefio cualitativo y un modelo metodoldgico
hermenéutico. Por ejemplo, se utiliza la técnica etnogréfica con el uso del diario de campo y la
observacion del escenario de investigacion. Se utiliza las técnicas de entrevista grupal, y
entrevistas individuales. En el caso del anélisis de documentos se realizé desde el anélisis del
discurso. Todos los datos anteriores se triangularon con el analisis de datos duros de las
caracteristicas sociodemograficas y socioeconémicas de los usuarios del CRIT Occidente. El
empleo de estas técnicas de investigacion, en la que se analizan datos de diferentes
caracteristicas, por ejemplo, datos cualitativos y datos cuantitativos, ha permitido sustentar los
hallazgos encontrados. Estos resultados permiten realizar una interpretacion sistémica de los
resultados. Ademas, el uso de estas técnicas que han estado centradas en el andlisis de las
narrativas y en el analisis del discurso, recupera elementos de la teoria fundamentada y la

descripcion de datos cuantitativos.

Los resultados que proporcionan estas técnicas de estudio permiten en un principio
establecer una capa de codificacion y categorizacion de las narrativas de los informantes. En un
proceso de relacion de categorias que permite establecer un nivel de abstraccion mayor a manera

de categorias analiticas que permiten conceptualizar la construccion social del cuidado.

Una de las emociones centrales en la construccion social del cuidado es la emocion de la
paciencia, que es armonizar los tiempos del familiar cuidador con los tiempos y necesidades y
capacidades del hijo o hija con discapacidad. La emocion de la paciencia implica ademas la
dedicacion, la perseverancia y el esfuerzo en lograr conseguir avances en el proceso de

rehabilitacion de los nifos.

“Tiene que ver con la paciencia... Por ejemplo, en el momento que empiezan a tomar el
plato trato de ensefiarlos de manera mas adecuada al tomar el vaso, comer en la mesa.
Ahorita ya mis nifios ya pueden agarrar los vasos aungue se les cae un poquito pero alli la
llevan. Entonces todo lo que ellos estan aprendiendo es ayudarles a hacerlos lo mas
correcto posible. Por ejemplo, ya sé que a tales horas tienen que ir al bafio. Me empiezan
a avisar cuando desean ir al bafio. Es irles ensefiando poco a poquito. Es con paciencia i

no lo haces asi, ellos les va a costar mas trabajo”. (Alejandro, 31 afos. 2014).
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El cuidado en las cuatro modalidades de familiares cuidadores se presenta en diferentes tipos de
arreglos familiares. Por ejemplo, la modalidad Distributiva es posible relacionarla con arreglos
familiares de jefatura compartida, con escolaridad profesional y un ingreso econémico de estrato
social medio. Mientras que la modalidad Obligada es posible relacionarla con jefaturas
masculinas, en donde el cuidado principal lo asumen las mujeres y que son apoyadas por las
hijas, de tal forma que se reflejan los cddigos culturales que adjudican el cuidado hacia las

mujeres.
Modalidad Restringida

Tanto en la modalidad Restringida como en la modalidad Obligada al asociar la discapacidad
con una enfermedad, entonces el cuidado del hijo o hija esta regulado por condiciones forzadas
como es tener en cuenta principalmente la salud del hijo. Estas condiciones remiten a que los
familiares cuidadores destinen principalmente sus ingresos econdmicos y sus recursos de tiempo

de cuidado hacia el hijo o hija con discapacidad.

Como ya se habia sefialado en el apartado anterior, la modalidad Restringida de
familiares cuidadores puede ser descrita en términos de la precariedad de recursos con los que se
realiza el cuidado, persiste una precariedad en el plano de lo econdmico, del acceso a la
informacion y del tiempo de cuidado®. Es por ello que dentro de la red de cuidadores se presenta
una constante alternancia de familiares cuidadores, que de forma circunstancial y emergente
asumen el cuidado del hijo o hija con discapacidad. De tal manera que los familiares cuidadores
no logran desarrollar un cuidado especializado como se espera que sea asumido de parte de la
institucion CRIT Occidente. Desde la l6gica de la institucion CRIT Occidente la modalidad
Restringida de familiares cuidadores no se apega del todo al programa ofrecido por la

institucion.

Por lo demas, dentro de la modalidad Restringida de familiares cuidadores se presenta
una limitada red de apoyo, asi como un limitado acceso a la informacién, y se posee por lo
general de un empleo informal, por ello frecuentemente no se dispone de una seguridad social

permanente. Es entonces que los familiares cuidadores requieren buscar cobertura de salud de

46 E| tiempo de cuidado del hijo o hija con discapacidad abarca gran parte de las actividades durante el dia. Por
ejemplo, el traslado de un espacio de atenciéon hacia otro, la alimentacidn, la higiene, la realizacion de las terapias
de rehabilitacion, etc.
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caracter universal no contributiva como lo es el Seguro Popular. No obstante, el programa de
Seguro Popular en su nivel de cobertura resulta un programa bésico de salud muy elemental para
las condiciones de salud que presenta el hijo o hija con discapacidad, por tanto es un programa
de salud que resulta muy limitado. Ademas, parece que al suscribirse a un programa universal no
contributivo se reproduce o se acentla la dependencia hacia estos programas que adoptan un

matiz mas asistencialista.

Los niveles de organizacién de esta modalidad Restringida de familiares cuidadores adoptan
formas de estar centradas en la inmediatez. Persiste pues una precariedad de insumos para lograr
proveer de un bienestar adecuado, es decir se adoptan formas inestables de cuidado hacia el hijo
0 hija con discapacidad. Inestabilidad marcada por los vaivenes de los recursos econémicos, pues
se presenta dificultades en costear los estudios clinicos para la confirmacion de un diagndstico, la
compra de medicamentos o aparatos ortopédicos que se requieren dentro del proceso de
rehabilitacion. Por todo lo anterior, es importante referir que en la modalidad Restringida operan
mecanismos de exclusion o segregacion, en distintos niveles dentro del desarrollo social del

cuidado, lo cual recrudece la vulnerabilidad del cuidado, estableciendo un cuidado precario.
“Es dificil encontrar quienes no echen la mano” (Ana, 38 afos. 2015).

Las caracteristicas sociodemograficas de la modalidad Restringida de familiares cuidadores son
la baja escolaridad, principalmente mujeres jefas de familia que presentan limitaciones en
acceder a otros recursos de distribucion del cuidado. Por todo esto que se ha descrito
anteriormente es posible suponer que el proceso de organizacion social del cuidado es algo que
enfrenta el familiar cuidador en soledad, o desde los propios recursos con los que dispone. Es

una percepcidn de escases en el apoyo:

“Me gustaria sentir mas el apoyo de mi familia. A lo que voy a enfrentarme por la

discapacidad de mi hijo... Todo esto...” (Refugio, 21 afios. 2014).

“Desde que naci6 mi hijo todo ha cambiado, mi familia no sabe cémo atender a mi hijo,
como cuidarlo no saben como agarrar a mi hijo, para darle de comer es muy dificil, no

saben qué hacer”. (Refugio, 21 afios. 2014).
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Bajo estas condiciones de vulnerabilidad es pertinente “dar apoyo a familiares cuidadores
mediante asesoramiento formal, servicios de apoyo médico y reembolsos (0 remuneraciones) de
los costos del cuidado” (Nieves & Maldonado, 2011: 20).

“En mi caso voy sola con mi nifio para todos lados. Que este uno solo, se hace uno

pedazos, para atender al nifio”. (Alma Gabriela, 35 afios. 2015).

Por tanto, en la modalidad Restringida de los familiares cuidadores se estructura una serie de
emociones construidas socialmente que se mantienen como normas de accion centradas en el
cuidado. Algunas de estas emociones centrales de esta modalidad Restringida son la tristeza, el

resentimiento, el enojo, la frustracion, la impotencia y el agotamiento.

La ausencia de un criterio en la toma de decisiones que logre articular las distintas
opiniones de los especialistas, lo cual contribuye a la confusion respecto de que decisiones tomar

0 qué medidas adoptar, es vivida como shock.

“Unos médicos dicen que estan bien y otros dicen que no, eso me pone en shock porque
no sé qué hacer. No tengo el valor para decir en este médico me voy a confiar o en este

otro, estoy asi aguantandome a lo que me digan”. (Refugio, 21 afios. 2014).

Las relaciones con las instituciones entran dentro del ciclo de las emociones. Por ejemplo, las
indicaciones a seguir de parte de la institucion Teletdn generan mayor estrés y exigencia al
adjudicar una mayor responsabilidad que llevan a una mejor organizacion en el tiempo y los
cuidados, no obstante, estas indicaciones mantienen una feminizacion de las acciones de

cuidado.

“Aqui en el Teletdn si me cuesta un poquito mas. El Teleton es mas estresante y a la vez
me hace ser mas responsable, el Teletdn es mas exigencia. Hasta cuando llego a la casa
digo ya llegué. Me siento que se depositan muchas actividades y responsabilidades en
cada una de las consultas que tengo que realizar con mi hija. Ademas el estrés en el CRIT
es porgue el tiempo te alcance, con las cosas de la casa, de mis hijos, el tiempo de aqui
para adelante. De primero era muy desorganizada ahora si soy mas organizada. De

primero si me estresaba muchisimo, me angustiaba mucho, ahorita creo que yo me siento
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que ya me organizo mejor, me doy mi tiempo, ya me organice en mi tiempo” (Maria

Guadalupe, 39 afios. 2015).

El rol de cuidado es asumido como rol materno el cual genera diferentes emociones como podria

ser estrés, apoyo, agobio., etc.

“Es un respaldo, ella conoce el caracter de la nina. Y Angelita Navil se necesita aspirar de
su cénula. Lo emocional de ella, lo emocional de uno. Llorar es mi forma de sacar el
estrés. Pero también tengo que cuidar a la nifia de lo que ella ocupa. Tengo que aprender
a hacerme responsable de la nifia. Levantate, cuidarla, bafarla, vamos a Teleton y la
escuela, y al regresar a la casa, a lavar, a planchar y la comida. Es t0, tu, td. Es cansado,
es muy agotante, no me puedo detener. Si no me ayudara mi mama me sentiria mas
agobiada. Y las personas que yo creia que me iban a apoyar, no estan. No hay como uno
que cuide a su hija, pero también tengo que aprender a deslindar. Y a saber quién esta y

quién no esta, saber enfrentar las cosas”. (Paula, 31 afos. 2015).

Familiares cuidadores mujeres que realizan el cuidado de manera simultanea con el trabajo
remunerado, experimentan una doble carga de trabajo, en donde se intensifican las emociones, el

cuidado y el trabajo.

“Por eso entré a trabajar en la noche, ;quién me va a cuidar mi hijo?, y se me presento la
oportunidad y entré a trabajar. Ya en la noche mis hijos se quedan con mi mama. Si
siento el apoyo de mi mama pero tengo que trabajar. Cada que dejo a mi hijo para que lo
cuide otra persona no me siento a gusto, estoy con la preocupacion. Porque llora mucho,
y €l muerde. Yo sé que cuidarlo es algo muy pesado, porque hay que cuidarlo de las

flemas, porque si no se ahoga”. (Alma Gabriela, 35 afios. 2015).

En la modalidad Restringida de familiares cuidadores que de manera individual sobrellevan el

cuidado es posible identificar un cansancio acumulado.

“Pero también tengo que cuidar a la nifia de lo que ella ocupa. Tengo que aprender a
hacerme responsable de la nifia. Levantate, cuidarla, bafarla, vamos a Teleton y la
escuela, y al regresar a la casa, a lavar, a planchar y la comida. Es tu, td, tu. Es cansado,

es muy agotante, no me puedo detener”. (Paula, 31 afios. 2015).
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Esta exclusividad en el cuidado de familiares cuidadores femeninos se expresa en que:

Suele haber una clara conexion entre la composicion y recursos disponibles para los
hogares y su composicién por sexo y edad, ya que en general el acceso a activos, ingresos
y oportunidades por parte de hombres y mujeres se traduce en mayor o menor capacidad
para evitar o salir de la pobreza. Ese acceso diferenciado tiende a ser més desfavorable
para las mujeres que para los hombres, debido, entre otros factores, a una menor
disponibilidad de tiempo derivada de la carga de trabajo de cuidado no remunerado que

las mujeres llevan a cabo casi exclusivamente (Nieves & Maldonado, 2011: 34-35).
Modalidad Obligada

La modalidad Obligada mantiene una organizacion jerarquizada en el que se especializan los
roles dentro de la organizacion. Los familiares cuidadores especializados principalmente es
quien asume el cuidado del hijo o hija con discapacidad en su totalidad, esta asignacion del
cuidado de manera obligada lleva al familiar cuidador a ser el cuidador exclusivo. Es
caracteristico de la modalidad Obligada mantener una asimetria en las relaciones entre los

géneros, de alli que el cuidado sea entendido como un deber de la mujer.

“Mi deber mio es cuidar del hogar, pero por motivos econdémicos también me tengo que
salir a trabajar yo, para que todos tengan su estabilidad, lo que ocupan en la escuela, mi
prioridad es Belén, mis hijos, por decir, me ha tocado ver que cuando los hijos estan solos
empiezan a probar de todo. Y hay cosas que mis hijos no saben, como la droga, la

sexualidad. Y alli debe estar uno para platicarles” (Teresa, 37 afios. 2015).

Los significados asociados al cuidado y a la discapacidad tienden a ser uniformes. Cuidar y
enfocarse en la atencion del hijo o hija para que se cure, en ocasiones se tiende hacia el altruismo
sacrificante en el cual, se considera que si existe un mayor sacrificio se conseguird mas pronto la
curacion del hijo o hija. Se asume el cuidado como mision de vida que sera recompensado

devolviendo la salud al hijo.

“Debemos enfocarnos mucho en ellos, yo quiero que mi nifio se alivie, que haga su vida

normal, que tal si el dia de mafiana mi esposa falta o yo falto, entonces quién va ver por
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él. Por eso es muy importante acudir aqui para que me lo curen. Ojala y todos los nifios

que vienen aqui a Teleton se alivien porque uno nunca sabe” (Diego, 27 afios. 2014).

La relacion con las instituciones desde el tipo tradicional tiene a mantenerse dentro de una
relacion instructiva o educativa de adquirir habilidades y destrezas para el cuidado del hijo con
discapacidad.

“Por eso es necesario que nosotros acudamos a estos lugares para que nos eduquen, que
nos ensefien en como debemos de tratar a estos nifios. Ademas uno entra aqui (CRIT) y
siente una paz, un carisma muy diferente. La sefiorita del estacionamiento, aqui todos son
amables. Y me pregunto de qué privilegios gozo, al recibir esta atencion. A mi me ha

ayudado mucho el venir aqui al Teleton”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).

En la modalidad Obligada se tiende a identificar el rol materno con patrones de cuidado, de alli

que una premisa sea: “quién mejor que la madre sea quien cuide del hijo”.

“Por eso es que si esta la red de apoyo, pero hay que darnos cuenta que la red de apoyo

no es lo mismo que el cuidado de la madre”. (Janet Elena, 25 afios. 2014).

En la modalidad Obligada se presenta una irreconciliable insercion laboral de las mujeres
quienes hacen frente al cuidado especializado que implica proveer de alimentos, realizar las
terapia de rehabilitacion, la higiene, el cuidado puede ser visto como un sentido de vida como
una prioridad méas urgente y una emocidn central es la preocupacion. Las emociones morales de
responsabilizar a las mujeres de asumir el rol de eterna madre, coloca a las mujeres a

experimentar culpa al no asumir o desempefiar el rol de cuidadora de manera efectiva.

“Yo le dije a mi hija ahorita yo estoy bien y mi prioridad es Emiliano. Tengo mi marido y
otros nietos y mis hijos pero mi prioridad es mi nieto Emiliano. Me preocupa porque es el

que mas me necesita, es el nicto especial, por su salud”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).

El las ocasiones en que el cuidado puede ser delegado o compartido entre otras personas, puede

suceder que el cuidado sea vivido como un carifio verdadero.

“Me han dicho que me apoye de otras personas, pero por muy humano que se contrate a

una persona, por muy profesional o por mucho que haya estudiado, nunca vas a poder
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comparar un carifio de un abuelo hacia un nieto. Porque nosotros que somos su familia le

damos un carifio verdadero”. Abuelita Conny

En el plano de la relacion de pareja, se mantiene una division de roles segln el género. Es decir,
la division de roles tradicionales en el cuidado, el hombre lleva el dinero mientras que la mujer

es para el hogar, es tos roles son asumidos como un deber u obligacion.

“Mi pareja es bien machista, para su papa un hombre no puede lavar, no puede cuidar a

los nifios, y la mujer se hizo para hacer todo eso, segiin mi suegro”. (Refugio, 21 afos.
2014).

“A mi, mi papa me inculco eso, de que el hombre es quien debe de salir a trabajar. Usted
es el hombre de la casa y usted tiene que llevar la comida o el dinero, llueve o truene
usted es el responsable de la familia. Yo tengo esa mentalidad. Yo siendo el hombre pues
yo tengo esa responsabilidad. Yo tengo que estar trabajando y ella en la casa. Tengo que
llevar algo para mi familia. Uno como hombre es quien debe de llevar la comida a la
casa. Si Viridiana sale a trabajar yo sentiria que no estoy cumpliendo con mi deber”

(Manuel, 29 afios. 2015).

Ante esta condiciones que viven los varones en asumir que es el mayor responsable de proveer
econdmicamente es importante “establecer licencias parentales —para varones y mujeres—
pagadas tanto por motivos extraordinarios (por ejemplo, un nacimiento) como por razones
cotidianas de crianza (por ejemplo, enfermedad de un nifio dependiente)” (Nieves & Maldonado,
2011: 21).

Sin embargo, persiste la responsabilidad por tanto dentro del cuidado del hijo o hija con
discapacidad coloca a las mujeres cuidadoras en la atencion principal tanto del hijo/hija como de

las actividades del hogar.

“Las mamas que conozco que trabajan y que acuden a Teleton yo las veo muy estresadas.
Son muchas responsabilidades y es que mi esposo no tiene hora de llegar. El dice que yo
me estreso porque quiero, que para eso estan también mis otros hijos. El dice que como
hermanos se tienen que ayudar. Mis otros hijos se quedan al pendiente de ella, y no es

tanta dedicacion mia. Y yo le digo por ejemplo, ‘tu carro es tu vida’. Mejor aylidame con

268



los trastes. Yo le digo que él es machista y no lo acepta, y si yo lo contradigo él se enoja.
Si yo le digo algo, no mas se voltea y nos dejamos de hablar, a veces hasta dos semanas.
Si mi esposo me reclama le digo no estés dando lata. Y es que yo tengo la
responsabilidad de la nifia, la casa y de todo. Y él me dice: “tu lo tuyo y yo lo mio”,
estamos con tareas fijas. En los primeros meses fue la atencion solo para ella. Yo sentia

que era mi responsabilidad” (Maria Guadalupe, 39 afios. 2015).

Ante esta sobrecarga de actividades en las mujeres es posible “hacer efectivos los derechos
laborales e incentivar las politicas de empleo para las mujeres en situacion de vulnerabilidad por
medio de politicas de accion afirmativa” (Nieves & Maldonado, 2011: 21). Aunque, en esta
sobre carga de cuidados es cuando ellas tienden a establecer nuevas redes, que principalmente

incluyen a otras mujeres cuidadoras de la familia extensa.

“Santiago se fue con mi mama, y mi suegra nos ha estado apoyando a cuidar a Chuyito”

(Janet Elena, 25 afios. 2014).

Las formas de socializacion en la modalidad Obligada estan regidas por emociones normativas
como la culpa, la responsabilidad, la tristeza, el enojo y la frustracion, entre otras emociones. Asi

como por creencias sostenidas en el deber, como pueden ser las creencias religiosas.
Modalidad Transicional

En esta modalidad Transicional se hace mas evidente el renegociar las cargas de cuidado entre
los géneros. Es decir, esta modalidad aun presenta resabios de la modalidad Obligada. No
obstante, este cuidado compartido frecuentemente se presenta en una etapa en transicion, es
decir, hablamos de cuidados en transicion cuando ain no se consolidan dentro de las cargas de
cuidado un cuidado compartido, pero que esta en vias de ser un cuidado compartido. En la
organizacion del cuidado existe una involucracion de la pareja en el cuidado y la negociacion del
cuidado entre los géneros. Lo que es evidente es que se colocan desde la mujer misma como la
primera responsable en el cuidado, esta norma cultural del cuidado coloca a la mujer como la

primera responsable.

“Me dijo mi esposo ‘hay Ana que rapido comi6 el nifio contigo y se acabo todo’, y yo le

contesté ‘y tu tienes que ensefiarte y ya te dije como, tienes que lograrlo’, ‘me explicas’,
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me dijo. Ya estamos platicando que si voy a otro lugar él debe saber como cuidarlo. Yo si
le explique bien, asi lo haces pero como hay que platicar y ponerlo en practica” (Ana, 38

afios. 2015).

Estos cuidados en transicion implican desarrollar habilidades en la negociacion de la

organizacion social del cuidado entre los familiares cuidadores.

“La mujer tiene que ser muy sabia para pedir las cosas, debe de pedir al hombre
haciéndolo sentir importante, que él va ayudarte, que no va a ser mandado. El matrimonio
no es facil es de dia a dia, con sus altibajos. Cuando yo empezaba enojada a hacer las
terapias, no conseguia nada, después ya fui entendiendo que mi marido se fuera
involucrando aunque sea cinco minutos en la terapia. Yo le decia: “cuando t puedas, por
cinco minutos, solo sdbados y domingos”. El chiste es que estén unidos, no es facil. Al
hombre en general le cuesta involucrarse en la rehabilitacion de su hijo. Yo empecé a los
seis meses de que mi hijo nacidé hacerle terapias y mi esposo tiene apenas tres meses

ayudandome de lleno” (Laura, 43 afios. 2014).

Dentro de esta negociacion la expresion de emociones es un vehiculo de acuerdos en las

relaciones entre los géneros.

“Yo no entendia por qué mi esposo no queria ayudarme, me ha servido decirle cobmo me

siento, negociar su participacion” (Laura, 43 afios. 2014).

Las tareas del cuidado requieren de nuevos aprendizajes de parte de los familiares cuidadores

varones quienes asumen nuevas habilidades dentro de un cuidado compartido entre los géneros.

Mirna entiende como opero yo y ya me explica, me ayuda y me auxilia, si es la comida
quiza sea negociable, eso de darle de comer me cuesta trabajo. Hacer unas y hacer otras
cosas, ¢cudl es la actividad de mayor importancia? Y que hay cosas que no son tan
importantes y se pueden intercambiar. A mi darle la comida por la sonda me cuesta
mucho trabajo, y mejor trato de negociar con Mirna. Quiero aprender por una emergencia
y hay que hacerlo, aprender hacer este tipo de actividades. Luego que Alejandro regrese
la comida, si me resulta dificil y es que los hombres somos tan simples, uno, dos, tres.

Litro medio de agua, y nos sentimos productivos” (Rigoberto, 35 afios. 2014).
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La condicion de discapacidad para la modalidad Transicional de familiares cuidadores supone
colocar las necesidades del hijo o hija en un primer plano, que resulta ser el eje de motivacion

para lograr la organizacion social del cuidado.

“Desde que naci6 la nifia ya comprendimos, que teniamos que ponernos de acuerdo, al

principio no es facil asimilar la situacién que tienes un bebé asi” (Teresa, 37 afios. 2015).

La organizacion del cuidado del hijo o hija con discapacidad transita en involucrar a toda la

familia que mantiene todo su interés centrado en él o ella.

“Son muchas situaciones y emociones que hemos vivido con ella, cuando vemos un
avance nos da mucho gusto, para toda la familia. Si ella nos hizo reir en algo, es una
felicidad para todos como familia. Todos estamos muy enfocados en ella. Aunque si nos
da tristeza cuando vemos a la nifia decaida. Todos estamos atentos por ella. Si ella se
enferma nos pone triste a todos. Pero ahora nos damos sorpresas que antes no nos
dabamos en los cumpleafios. Y la nifia ha estado super bien, no se ha enfermado. Cuando
yo estoy con ella estoy sUper a gusto. Todo esta bien, y cuando no estoy con ella, me
pregunto qué le estara pasando, ahorita ya no es tanto, ahora ya me estoy relajando, me

digo no le va a pasar nada”. (Maria Guadalupe, 39 afios. 2015).
Modalidad Distributiva

Los significados asociados al cuidado en la modalidad Distributiva de los familiares cuidadores
es gque estan centrados en adquirir y desarrollar relaciones con instituciones, por ejemplo, en

aprender ejercicios de rehabilitacion, un saber de las terapeutas en el cuidado especial.

“Pero también le digo a mi hija que necesito que me digan las terapeutas como debo de
hacerle. Como lo tengo que tratar, cdmo le tengo que hacer. Emilio necesita este tipo de
tratamiento y de cuidado especial, que no lo sé. Yo si les doy mi carifio, le hago de
comer, le doy mi trabajo, lo llevo a cambiar, pero esos nifios necesitan otro tipo de
cuidado, una clase mas que no la sabemos, pero que uno viene aqui para poder sacarlos
adelante”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).

Entonces el cuidado es visto como un aprendizaje
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“A mi darle la comida por la sonda me cuesta mucho trabajo, y mejor trato de negociar
con Mirna. Quiero aprender por una emergencia y hay que hacerlo, aprender hacer este
tipo de actividades” (Rigoberto, 35 afios. 2014).

Esta red de cuidados incluye a instituciones que juegan un papel complementario al cuidado que

principalmente es asumido por los familiares cuidadores.

“Aunque nuestras familias nos apoyan nosotros somos quienes estamos al cuidado de
Emilio en todo, y la guarderia nos apoya de lunes a viernes mientras yo estoy trabajando,
si, y en gran medida el cuidado de Emilio estaria en mi responsabilidad”. (Martha Alicia,
33 afios. 2015).

Esta red de cuidado que se despliega en la modalidad Distributiva pone de manifiesto que el

cuidado es entendido como un derecho.

“Nos decia el pediatra cuando lo llevamos, el nifio estd bien cuidado, y yo le decia y por
qué no. Y el pediatra me decia que cuando los nifios tienen alguna afectacion de un tipo
estético, como sindrome Down o de otro tipo, la familia tiende a descuidarlo o darles

vergiienza, o abandono psicologico, o esconderlos”. (Maricela, 38 afios. 2015).

Dentro de la organizacion el rol paterno se mantiene como una dimension del cuidado como una

responsabilidad compartida.

“Alejandro ya lo cuida mi marido cada fin de semana”. “Y también €l es asi con Ximena,
él esta contribuyendo mas con su hijo. Yo me puedo dedicar de lunes a viernes a cuidar a
mi hijo, y mi marido sabado y domingo. Rigoberto me ayuda un poco mas y me

sorprende cada dia mas”. (Mirna, 38 afios. 2014).

“Ahora el siguiente responsable es mi marido. Y si no podemos entonces acudo a mi
marido. El es el siguiente responsable. Ahora trato de obligar a mi marido él tiene mas
obligacion que mi mama. Le toca a ¢él, no es mala onda pero si le toca a éI” (Mirna, 38
afios. 2014).

En el cuidado compartido entre hombres y mujeres, es posible identificarlo donde existe una

mayor colaboracion y equidad en el cuidado del hijo. Ello implica la conciliacion entre el

272



cuidado y el trabajo. En el caso de familiares cuidadores varones ello implica la construccion de

una nueva masculinidad

“Cuando me dicen que estoy de mantenido me duele porque viene de personas cercanas,
ahora que no tengo trabajo nos organizamos de esta manera, les pido que si me los
cuidan, cuando voy a hacer una notificacion o una entrevista, ellos después de que me los
cuidan me preguntan que como le hago para darles de comer, de bafiarlos y vestirnos. Me
preguntan como le haces, y yo les digo alli esta el detalle, tienes que darte el tiempo para
lograr cuidarlos y al mismo tiempo hacer tu trabajo, es cuando me dicen disculpame te
juzgaba de una manera equivocada, ahora entiendo a mi mujer, que ella hace muchas

cosas al mismo tiempo”. (Alejandro, 31 afios. 2014).

En la modalidad Distributiva mantiene preferentemente una actividad laboral formal que busca

conciliar los tiempos de trabajo remunerado y los tiempos de cuidado.

“Los primeros dias si se me pasaba los horarios. Ya después uno empieza a calcular las
cosas. En los medicamentos también. Ellos estan tomando medicamentos de varios al dia,
por eso digo vendito celular, que me ayuda a memorizar y me pone la leyenda de cual
medicina hay que darles. Yo tenia muchas citas de divorcios citas de examenes con los
nifios, citas de careos. Con tanto que uno trae en la cabeza por mas que uno quiera se te
va por quince minutos la toma de medicamento y el nifio te podria convulsionar. O

después se enciman un medicamento con otro”. (Alejandro, 31 afios. 2014).

Las formas dominantes de socializacion, en la modalidad Distributiva, son la inclusion y la

cohesion dentro del desarrollo organizativo en proveer de cuidados. Esto puede ser nombrado

como €

| “compartir la balanza”. Es decir, mantener una relacion equitativa en las tareas del hogar

y las préacticas del cuidado.

“Lavar la ropa no es cualquier cosita. Mi esposa lo ve conmigo y me agradece como soy
de colaborador en la casa. Uno hace de todo, repara, se trata de compartir la balanza, cada
uno tiene habilidades distintas”. (Alejandro, 31 afios. 2014).

Tabla 27. Construccion social del cuidado segtin modalidades de familiares cuidadores

Categoria Modalidad Restringida Modalidad Obligada Modalidad Modalidad
analitica Transicional Distributiva
Comunica- | El cuidado se realiza con | Se habla poco se impone | Acuerdos en el cuidado | Dialogo
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cién un exceso de amor o de | el silencio 'y  se | bajo el mandato de ver | argumentacidon sobre
preocupacion. Persiste el | comunican las | por el hijo o hija el cuidado.
desahogo obligaciones de cuidar,

existe un monologo

Relaciones | Se poseen pocas | Persiste la jerarquia para | El cuidado del hijo con | Se razona y argumenta
relaciones y las que se | la asignacion del | discapacidad se asume | para establecer formas
tienen son de | cuidado, y se asume una | cémo centro de las | de cuidado equitativo
dependencia actitud altruista- | relaciones.

sacrificante respecto del
cuidado.

Reglas Seguir adelante pese a la | Persiste el rol de cuidado | Nuestra prioridad | El cuidado como reto
adversidad, las mujeres | basado en el género. Las | siempre sera nuestro | es un motor para el
son las responsables del | mujeres son las | hijo o hija por eso | consenso. Se mantiene
cuidado. cuidadoras  principales | aprendemos a negociar | una flexibilidad en

que asumen el cuidado | y organizarnos reorganizar el cuidado
como una misién de
vida.

Significado | El cuidado se asume segun | EIl cuidado es una | El cuidar del hijo o hija | El cuidado se asume en

s el sentido comun del | obligacion un deber en | con discapacidad nos | la reciprocidad, para
cuidador, bajo cddigos | donde se posponen las | ha llevado a dar todo | atender las
culturales tradicionales | necesidades y | por nuestro hijo o hija. | necesidades del
respecto al cuidado. satisfacciones hijo/hija 'y de los

personales para cuidar al mismos cuidadores.

hijo/hija. Hemos aprendido de
nuestras propias
capacidades.

Acciones No existe un plan definido | Se construye un sistema | Las acciones de | Se busca un mayor
sobre el cuidado, mas bien | del cuidado centrado en | cuidado estdn | apoyo e informacién
este se realiza segun la | roles fijos dentro de la | centradas en el | para ofrecer formas
situacion de emergencia. familia, que tienden al | bienestar del hijo o | equitativas de cuidado

sacrifico. hija. mas adecuadas para
todos

Institucion | Se depende de las | Se fortalecen las | Las instituciones son | Existe una distribucién

es instituciones, pero | relaciones con | un respaldo para el | del cuidado que
también se crea confusidén | instituciones que | cuidado especializado. | incluye a las
cuando persisten | aceptan el altruismo- instituciones y estas
opiniones encontradas | sacrificio, dentro de un complementan a los
entre las instituciones. sistema de reciprocidad familiares cuidadores.

en roles fijos.

Valores Priorizar recursos | Deber, responsabilidad, | Unidn, organizacion | Libertad, equidad,
materiales y ahorrar. El | orden y la adopcion del | para la salud del hijo o | igualdad de derechos,
cuidado se centra en la | altruismo-sacrificio para | hija. justicia,
salud, en ver al hijo/hija | entregar la vida en responsabilidad
feliz. cuidar del hijo/hija. compartida.

Emociones | Ciclo de emociones que | Ansiedad, enojo, | Paciencia y orgullo de | Paciencia, felicidad vy
coexisten con el cuidado: | preocupacion, el cuidado | ver por el hijo o hija. orgullo estan centradas
tristeza, resentimiento, | es una forma de en objetivos y metas
preocupacion, estrés, | redencidon que si no se de organizacién en el
ansiedad, culpa, enojo, | reconoce genera cuidado.
esperanza, orgullo. agotamiento, cansancio

y desolacion.
Pareja Falta de apoyo de la | Rol de proveedor en el | La pareja se | Existe equidad en la
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pareja. Las emociones
regulan la participacion
del cuidado, ej. Ante el
enojo poca participacion,
ante la compresién mas
participacion.

varon, rol de cuidadora
principal en la mujer.

complementa en Ia
relacion de cuidar.

pareja para el cuidado.

Creencias Dios es quien provee y se | La discapacidad es una | La discapacidad es una | No se presentan
religiosas le pide por la salud del | prueba que Dios pone y | bendicidon de Dios para | creencias religiosas
hijo, porque se considera | se le piden muchas | cambiar y ser mejores | relevantes en relacién
al hijo o hija un angelito | fuerzas para sacar | personas. al cuidado.
que Dios envio para | adelante al hijo/hija.
cuidarlo.
Actividad Informal informal Informal Actividad laboral
laboral Formal formal que busca
conciliar los tiempos
de trabajo remunerado
y los tiempos de
cuidado
Forma El cuidado se basa segun | Las creencias, normas o | El siguiente | Compartir la balanza,
dominante | un sentido de urgencia, y | emociones morales | responsable es mi | mantener una relacidn
de de acuerdo a los recursos | como eje de | pareja, se asume el | equitativa en las tareas
socializa- con que se dispone. organizacion del cuidado | cuidado del hijo/a | del hogar y |las
cion como responsabilidad | practicas del cuidado.
personal.

Fuente: elaboracién propia. 2017.

8.2. Construccion social del cuidado en el contexto institucional del CRIT Occidente

Los procesos de relacion que se despliegan entre la institucion CRIT occidente y los familiares

cuidadores son multiples y en distintas dimensiones. Por ejemplo, es posible identificar una

relacion de caracter educativa que se establece de manera asimétrica entre la institucion CRIT

Occidente y los familiares cuidadores,

estos Ultimos al adaptarse a las indicaciones de un

cuidado especializado, que necesita el hijo o hija con discapacidad, los familiares cuidadores

entonces asumen una posicidn receptiva permanente de ;qué tengo que hacer?, ;cémo lo tengo

que tratar?

“Por eso es necesario que nosotros acudamos a estos lugares para que nos eduquen, que

nos ensefien en como debemos de tratar a estos nifios”. (Abuelita Conny, 62 afios. 2015).

Igualmente, en el escenario del CRIT Occidente en el plano de las emociones se construye una

sensacion de paz, al momento de sentirse atendidos por especialistas en cada una de las areas de

la rehabilitacion.
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“Ademas uno entra aqui (CRIT) y siente una paz, un carisma muy diferente. La sefiorita
del estacionamiento, aqui todos son amables. Y me pregunto de queé privilegios gozo, al
recibir esta atencién. A mi me ha ayudado mucho el venir aqui al Teleton”. (Abuelita
Conny, 62 afios. 2015).

8.3. Analisis de la construccion social del cuidado

La construccién social del cuidado en los familiares cuidadores de nifios en condicién de
discapacidad, permite identificar algunos codigos culturales en la asignacién del cuidado. Estos
cédigos se mantienen incorporados en preceptos de conducta, los cuales impiden pasar a
reflexionar y mantener précticas de cuidado desde un bienestar social centrado en la equidad o

incluso mantener el cuidado como un derecho.

La economia del cuidado centrada en la organizacion y la distribucion de los recursos, en
tiempo, bienes y dineros, en el caso de atender a nifios con discapacidad presentan el reto de
conciliar el ambito del trabajo remunerado y el no remunerado. Asimismo, el desarrollar una
participacion compartida en las cargas de cuidado. Por ello es importante preguntarnos qué
condiciones econdmicas favorecen que se presenta un cuidado femenino, un cuidado masculino,
un cuidado en transicion y cuidado compartido en la organizacion de los familiares cuidadores

de nifios con discapacidad.

Al parecer la esfera socioecondémica es una dimension central al momento de organizar
las cargas de cuidado. Por ejemplo, el cuidado femenino se presenta mayormente en la
modalidad Obligada, jerarquica y sacrificante, asi como en la modalidad Restringida y
asistencial. Mientras que el cuidado masculino se presenta en la modalidad Distributiva. Aunque
también el cuidado tiene que ver segun las condiciones socioeconémicas en la distribucién del
cuidado como en el caso de Mirna y Rigoberto. Pero también Martha Alicia tiene mayor ingreso
salarial y es derechohabiente al IMSS a diferencia de Ricardo, y Martha Alicia es la que
desempefia mayormente el cuidado. Parecen persistir cddigos culturales que igualmente influyen
considerablemente en asignar a la mujer el mandato de ser la cuidadora principal, mientras que el
vardn es quien asume otras funciones, esta es una caracteristica de la modalidad Obligada. Por
otra parte, el cuidado compartido parece que se presenta mas en tipo de familia nuclear con

escolaridad superior.
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Dentro de los codigos culturales que muestran una ética del cuidado de nifios con
discapacidad, segun la modalidad Distributiva el cuidado se relaciona con valores de dignidad,
libertad, responsabilidad calidad de vida, responsabilidad compartida. Mientras que en el tipo
tradicional el cuidado es parte de la union y pertenencia, Entonces el cuidado es vivido como un
mandato y una obligacion.

La modalidad Distributiva de familiares cuidadores es la que mejor ejemplifica las
posibilidades en construir una economia del cuidado, que implica una marcada participacion
social de la colectividad. Es decir, en esta modalidad Distributiva se mantiene el interés por
armonizar el trabajo remunerado y no remunerado de manera colectiva entre los familiares

cuidadores de ambos géneros.

Los familiares cuidadores ponen como prioridad el cuidado infantil del hijo o la hija con
discapacidad, y lo hacen colocando el cuidado como el motivo central de sus decisiones.
Entonces, segun lo expuesto anteriormente en las cuatro modalidades de familiares cuidadores de
nifios con discapacidad: Restringida, Obligada, Transicional y Distributiva, existen diferentes
caracteristicas divididas desde las cuales se asumen estos cuidados. Por ejemplo, familias que al
disponer de recursos econdmicos y organizacionales les favorece para lograr un cuidado mas
colectivo en donde las cargas de cuidado son asumidas mas equitativamente entre los géneros y
las generaciones. Mientras que por otra parte, existen otras condiciones vividas por mujeres
cuidadoras jefas de familia que asumen el cuidado desde la precariedad de recursos econOmicos
y desde la informalidad laboral. Por tanto es importante que el estado deba garantizar y regular
los buenos cuidados, en la creacion de programas diferenciados que consideren las caracteristicas
de las familias mas vulnerables y en como estas proveen de cuidados hacia sus hijos con
discapacidad. Es decir, se requiere de la creacion de politicas sociales que estén centradas en los

principios de equidad y bienestar.

El desarrollo de una politica de equidad y bienestar requiere, ademas, incorporar la
nocion de cuidado que es un sostén central del bienestar en la vida de las personas, e implica
identificar, también, quiénes proveen de los cuidados a nifios en condicidén de discapacidad para
poder disefiar programas adecuados a las caracteristicas de los familiares cuidadores de nifios

con discapacidad. En este sentido son las familias quienes proveen los cuidados, y en especifico
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son las mujeres quienes se les asignan el cuidado, esta asignacion del cuidado acontece bajo

diferentes mecanismos normativos que pueden ser identificados en codigos culturales.

Sin embargo, se persiste en una creciente segmentacion, fragmentacion y en la falta de
articulacion en los cuidados desde las instituciones de procuracion del bienestar social, tanto para
los nifios con discapacidad, como para los familiares cuidadores, que son quienes asumen la
responsabilidad en proveer de cuidados, y lo desempefian desde la precariedad de sus recursos y
la sobrecarga de sus roles. Asumiendo, por tanto, las consecuencias de las cargas extenuantes del
cuidado, por ejemplo, con estrés, sobre exigencia, doble carga de trabajo, etc. Esto ejemplifica la
necesidad de conocer como son los hogares y los arreglos de las familias, y conocer, ademas, las
circunstancias en las cuales se desempefian los cuidados, estos conocimientos permitiran el
disefio y la implementacion de politicas mas acordes a las necesidades y caracteristicas de la
poblacion a que van dirigidas. Se requiere que las politicas del cuidado correspondan con las

caracteristicas diversas de los arreglos familiares.

Las condiciones diferenciadas de los arreglos familiares se ejemplifican en que algunos
familiares cuidadores pueden acceder a los servicios que ofrece el mercado, mientras que existen
otros familiares cuidadores que dependen completamente de los servicios de instituciones
publicas del bienestar social. Por tanto, esto clarifica que existe una mayor desigualdad y
segmentacion cuando precisamente una meta del Estado es generar condiciones de igualdad
entre los estratos sociales que conforman una sociedad. Las politicas centradas en el cuidado
requieren considerar los escenarios en donde los distintos arreglos familiares desempefian el
cuidado. Bajo los principios de bienestar, equidad y dignidad, que conlleva conocer cuéles son
las condiciones sociales que viven los familiares cuidadores. De no ser asi el Estado fracasa en el
disefio de programas que combatan la desigualdad y por tanto persiste esta desigualdad, que
genera mayor precarizacion en los recursos de las familias y sobre todo hacia las mujeres

cuidadoras que tienen menor acceso a los recursos que el marcado ofrece.

Por otra parte, si no existen suficientes servicios a nivel publico se tiende a la
privatizacion de los servicios lo cual recrudece la desigualdad entre los que pueden acceder a
servicios privados y los que no pueden acceder a estos servicios privados. Se recrudece la
desigualdad social de una forma méas polarizada. Es el caso del modelo Caético de familiares

cuidadores, en donde principalmente son mujeres que no disponen de un trabajo remunerado, un
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apoyo en los servicios institucionales, ni esquemas de trasferencias 0 acceso a programas de
apoyo. En este sentido es posible advertir que las mujeres cuidadoras que disponen de un empleo
formal tienen acceso a las guarderias inclusivas del IMSS, lo que les permite continuar insertas a
un trabajo remunerado, mientras que las mujeres que no disponen de un trabajo formal no tienen
el acceso a las guarderias inclusivas del IMSS. Por ello se identifica que estas mujeres
cuidadoras renuncian a insertarse a un trabajo remunerado formal o informal para dedicarse al
cuidado exclusivo de su hijo o hija con discapacidad, lo cual les coloca en una posicién de
dependencia total frente a las instituciones de asistencia social. Por tanto es posible concluir, que
se reproduce institucionalmente la desigualdad en el cuidado cuando se distingue entre mujeres
con empleo formal e informal y por ello la diferencia en ofrecer mayor o menor apoyo en el
cuidado del hijo con discapacidad. Al parecer, esta manera de proceder refuerza los procesos de
asignacion social del cuidado exclusivo hacia las mujeres al mantenerse vigente el imaginario

social de que son las mujeres las cuidadoras principales del hijo o hija con discapacidad.

Los desafios en el disefio e implementacion de politicas de cuidado siguiendo a Eleonor
Faur (Esquivel & cols., 2012; Faur, 2014) transitan en desplazar el cuidado de las familias hacia
la participacion de otras instituciones, es decir, la desfamiliarizacion del cuidado, que implica
compartir el cuidado en la articulacion de otros actores centrales del cuidado como pilares
centrales del bienestar. La desfamiliarizacion y la desfeminizacion del cuidado suponen la
construccion de estructuras institucionales de cuidado, es decir, un cuidado colectivo entre el

Estado, el mercado, la comunidad y las familias.

En efecto, ante la crisis del cuidado, Maria Nieves Rico y Carlos Maldonado sintetizan

una serie de objetivos en la elaboracion de politicas sociales:

a) adecuar la legislacion civil, laboral y fiscal a la creciente diversidad de arreglos
familiares para darles reconocimiento legal y, por esa via, mayores posibilidades de
ejercicio de derechos y de acceso a prestaciones de las que muchos arreglos hoy estan
excluidos; b) colectivizar y expandir los servicios de cuidado desde la educacion
preescolar con el fin de que el cuidado deje de ser un problema cuya solucion sea
individual y ampliar los sistemas de proteccién social y de salud orientados a la infancia y
a los adultos mayores; c) transferir y adjudicar recursos a las familias reconociendo el

costo de la reproduccién social y apoyar, mediante subsidios o exenciones fiscales, la
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adquisicion y oferta de servicios de cuidado en el mercado; d) incentivar y desarrollar una
politica comunicacional y cultural a favor de una nueva redistribucion sexual del trabajo
Yy una reorganizacion equitativa de las tareas remuneradas y no remuneradas dentro de las
familias; e) normar e implementar incentivos y regulaciones para evitar la discriminacion
de género en el mercado laboral; y f) regular activamente a los empleadores para que el
cumplimiento de normas e incentivos laborales garantice articulaciones virtuosas del

trabajo remunerado y el de cuidado para ambos sexos (Nieves & Maldonado, 2011: 19).

Sin embargo, dentro de los hallazgos encontrados en las modalidades de familiares cuidadores de
nifios con discapacidad las caracteristicas diferenciadas que se expresan en identidades
narrativas, las cuales reflejan condiciones de una politica social desarticulada en la cual el
cuidado de nifios con discapacidad se mantiene en la esfera de lo privado: el cuidado es asumido
por las familias y en especifico por las mujeres. Estas politicas agravan las posibilidades de
acceso 0 mantienen restringido a un cuidado compartido segun el poder adquisitivo que
dispongan los familiares cuidadores. En este caso, los familiares cuidadores pueden recurrir al
mercado, en incluir a su hijo o hija con discapacidad a una guarderia privada y ademas disponer
de apoyo en una empleada doméstica que desempefie el cuidado del hijo o hija con discapacidad
de manera remunerada. En el caso de familiares cuidadores con menor poder adquisitivo

dependen de los programas de asistencia social.

Tal como lo analiza en el contexto mexicano Rocio Enriquez (2014) al referir que las
condiciones de los entornos urbanos y los procesos de cambio demografico en México presentan
precarizacion y empobrecimiento. Reflexiona también sobre la persistencia de un asistencialismo
maternalista el cual se refuerza mayormente desde la ejecucién de politicas focalizadas hacia las
mujeres, a quienes se les coloca como “las cuidadoras naturales”, impidiendo la ejecucion de
politicas con enfoque de género en donde se logre construir una responsabilidad compartida del
cuidado entre hombres y mujeres, y entre las instituciones. Es por ello, que ella propone que
estas condiciones requieren enfrentarse desde la colectivizacion del cuidado, es decir, la
participacion conjunta y articulada de las instituciones del Estado, la regulacion del mercado, la

participacion de las organizaciones civiles y la heterogeneidad de estructuras familiares.

La colectivizacion de los cuidados implica la promocién de una corresponsabilidad en las

tareas de los cuidados, en donde el Estado participa en la creacién de programas y servicios
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publicos de cuidados, disponibles para la eleccion de los familiares cuidadores en el armado de
una modalidad de cuidado segun sus necesidades. Esto requiere que el cuidado sea abordado
dentro de la esfera de lo pablico, tal como se ha disefiado en el Sistema de Cuidados en Uruguay.
Segun lo refieren Rosario Aguirre y Fernanda Ferrari (2014) en la incorporacién de los cuidados
a la agenda de gobierno el cual se materializé en el disefio de un Sistema Nacional de Cuidados,
dicho sistema es universalista y esta dirigido a cuatro grandes poblaciones: 1) poblacién infantil;
2) personas en situacion de dependencia por discapacidad; 3) personas adultos mayores en

situacion de dependencia; y 4) poblacion de cuidadoras y cuidadores.

281



CAPITULO IX: CONCLUSIONES

En este capitulo de conclusiones se presentan la sintesis de los hallazgos encontrados a lo largo
del proceso de la investigacion. Los aportes que se logran obtener son: en el plano teorico, el

plano epistémico-metodoldgico y en el plano de recomendaciones y sugerencias.

Dentro del plano tedrico, la construccion tedrica de las identidades narrativas de
familiares cuidadores es un aporte que se relaciona con las categorias de construccion social de
la discapacidad y del cuidado. Estas identidades narrativas estan descritas en cuatro modalidades
de familiares cuidadores: Restrictiva, Obligada, Transicional y Distributiva.

El plano epistémico-metodoldgico remite a las estrategias empleadas dentro del proceso
de investigacion que principalmente utiliza un método hermenéutico haciendo uso de técnicas de
investigacion como la entrevista a profundidad con enfoque biografico narrativo, la entrevista
grupal con enfoque biografico narrativo, y el registro etnografico del escenario de CRIT
Occidente. Estas técnicas y la implementacion de ciertos elementos de la teoria fundamentada
permitieron elaborar y analizar las narrativas de los familiares cuidadores mediante categorias
teoricas, de las cuales emergieron oras categorias tedricas como son la construccién social de la

discapacidad y del cuidado.

Finalmente, las recomendaciones y sugerencias estan centradas en profundizar en el
disefio y aplicacién de un sistema nacional de cuidados dentro del régimen de bienestar
mexicano, que fortalezca al Estado como promotor central del bienestar y contrarreste el proceso

de privatizacion del bienestar que actualmente persiste en el contexto mexicano.
9.1. Respuesta a la pregunta central de investigacion

¢ Como se configuran las identidades de familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el

contexto institucional del CRIT Occidente?

La triangulacion teorica permitid recuperar elementos de las teorias de la identidad. Entonces,
para este estudio en especifico se conceptualiza la identidad narrativa de familiares cuidadores, a
partir de la autora Leonor Arfuch (2002; 2010), que entiende por identidad narrativa la
involucracion de un si mismo que narra dentro del espacio biografico que es reflejo de lo

cultural. Ademas, es una forma de comprender la realidad personal, familiar o relacional, desde
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una intencionalidad que lleva a construir una narracion que hace posible dotar de sentido las
acciones de cuidar a nifios con discapacidad. Por tanto la identidad narrativa de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad es teorizada como un campo de sentido, construido
intersubjetivamente, dentro de estructuras relacionales de poder y dentro de un contexto publico
mas amplio que involucra la implementacion de politicas sociales. Implica dimensiones y
situaciones que despliegan un escenario denso a nivel sociocultural, socioeconémico y

sociopolitico, de asignacion de cuidado.

Las condiciones de bienestar social en México tienden a depositar las cargas de cuidar al
hijo o hija con algun tipo de discapacidad sobre las familias (Allen & cols., 2008; Dominguez &
cols., 2010; Pérez, 2016). Es decir, son dimensiones estructurales que mantienen vigente una
vision de la discapacidad como asistencia social y las condiciones de bienestar social que
adjudica los cuidados mayormente a los familiares cuidadores y principalmente a las mujeres.
Las identidades narrativas permiten acceder a las dimensiones subjetivas que reflejan un régimen
de bienestar social mexicano, desarticulado, con déficit de inversion en el bienestar social, con
mayor desmantelamiento de los servicios publicos y la implementacion de programas
asistencialistas dirigidos a poblacién en extrema necesidad o econdmicamente mas vulnerable
(Barba, 2007; 2007), (Ordofiez, 2009; 2017).

En el plano sociopolitico la construccion social de la discapacidad y del cuidado refleja
la ausencia de politicas sociales articuladas, la desarticulacion del bienestar social de parte del
Estado exhibe una ausencia de servicios en salud y servicios sociales de atencion a la
discapacidad de forma universal, asimismo, la desinstitucionalizacién del cuidado en cuanto a
proveer de instituciones que apoyen al cuidado de nifios con discapacidad contribuye a reforzar
que los familiares cuidadores sean los principales de bienestar y cuidado de sus hijos,
menguando sus capacidades y creando un ciclo permanente de pérdida de derechos. Sin duda
esta desproteccion reproduce desigualdad social, exclusion social al limitar la participacion, y la
inevitable continuidad de asistencia y clientelismo enfocado hacia la vulnerabilidad de este

sector de la sociedad.

En términos sociopoliticos, persiste la inexistencia de politicas sociales orientadas al
cuidado infantil de nifios con discapacidad y en especifico, politicas sociales orientadas a la

organizacién social del cuidado de nifios con discapacidad. Este enorme vacio es asumido por las
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familias y en especifico por las mujeres quienes desempefian doble jornada laboral. En efecto,
dentro de la probleméatica del cuidado los hallazgos encontrados en este estudio aportan
elementos empiricos de como el cuidado es asumido principalmente por las mujeres en
condiciones de precariedad de los servicios, como es el caso de la modalidad Restringida de los
familiares cuidadores. La economia del cuidado, entendida como prestacion y recepcion de
servicios, pone en evidencia con insumos reales que los prestadores en cuanto actores centrales
del cuidado a nifios con discapacidad, dentro de la causa Teletdn, reproducen una préctica

asistencial del cuidado en las familias y mas especificamente en las mujeres.

En efecto, por todo lo anterior persiste una falta de enfoque de derechos que de manera
urgente se requiere trasformar en la creacion de mecanismos de exigibilidad en el cumplimiento
del minimo de los derechos, como son: derecho a la salud, derecho al desarrollo, derecho a la
participacion y derecho al cuidado, tal como ha sugerido Gltimamente el informe del Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas.

Sin embargo, las estrategias de procuracion de bienestar de parte del Estado han sido
implementar programas estratificados y focalizados a paliar necesidades apremiantes de ciertos
sectores sociales como es el caso de la atencion a nifios con discapacidad, aunque, dentro de la
ausencia de un plan de bienestar integral universal y la falta de un sistema de nacional de
cuidados. Tal como se ha implementado en otros paises un sistema de cuidados hacia poblacion

infantil, adultos mayores y personas con discapacidad (Nieves rico, 2011; MIDES, 2014).

En este contexto mexicano, de falta de un sistema nacional de cuidados, surge la causa
Teletén que influye en el proceso de configuracion de las identidades narrativas de familiares
cuidadores de nifios con discapacidad. Al mantener vigente un programa de asistencia social y un
modelo médico de la discapacidad que delimitan la dimension subjetiva y organizacional, al
mantener dentro de su modelo de comunicacion la centralidad de nifios con discapacidad
asociando su condicion con el dolor, la compasion y la caridad, ademas que interviene sobre los
procesos de construccion en las modalidades de familiares cuidadores, y sobre los procesos de la

construccion social de la discapacidad y del cuidado.

La configuracién de identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con

discapacidad se encuentra influida por multiples dimensiones. Una dimension es el contexto
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social e institucional en el cual participan, es decir, la causa Teleton representa la participacion
del mercado al atender una necesidad social. Pone en evidencia el retroceso del Estado en cuanto
a ser el actor que garantice los minimos de bienestar social, en salud, educacion y seguridad
social. En la causa Teleton es posible identificar una nocion de discapacidad que hace énfasis en
la tragedia personal y en historias de éxito centradas en los individuos. Pero este discurso de la
causa Teletdn oculta la dimension social de la discapacidad, asi como la importancia de construir
un nuevo pacto social en el cual participe el Estado, los mercados, la familia y la comunidad. Sin
embargo, persiste un retroceso del Estado que origina la emergencia de nuevos actores, como la
causa Teletén que exhibe una ideologia pro-mercado, y la vinculacién con la congregacién
religiosa Legionarios de Cristo, ciertas fundaciones privadas, algunos medios de comunicacién y
empresas que legitiman su existencia al sumarse a esta causa. Aunque habria que subrayar que la
causa Teleton representa la busqueda de imponer una vision del mercado sobre las necesidades

sociales de la poblacién.

Asi pues, la relacion de financiamiento econdmico que se establece entre el Estado y la
causa Teletdbn mantiene un paradigma de asistencia social. Esta relacion entre instituciones se
objetiva en la creacion de un discurso de filantropia caracteristico de la causa Teleton: “dar mas
de lo que te toca”. En efecto, es un discurso que muestra un modelo de caridad y que aglutina
intereses de cada una de las instituciones que mantienen vigente la causa Teleton. La relacion
entre las diversas instituciones (gobiernos estatales, municipales, empresas patrocinadoras, la
congregacion la Legion de Cristo, medios de comunicacidn, etc.) con la causa Teletén y en
especifico con CRIT Occidente coinciden en mantener un discurso de asistencia hacia las
familias con hijos en condicidén de discapacidad. Esta construccion social de la discapacidad
deposita principalmente sobre las familias y en especifico sobre las mujeres el cuidado de nifios

y nifias en condicién de discapacidad.

Tanto la construccion social de la discapacidad y del cuidado son dos categorias teoricas
que reflejan procesos de organizacién y significacion de los familiares cuidadores, en su
configuracion de su identidad narrativa que se expresa en cuatro modalidades: Restrictiva,

Obligada, Transicional y Distributiva.
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9.2. Respuestas a las preguntas secundarias

Qué elementos subjetivos estan presentes en las practicas de cuidado de los familiares
cuidadores de nifios con discapacidad que acuden a la institucién de CRIT Occidente?

Las identidades narrativas de familiares cuidadores de nifios con discapacidad en su abordaje
metodoldgico, es un recurso que permite contribuir a la generacién de conocimiento anclado a lo
subjetivo y su relacidn con lo estructural, y permite aportar un angulo reflexivo dentro del campo
de las teorias de la identidad. La configuracion de identidades de familiares que proveen cuidado
a nifios en condicion de discapacidad, presenta diferentes niveles, un nivel esta referido a los
cédigos normativos que asignan el cuidado a mujeres; el nivel institucional y de politicas

sociales.

Dentro de los hallazgos empiricos es conveniente subrayar que las trayectorias que hacen
los familiares cuidadores de nifios con discapacidad evidencian en qué medida las instituciones
publicas estan desarticuladas respecto de una politica publica rectora, que apoye a las familias
vulnerables a nivel socioecondémico. Es por ello que al acudir a CRIT Occidente de parte de los
usuarios, ello les refuerza una confianza hacia la causa Teleton. Pero paraddjicamente esto les
coloca dentro de la légica asistencial. Entonces, parece que Teleton representa un oasis, para los
familiares cuidadores ante la precariedad del cuidado en términos instituciones de parte del
Estado.

Entonces habria que referir que los familiares cuidadores al asumir las condiciones de
atencién que ofrece la institucion CRIT, también asumen una logica de organizacion establecida
por la institucion, la cual es jerarquica y asistencial, es decir, los familiares cuidadores asumen
una postura de conformidad y se colocan por ello en posicion de usuarios al recibir los servicios
que se les ofrecen. Los familiares cuidadores adoptan roles esperados por la institucién, como es
la asignacion del cuidador principal que es el interlocutor privilegiado ante la institucion. El rol
de cuidador principal también supone la activacion de mecanismos dentro de la dindmica interna

familiar que reproducen una légica de asignacién del cuidado.

En la modalidad Distributiva de familiares cuidadores es posible identificar de manera
incipiente ciertas formas de organizacion mas equitativa, lo cual supone un tipo de organizacion

que desafia las formas comunes de asignacion del cuidador. Se trata de una forma de
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organizacion familiar que busca el equilibrio en la distribucion del uso del tiempo de cuidado.
Ademaés de que esta modalidad Distributiva parece estar mas cerca del enfoque de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. No obstante, al parecer los mecanismos
externos de la institucion CRIT vy las formas tradicionales de asignacion del cuidado tienden a
imponerse en mayor medida, tal como lo muestran las modalidades Restringida y Obligada.

Entonces, de acuerdo a las caracteristicas de esta modalidad Distributiva y segin lo que
fomenta la Convencidon sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, esta modalidad
desde las formas de relacionarse entre los géneros busca, en acciones concretas, la integracion y

el desarrollo de las personas en todas las dimensiones de la vida.

Articular las diferencias para lograr construir relaciones democréticas en la organizacion
social del cuidado de nifios con discapacidad. No obstante, esta articulacion es problemética en
el sentido de las representaciones vigentes que resultan dominantes sobre la asignacion del
cuidado y sobre los significados asociados a la discapacidad que estan centrados sobre el

individuo y vinculados a la enfermedad.

En efecto, los procesos de configuracion de la identidad narrativa de familiares
cuidadores implican también la dinamica interna familiar, en las dimensiones de comunicacion,
asignacion de roles, distribucion de los tiempos de cuidados, relacion de pareja y la existencia de
pautas de equidad entre los géneros, como por ejemplo, en los tiempos de cuidado que pueden
ser compartidos 0 asumidos solo por la cuidadora principal o desarrollar una modalidad mas
Distributiva en la cual se logra la negociacion de las tareas de cuidados en tiempo de cuidado

compartidos entre los familiares cuidadores.

Otro proceso que concurre en la construccion social del cuidado y la discapacidad son las
relaciones establecidas con los médicos especialistas, en la que se genera una confianza estrecha
en seguir las indicaciones para la rehabilitacion y el empleo de medicamentos que tienen por
finalidad el control de las convulsiones. En este sentido la relacién con los especialistas es de

gran interés por la salud del hijo o hija con discapacidad.

La relacion con las instituciones en general se mantiene en una asimetria. Por ejemplo,
los familiares cuidadores cuando acceden a una atencion a la salud, ellos requieren ajustarse a las

normativas que establece la institucion de salud. En el caso de instituciones de procuracion del
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cuidado estas solo estan disponibles bajo ciertos requisitos, tal es el caso de las guarderias
integradoras del IMSS las cuales exigen que sea la familiar cuidador

Las instituciones de beneficencia o asistencia social mantienen programas de apoyos o
trasferencias segun beneficios condicionados que requiere demostrar el familiar cuidador, que se

viven bajo una precariedad econémica.

La posible vinculacién con organizaciones religiosas fortalece la busqueda de sentido y
de aliento hacia las carga de cuidado desiguales entre los géneros, puesto que refuerza roles
segun los géneros. Con frecuencia los familiares cuidadores quedan sumergidos en premisas que
validan la discapacidad como un prueba, una sefial que requiere hacer cambios en su

comportamiento segun una normativa de conducta.

¢Queé procesos intervienen entre la institucion CRIT Occidente y la configuracion de las

identidades narrativas de distintos familiares cuidadores de nifios con discapacidad?

Los procesos de construccion social de la discapacidad y del cuidado, son dos categorias tedricas
que pueden comprenderse mejor desde los procesos de organizacion de las modalidades de
familiares cuidadores. Cada una de las modalidades de familiares cuidadores posee una regla a
manera de légica interna. Por ende, las cualidades y caracteristicas que diferencian a cada una de
las modalidades de familiares cuidadores radican en procesos especificos de organizacion social
del cuidado a nifios con discapacidad. Estas diferencias estdn centradas en los procesos
organizacionales que de manera social estructuran el cuidado y los significados asociados a la

discapacidad.

La construccion social de la discapacidad desde las cuatro modalidades de familiares
cuidadores se relaciona con un modelo médico de la discapacidad, el cual clasifica a la
discapacidad como limitacion fisica o dentro de los parametros nosolégicos de enfermedad,
Entonces, la discapacidad puede ser entendida como un producto social de exclusion dentro de la
sociedad (Oliver, 1996; 1998), es decir, los nifios con discapacidad y los familiares cuidadores
mantienen una posicién dentro de la estructura social bajo espacios de interaccion social que

influyen en su identidad social (Miguel Ferreira, 2008).
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Es posible advertir que la construccién social de la discapacidad de acuerdo a los
hallazgos obtenidos en este estudio, los familiares cuidadores segun las condiciones que
experimentan, ellos persisten en comprenderla y significarla dentro del espacio de la
discriminacion, el estigma, la segregacion, el perjuicio o la restriccion de la actividad dentro de
una organizacion social e institucional (UPIAS, 1976). Es decir, ellos experimentan desafios en
disponer de un limitado acceso a los servicios de salud y atencion a la rehabilitacion (Stintzing,
2006).

En el caso de la discapacidad infantil no solamente es el rubro de salud el que esta
presente, sino ademas los aspectos relacionados con la creacidn y construccién de una cultura de
derechos hacia las personas con discapacidad. Por lo que se requiere de la articulacion de
responsabilidades tanto a nivel estructural de politicas publicas, como de la garantia de arreglos
familiares que garantice un enfoque de genero. Sin embargo los hallazgos refieren que el
bienestar esta siendo asumido por las familias en una organizacion jerarquica, en el que persiste
una asignacion del cuidado prioritariamente hacia las mujeres. En este sentido el cuidado de
nifios con discapacidad es asignado de manera inequitativa, restringiendo las libertades de las

mujeres.

Ante los diferentes desafios subjetivos, simbdlicos y estructurales que enfrentan los
familiares cuidadores dentro de la trayectoria del cuidado de nifios con discapacidad,
experimentan intensas expresiones emotivas por el diagnostico confirmatorio de que un hijo o
hija presenta discapacidad. En un ciclo de emociones que se expresan en fe, lealtad, confianza,
paciencia, amor, tranquilidad, esperanza, solidaridad, enojo, coraje, estrés, agobio, culpa,
incertidumbre, preocupacion, miedo, angustia, verglienza y tristeza, que es posible entender a
las emociones son constructos sociales que regulan comportamientos y por tanto también
brindan posibilidades de trasformacién, como ocurre en algunas modalidades de familiares

cuidadores.

Por ejemplo, en la modalidad Distributiva parece significarse la discapacidad desde una
dimension mas simbdlica, aunque se mantiene bajo un plano de lo individual y no como
resultado de formas de relacionarse al interior de un sistema social. En cuanto a las directrices
marcadas por la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad parecen estar

mas dominantes discursos y premisas que anclan la discapacidad a la limitacion fisica de la
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persona que una perspectiva de entender a la persona con discapacidad como sujeto de derechos.
Por tanto la relevancia del disefio de campafias que contribuyan a una cultura de los derechos de
las personas con discapacidad y precisen con mayor claridad la relevancia de ir méas alld de
entender la discapacidad como tragedia y concebirla como un derecho de recibir atencion por
tener esta condicion de vida, que requiere de instituciones de bienestar con enfoque de derechos
y de género.

Por otra parte, en la construccion social del cuidado desde las cuatro modalidades de
familiares cuidadores muestra formas diferenciadas en la organizacién. En el caso de las
modalidades Restringida y la modalidad Obligada persisten codigos de asignacion del cuidado
que son reforzados por las instituciones, por ejemplo por CRIT Occidente que privilegia a un
interlocutor privilegiado. En el caso de la modalidad Transicional y la modalidad Distributiva

parecen mostrarse cargas de cuidado mas equitativas entre los familiares cuidadores.

Sin embargo, persiste una relacion de interdependencia entre las modalidades de
familiares cuidadores, que se delimitan y diferencian asi mismas mediante las formas de
organizacion centrados en el cuidado, los valores y las premisas narrativas que mantienen el
sentido de su existencia. Es viable preguntar sobre la posible articulacion de las similitudes y
diferencias entre las modalidades de familiares cuidadores en el marco de asumir formas de
organizacion social diferenciadas. Respuesta que apunta hacia los elementos de configuracion
de identidades narrativas de los familiares cuidadores al asumir formas de cuidado colectivo y

mantener un orgullo sobre el hijo o la hija con discapacidad.

¢ Cuales son los elementos que intervienen en la construccion de las identidades narrativas de
familiares cuidadores de nifios con discapacidad en el contexto institucional del CRIT

Occidente?

En la evolucién de la causa Teletdn existe un despliegue de poder ideologico, politico y
econdmico. Lo ideoldgico esta centrado en un modelo de comunicacion que suscita emociones
mediante la discapacidad de los nifios, mantiene una cultura de la donacion apelando a la
compasion, la caridad y otras emociones. Lo politico estd presente en las redes de relaciones
establecidas con los modelos de asistencia social, entre los diferentes grupos de fundaciones que

mantienen una vinculacion con la congregacion Legion de Cristo. Ademas de la alianza entre
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politicos que donan hacia la causa y se les brinda espacio televisivo para dar difusion a su
imagen como funcionario pablico. Lo econdmico estd presente al mantenerse en alianza con
otras empresas afines a la causa que brindan un servicio de rehabilitacion hacia los familiares

cuidadores y nifios con discapacidad.

La complejidad que caracteriza al contexto en que surge la causa Teleton expone el cruce
de diversas instituciones. La institucién CRIT Occidente es un espacio privado que mantiene una
participacion dentro del mercado y la industria de las comunicaciones. Esta relacién se mantiene
en estrecha vinculacion con Televisa y otros medios de comunicacion. De igual forma, CRIT
Occidente forma parte del apostolado que realizan algunos integrantes de la congregacion la
Legidn de Cristo. Los voluntarios que acuden a CRIT Occidente y los colaboradores que trabajan
en la institucion mantienen la motivacion de servicio hacia las familias y los nifios con
discapacidad, prioritariamente en una actitud de ayudar porque lo necesitan. Por otra parte,
dentro de la causa Teleton un esquema de financiamiento proviene de los gobiernos municipales

y estatales. Ademas, otra forma de financiamiento es por la donacion directa.

Es posible referir que la existencia de la causa Teletdn transita en parte de las donaciones
recaudadas en el evento Teletdn, asi como también a costa del presupuesto del Estado y su
desmantelamiento que supone un grave retroceso en el avance y desarrollo de politicas sociales
universales. En efecto, la causa Teleton es la privatizacion del bienestar social de un sector de la
sociedad, en especifico de los nifios con discapacidad y sus familias, quienes son
instrumentalizados con fines de legitimar una "causa social”. Ante este escenario actual no es
posible el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, puesto que las

instituciones del Estado estan siendo reapropiadas por intereses privados.

Conforme a lo expuesto, las condiciones del régimen de bienestar asistencial mexicano en
su dimensidn estructural e institucional se mantiene bajo un paradigma de asistencia estratificada
de atencion hacia nifios con discapacidad y sus familias, la caracteristica central es la
desproteccion y exclusion social, que se reflejan en las formas de organizacion de los familiares
cuidadores y la configuracion de sus identidades narrativas. En este sentido las conclusiones que
se obtienen en este trabajo de investigacion son similares a las reflexiones expuestas por Laura
Pautassi cuando indica que el desarrollo del bienestar social “se ha reducido fundamentalmente a

una participacion casi central de las familias, y dentro de las mismas a las mujeres en
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exclusividad” (Pautassi, 2007:13). Sin embargo, los hallazgos encontrados en este estudio
mantienen un bienestar principalmente proporcionado por las familias, es decir, los hallazgos se
oponen a lo que Esping Andersen (2000) sefiala como desfamiliarizacion, en donde plantea un
proceso que descarga a las familias de ser los Unicos responsables de ofrecer el bienestar,
construyendo una responsabilidad compartida del bienestar entre el Estado, mercados, familias y

comunidad.

Tal como sostiene Maria Nieves Rico (2011), y segun los hallazgos de este estudio, las
mujeres son las principales proveedoras de cuidado a nifios con discapacidad. En el plano
familiar cuando irrumpe una discapacidad se tensionan las condiciones de vida y de
organizacion. Ante esta circunstancia es importante recuperar lo que sefiala Nieves Rico en base
a las recomendaciones de la CEPAL: “se proponen tres principios normativos para orientar el
desarrollo de un sistema de proteccion social que incluya el &mbito de los cuidados: i) promover
una mayor igualdad de acceso entre personas con distintos recursos que requieren cuidados; ii) la
universalidad de servicios y prestaciones centrados en las necesidades; vy iii) la solidaridad entre
generaciones y la solidaridad de género” (Nieves Rico, 2011: 98). Es urgente la elaboracion de
politicas sociales mas adecuadas, que coloquen al cuidado como un derecho universal, en el
marco de las transformaciones de los arreglos familiares (Jelin, 2007; Nieves Rico, 2011; Faur,
2014).

No obstante, el reto es ir mas alla de una politica asistencial asumida por los mercados, y
en especifico por la causa Teleton, ir mas alld de la reproduccién de cddigos culturales de
asignacion del cuidado, que familiariza y feminiza el cuidado, que requiere de la urgente
necesidad de que todos los nifios con discapacidad y sus familiares cuidadores dispongan de una

cobertura universal.

¢Cual es la experiencia de vida de familiares que cuidan de nifios con discapacidad sobre la

atencion que reciben del CRIT Occidente?

En el caso de los familiares cuidadores que acuden a CRIT Occidente es posible identificar un
agradecimiento hacia la institucién, por obtener atencion de especialistas en distintas areas de la
medicina. Esta gratitud se vincula con obtener un diagnostico médico que busca explicar la

condicion de vida del hijo o hija con discapacidad. De esta manera el reconocimiento se
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corresponde en logar mas resultados en el proceso de rehabilitacion, es decir, identificar mayores
avances en autonomia e independencia fisica, en desarrollar habilidades de comunicacion,
ampliar capacidades en el autocuidado personal del hijo o hija. No obstante, al enfocar la
rehabilitacion en el hijo o hija, este modelo de atencién subraya una nocién de discapacidad
centrada en el individuo. De ahi que estas précticas de cuidado oculten las dimensiones sociales
que estan asociadas a la construccién social del cuidado y la discapacidad. Las condiciones
relacionales de entender y significar al hijo o hija con discapacidad construyen las formas de
asignacion del cuidado, el proceso de organizacion familiar y la reproduccion de una forma

asistencial caracteristica de la institucién CRIT Occidente.

En general las familias que acuden a CRIT Occidente describen experiencias que
pudieran agruparse en ciertas etapas dentro del proceso de atencion y cuidado de nifios con

discapacidad, como por ejemplo:

a) La distribucion de roles en el cuidado del hijo en condicion de discapacidad. Esta
asignacion de papeles se establece segun el rol de género, en algunos casos se ha tomado
la decision de que sea la mujer quien deje de percibir un ingreso para destinar su atencion

al cuidado del hijo, mientras que el hombre es quien mantiene el rol de proveedor.

b) La reorganizacién familiar en la busqueda eficaz de los recursos en el cuidado y
crecimiento familiar, reorganizacion que incluye la activaciobn de tres o cuatro

generaciones.

c) La relacion que se mantiene con otras instituciones de atencién médica o de terapia de

rehabilitacion, tanto de servicio publico, como privado.

d) La vinculacion con agrupaciones religiosas para dar una explicacion sobre el proceso

que experimentan.

e) Los prejuicios que experimenta la familia de parte de conocidos o extrafios, en torno
del tema de la discapacidad infantil. Por ejemplo, de parte de familiares cercanos, o

profesionales de salud, o personal de instituciones en general.

En términos socioculturales es posible sostener que se mantienen codigos de asignacién al

cuidado depositados hacia las mujeres, quienes asumen este trabajo de prestacion del cuidado de
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manera no remunerada. Sin embargo, ante este proceso de construccion social del cuidado y la
discapacidad, existen otras formas de apropiacién de los recursos y construccién de nuevos
significados. Por ello los procesos de construccion de la identidad en familias con hijos en
condicion de discapacidad son multiples, y estos procesos se estructuran seglin se experimenten
las fases en la trayectoria del cuidado de parte de los familiares cuidadores. Esta investigacion
aporta cuatro modalidades de familiares cuidadores: Restringida, Obligada, Transicional y
Distributiva. Estas modalidades de familiares cuidadores son un modelo heuristico que permite
la comprension en los procesos de asignacion del cuidado y la construccion de social de la

discapacidad.

La relacion con la institucién Teleton en las modalidades Restringida y la modalidad
Obligada refuerza las préacticas de cuidado que mantienen un dispositivo simbolico fuertemente

basado en la donacion, la asistencia y la compasion.

Mas alld de esta mirada asistencial es importante subrayar que el cuidado se entiende
como una organizacion social que implica la promocion del desarrollo y la autonomia de las
personas, asi como el brindar atencién a las personas que requieran garantizar su supervivencia
en la vida diaria. En el caso de los familiares cuidadores las trayectorias del cuidado varian segin
la disponibilidad de sus recursos y las formas de su organizacion. De acuerdo a estas trayectorias
hay condiciones institucionales que se imponen, como es el disponer de acceso a seguridad
social en la salud, disponer de inclusion a guarderias integradoras. Ante este panorama se plantea
la urgencia de lograr un cuidado colectivo segun lo propone Maria Nieves Rico (2011), es decir,
garantizar un cuidado colectivo (Batthyany & Genta, 2014; Sojo, 2011; Aguirre & Ferrari, 2014;
Pautassi, 2007, 2011; Enriquez, 2014).

Cuando se habla de sistemas de cuidado se hace énfasis en subsanar la carencia de esos
servicios, que obliga a las mujeres a buscar estrategias individuales basadas en la red familiar, y
a asumir una sobrecarga de responsabilidades. Construir un sistema de cuidados, que considere
las caracteristicas de los familiares cuidadores, las necesidades que les implica el cuidado de
nifios con discapacidad. El disefio y ejecucion de programas de apoyo a familiares cuidadores
mas vulnerables, por ejemplo, de la modalidad Restringida, que disponen de un menor recursos
materiales, redes de apoyo y tiempo en el cuidado. Ello se refleja en el caso de los familiares

cuidadores de nifios con discapacidad que acuden a CRIT Occidente, en los cuales se identifica
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una baja escolaridad de cuidadores de nifios y nifias con discapacidad severa, por tanto existe una
mayor carga de cuidados por tratarse de un tipo de discapacidad mas demandante en cuidados
especializados. De la misma forma, el disefio y ejecucion de programas requieren considera las
conformaciones de las familias, una perspectiva de género, la conciliacion laboral de familiares

cuidadores.
9.3. Recomendaciones y sugerencias finales

De todo lo expuesto con anterioridad se concluye que es importante el fortalecimiento de las
instituciones enfocadas a la atencion de nifios con discapacidad, en el marco de los derechos
humanos y de las personas con discapacidad, y de los cuidadores, derecho a ser cuidado y de
cuidar a los que cuidan. Se recomienda la elaboracion y ejecucién de politicas que ayuden a los
cuidadores, ir mas alla de la feminizacion y familiarizacion del cuidado. La creacion de politicas
del bienestar, para favorecer la desfamiliarizacion del cuidado exclusivo, y transitar hacia una
redistribucion de las cargas de cuidado desde las instituciones en conjunto con los otros pilares
del bienestar. Ello requiere orientarse hacia la construccion de un sistema de cuidados como

politica publica.

Una linea de estudio que se desprende de este estudio radica en profundizar sobre los
procesos de desinstitucionalizacion del bienestar social y cdmo dentro de este proceso de

desproteccion social es asumido por intereses privados que mantienen un enfoque pro-mercado.

De alli que sea muy importante considerar el disefio de politicas pablicas y programas
sociales, por ejemplo, politicas publicas de fortalecimiento a las instituciones publicas que
brindan atencion y servicios a nifios con discapacidad; también programas de apoyo a los
familiares cuidadores de distinto género que segun sus caracteristicas socioeconémicas y socio-

demogréficas presentan vulnerabilidad en transporte y medicamentos.

Igualmente, se recomienda establecer una linea de investigacion centrada en los procesos
de privatizacién de la salud y comprender el proceso en la desarticulacion de las instituciones
publicas, que deberian proveer de bienestar y salud, y los procesos de privatizacién, que poco a
poco gana terreno desde actores privados que se apropian del bien publico de la salud. Este

proceso parece construir un imaginario colectivo en el que la atencion de una salud digna sélo es
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posible encontrarla en espacios privados, ello conduce a una linea de investigacion de socio-

antropologia médica que profundice en el proceso de privatizacion de la salud en México.
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ANEXO A

Tesis de Fernando Landeros Verdugo para el Doctorado Honoris Causa
"Mirar para sentir.
Sentir para despertar.
Despertar para sofiar.
Sofiar para amar.

Amar para ser felices.” Fernando Landeros

Distinguido Dr. Javier Vargas Diez Barroso, Rector de la Universidad Anahuac, México Sur.
Distinguidas autoridades y claustro educativo. Estimados estudiantes de esta universidad.

Queridos amigos todos. Muy buenos dias.

He de confesar que si algo no esperaba en mi vida, era un dia con una celebracion como
ésta. Agradezco a la Universidad Andhuac, México Sur, permitirme vivir un momento tan

especial. Estando, ademas, rodeado de la gente que mas quiero.

Una de las cosas que mas me emociona es saber que este reconocimiento es para mis
nifios de Lazos y para mis nifios de Teleton. Lo recibo a nombre de ellos. Qué paradoja: ellos

que han cursado una maestria en dolor hoy me entregan un doctorado de alegria.

Como aqui se ha dicho, recibir un Doctorado Honoris Causa conlleva el compromiso de
impartir una primera leccion. Me parece muy pretencioso intentarlo, por lo que prefiero invertir
la encomienda y compartir con todos ustedes algo que me parece mucho mas rico y apropiado,

compartir las lecciones que la vida me ha dado.

Hace 24 afios una mujer, fragil en apariencia, cambié mi vida y la de mis mejores amigos
para siempre. En aquel entonces casi todos teniamos 18 afios. Hoy, en el marco de este evento, a
mis 42 afios, quisiera iniciar esta reflexion recordandola a ella, a esa mujer: a la Madre Teresa
de Calcuta, con una frase que bien podria resumir el andar de mi vida: “La llamada de Dios se
descubre por la inmensa felicidad que despierta en el llamado”.

Asi es mis queridos amigos. Como aquello que respondia Jorge Luis Borges ante la
pregunta de un alumno: “Maestro, ;jcuales son las obligaciones de un hombre en la vida? A lo
que Borges respondia: dos y solo dos son las obligaciones del hombre en la vida: ser justo y ser
feliz”.
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Hoy puedo decir que mi vida, con sus subidas y sus bajadas, con sus maderos
horizontales y verticales, con sus acertijos y encrucijadas, con sus cuotas de dolor y sus haberes
de amor, mi vida, ha sido profundamente feliz, y esa obligacion, hasta esta etapa, la he
cumplido.

La he cumplido como obligacion... pero, para ser muy sincero, la he cumplido sobre todo

como un dulcisimo regalo de Dios.

A veces pensé que mi vida era como el poema de las causas de Borges: una enumeracion
de eventos sin mas... para después descubrir que todo tenia un sentido, un maravilloso sentido.
La familia, la pareja de mis padres, los dos hermanos que tengo y los que se fueron, la escuela
donde estudié, los amigos, el EcyD, el Reino, Gente Nueva y los nuevos hermanos, la
experiencia en Chile, la escala en el norte de México, sin un aparente porque, la Fundacion
México Unido, que no se dejaba fundar, Lazos, el Teletdn y sus tres afios de fracasos. Y, con los
afios, ese poema inicial se fue transformando en otro, que desde hace muchos afios me permite
iniciar y terminar mis dias y proclamar, con Jaime Sabines, mi mayor agradecimiento a la vida,
exclamando: “;Que Dios bendiga a Dios!”.

A lo largo de estos afios, la vida, mis nifios, mis colaboradores, mi pais, Dios, han
escrito un gran libro titulado Lecciones. Me maravilla haber sido en muchas ocasiones s6lo un
testigo, un observador de lo que tanta gente buena es capaz de hacer. Por los milagros que he

visto y por haber palpado lo mejor de mi pais, repito emocionado: “que Dios bendiga a Dios”.

Lecciones para mirar y para sentir, lecciones para despertar y para sofiar, lecciones para amar y

para ser feliz. Las lecciones que he recibido es lo que hoy quiero compartir con todos ustedes.
1. Lecciones para mirar y lecciones para sentir

Siempre he pensado que todo empieza por la forma en cémo miramos. Si, por la forma en como
miramos la vida, el mundo, a Dios, a nosotros mismos. Por la forma en como miramos a los
demas. Todo puede pasar dependiendo de la forma en cdmo miramos: dos seres humanos se

enamoran cuando se miran.
Pero hay muchas formas de mirar... Miramos con amor, con profundidad, o con ligereza.

Dos seres humanos situados en el mismo lugar pueden mirar dos mundos totalmente distintos.

Encerrado en una celda de un campo de concentracion en Auschwitz, el querido Viktor Frankl

313



decia que habia dos tipos de hombres, unos que tras las rejas miraban sélo el lodo; “otros

veiamos las estrellas”, afirmaba.

Albert Einstein afirmaba algo muy similar: “Hay dos tipos de hombres: aquellos para
los que todo es un milagro, y aquellos para los que nada es un milagro”. La diferencia radica en

cOmo miramos.

Y asi como miramos todo lo que nos rodea, también miramos el dolor que nos rodea. Y
lo miramos de tal manera que nos dice mucho... 0 no nos dice nada. Habra quien mire

estadisticas y habra quien mire seres humanos.

Para mirar el dolor hay que hacerlo en silencio, con respeto; habria que detener el mundo
y hacer una genuflexion, porque el dolor es sagrado y merece todo el respeto. “De puntitas y en
silencio” es como se debe contemplar el dolor, me dijo un amigo cuando visitd el CRIT de

Aguascalientes.

Sin embargo, la velocidad a la que gira el mundo, parece que no nos lo permite. Este mundo

avanza tan rapido que produce en 11 afos tanta informacion como antes se producia en un siglo.

Y en esa voragine de “sobreinformacion” que se produce se incluye la informacion sobre
el dolor, ésa que debiera doler, que debiera lacerar para ponernos a actuar... Es un hecho que
hoy también hay “sobreinformacion” sobre las guerras, la discriminacion, los abusos y el

abandono.

Pero la “sobreinformacion” sobre el dolor no nos ha convertido en mejores seres
humanos. Porque ni se nos presenta correctamente ni lo asimilamos adecuadamente. Hemos
visto tanto dolor pero, de tal manera, que lo hemos dejado de sentir; de tanto verlo, nos hemos
acostumbrado; de tanto verlo se ha vuelto parte del paisaje, transparente. Y por transparente ya

no nos dice nada, ya no nos cala, ya no nos hiere, ya no nos ofende...

Cada vez que inicia un Teletdn, la gran pregunta es: ¢quién va a sentir el dolor del otro
como propio? ¢Quién va a hacer propio el dolor de miles de nifios con alguna discapacidad? La
respuesta: los nifios y los que menos tienen. Ellos han sido durante 9 afios consecutivos los méas

generosos, siempre lo han sido.

La gran pregunta es: ¢por qué sucede asi? La respuesta es clara: porque en sus 0jos aun
existe la capacidad de mirar y de sentir. Por ello decia Proust que no es el paisaje el que

debiamos cambiar sino los ojos con los que le miramos... S6lo asi, al final, cambiara el paisaje.
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iUna mirada con amor puede cambiar al mundo!

Para salir de la indiferencia, Martin Descalzo pedia a Dios que nos concediera un don, un
terrible y magnifico don y s6lo por 5 minutos... que pudiéramos sentir el dolor de aquel padre
que no puede llevar el pan a la mesa, de aquella madre que no puede curar a su hijo, de aquel
hombre que no encuentra trabajo, sentir la angustia del enfermo incurable o la soledad del
olvidado.

Que por 5 minutos y no mas —porque no lo resistiriamos—, sintiéramos el abandono de

nifios como Margarita, aquella nifia amarrada en un sétano, como un objeto inservible...

Vivimos en un mundo que como nunca hizo hasta lo imposible por no sufrir... y la
realidad es que ha sufrido como nunca, porque hay s6tanos de abandono en cada familia divida,

en cada joven sin sentido, en cada nifio sin vestido y en cada alma sin consuelo.
Sigamos mirando, sigamos sintiendo...

Hoy, la mitad de la poblacion mundial “vive”, entre comillas, con dos ddlares al dia.
Otros mil millones lo hacen con un dolar, jincreiblemente! Asi, en un mundo que habla de

placer y de buena vida, asi “sobreviven” 4,000 millones de seres humanos.

En el siglo llamado “de las comunicaciones”, la paradoja es que mil millones de seres

humanos nunca han hecho una llamada telefénica.

Hoy se presume que Mexico es la novena economia del mundo, pero si solo se midiera el
ingreso promedio del 20% de la poblacion méas pobre, estariamos en el lugar 108 de 177 paises,
después de Cabo Verde, Siria y Guyana. ¢Quién se puede quedar tranquilo, aungue
pertenezcamos a la OCDE, si el nivel educativo de las mujeres de Guerrero es igual al del pais

de Mali que ocupa el lugar 174 de 177 paises del mundo?

En nuestro México, el 50% de las familias viven en niveles de vulnerabilidad economica
y el 40% de la poblacion vive por debajo de la linea de la pobreza, proporcion que rebasa a

paises como Argelia, Republica Dominicana y la India.

¢Alguien se puede quedar tranquilo si el 25% de los mexicanos no puede hacer siquiera
las tres comidas al dia? Y la historia nos ensefia que aquellas sociedades que no logran atenuar

la desigualdad no pudieron mantener la paz social por mucho tiempo.

Lo macro sélo se resuelve en lo micro, pensando en las personas, en cada uno de los

mexicanos: “Solo le pido a dios que el dolor no nos sea indiferente, que la guerra no nos sea
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indiferente, que la reseca muerte no nos encuentre vacios y solos, sin haber hecho lo

suficiente”.

El dolor no se va a comerciales..., permanece. Y tal pareciera que el Gnico asombro es

gue no nos asombramos de nada.

Es curioso como hoy en México todos tenemos claro el diagnéstico, sabemos donde esta
la pobreza, la enfermedad, la marginacion... pero pasamos por alto lo mas importante, ;quién es
el paciente? El paciente soy yo, eres tl, somos nosotros. ¢Por quién doblan las campanas?
Doblan por ti, doblan por mi, doblan por todos nosotros.

Sélo si volvemos a mirar, volveremos a sentir... y si volvemos a sentir, podremos actuar; lo

contrario de la indiferencia, hacer la diferencia.

Por ello el primero reto en el mundo de hoy es aprender a volver a mirar.
La préxima vez que miremos a alguien, démonos la oportunidad de sentir.
2. Lecciones para sofar y para despertar

El segundo reto solo se vuelve posible cuando hemos experimentado el primero. Cuando miro,

vuelvo a sentir y cuando siento, despierto... jy cuando despierto es cuando empiezo a sofiar!

Para mi los suefios representan los talentos de la parabola, los tenemos para hacerlos fructificar.
Dios nos pide que llevemos adelante nuestros suefios. Si nos va a pedir cuentas de ellos es

porque podemos llevarlos a cabo. “Si lo puedes soriar, lo puedes lograr”, afirmaba Disney.

He aprendido que la vida es una intensa lucha entre los suefios y los miedos. Sélo los
suefios eliminan la paralisis que provocan los miedos. En la medida en la que los miedos son

vencidos por nuestros suefios, crecemos.

Somos del tamafio de nuestros suefios. Pero si nada sofiamos, nada somos. Recuperar
nuestra capacidad de sofiar, es recuperar nuestra capacidad de vivir. Porque vivimos en la
medida en que sofiamos. Si queremos saber qué tan vivos estamos, basta con saber cuantos

suefios tenemos, no importa la edad que tengamos, ésa es la medida de vida que tenemos.

Hoy que este lugar esta lleno de jovenes habria que decir que el colmo en un mundo tan
masificado es que hasta los suefios nos los quieren vender sofiados. Me explico: podemos vestir
igual, escuchar la misma musica, gustar de los mismos lugares... pero no podemos vivir con el
suefio del de al lado. Cada uno tenemos un suefio distinto, una misién distinta. Si alguien tuviera

la misma mision, nuestra vida no tendria razén de ser.
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Descubre tu propio suefio, escoge cémo te sofiarias feliz en 20, 30 o en 40 afios. No te
preocupes por ir rapido que de eso el mundo de todos modos se va a encargar. PreocUpate por
saber a donde vas. PreocUpate por encontrar el suefio que llevas en tu corazén y que te hara feliz.

Preocupate por descubrir para qué te sofié Dios.

Cuando nos escandalizamos sobre por qué existe tanto dolor en el mundo, no es que a
Dios le hayan faltado soluciones, Dios no hace mal las cosas. Si cada hombre cumpliera la
mision para la que fue creado, si cada hombre hiciera fructificar los talentos y los suefios que ha
recibido, ahi estarian las curas de tantos males que hoy nos afligen. Porque la paradoja oculta es
que en el cumplimiento de nuestros suefios, esta también el cumplimiento de los suefios de miles

de seres humanos gque nos necesitan.

jPersigan sus suefios, jovenes, persiganlos con todo su corazon para que otros miles de
seres humanos también los puedan alcanzar! No cambien su felicidad por un plato de lentejas,
por suefios pasajeros. Persigan sus mas profundos suefios, alli esta su verdadera felicidad. Se los
digo con todo el corazon, porque si un miedo tenia en mi vida era a no ser feliz y hoy sé que en
lo mas profundo de mis suefios estaba mi felicidad... y con asombro descubro que la de muchos.

iCambien sus temores por amores, transformen sus miedos en suefios!

Si algo he aprendido de mis nifios de Lazos o de Teletdn es sobre su capacidad de sofiar.
Cuantas veces los he visto vencer pronosticos que afirmaban: este nifio nunca podrd caminar,
nunca podra hablar, jamas se pondra de pie, jamas sera alguien en la vida. Los he visto luchar
todos los dias... pero sobre todo los he visto alcanzar sus suefios. Los he visto vencer la mas
grande de las paradojas: desde su paralisis, mover a una nacion entera. Es un hecho que desde su
paralisis los nifios del Teletdn hoy constituyen el fendmeno de movilizacion social y cultural

mas grande de este pais.

Y cuantas veces nos han dicho en México que no podremos ponernos de pie, que
tenemos paralizado el cuerpo y todo nuestro ser. De los nifios de Teleton deberiamos aprender
que nadie puede decretarnos una paralisis si nosotros no lo aceptamos. De ellos deberiamos
aprender que la Unica discapacidad es decir: “no puedo”.

Por ello Ben Gurion, el gran arquitecto del Estado de Israel, afirmaba que para ser
realista, lo primero que se necesita es creer en los milagros. “Algunos hombres ven las cosan
COMO son y como estan, pero yo suefio en cosas que nunca han sido y me pregunto, ¢por qué

no?”, solia repetir Robert Kennedy.

317



3. Lecciones para sudar

Felizmente mi vida ha sido marcada para siempre por la discapacidad. Algunos me preguntan,
¢como puedes vivir todos los dias rodeado de nifios enfermos o con alguna discapacidad? Hoy
solo sé que lo que lo que me seria imposible seria vivir sin ellos. Son la luz de mi vida y mi
mayor inspiracion. Sin la sonrisa picara de Jose Mario, la vocecita de mi Santi, la ternura de
Fernando, la alegria de Itzel, la mirada aparentemente perdida de Benjamin o las cartas de
Moni... mi vida simplemente no seria. Soy un privilegiado de la vida cuando afirmo que no me

cambio por nadie.

Como pais, de ellos debemos aprender muchas cosas: hoy reparo en su capacidad de
esfuerzo. Sus suefios y sus sudores tienen que ser parte de nuestro México. ¢Por qué nos
maravillamos cuando regresan de las paraolimpiadas cargados de medallas de oro?, ;por qué nos
conmovemos en cada Teleton con sus ejemplos de vida? Porque sus vidas estan cargadas de
valores humanos, justamente, pensemos de esos valores humanos, que tanta falta nos hacen en

México: constancia, disciplina, tenacidad, esfuerzo, éxito.

Ningun pais puede existir sin estos valores. El dia que les incorporemos a la sociedad,

incorporaremos estos valores que tanto echamos de menos.

Por ello, la respuesta con la que nosotros debemos responder es con su plena integracion a la
sociedad. Es penoso Y triste pensar que aun la mayor parte de las escuelas en Mexico no les
aceptan, que de cada 100 nifios con discapacidad solo 2 estan integrados en una escuela, que
aun hay minimas oportunidad laborales, que abundan cientos de barreras arquitectonicas,

iporgue aun no hemos sabido derribar adentro de nosotros los cientos de barreras de actitud!

Mucho se ha logrado, pero falta muchisimo por alcanzar. Aun después de 10 afios de
Teletén me entristece afirmar que México aun no es un pais libre de barreras para las personas

con discapacidad.

¢De qué nos estaremos privando? ;/Quién le hace el favor a quién? Pensemos por un
momento en personajes que todos admiramos y sin los cuales no se podria comprender la cultura

universal. Todos ellos fueron personas con discapacidad en alguna etapa de su vida.

Pensemos en un Antoni Gaudi, creador de cientos de obras arquitectonicas, como la Iglesia de la

Sagrada Familia en Barcelona, hoy, ademas, en proceso de beatificacion: reumatico desde joven.
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Beethoven, genio indiscutible de la musica quien para el estreno de su novena sinfonia ya
padecia una sordera total. O Demostenes, el mejor orador de la historia y tartamudo. Qué decir
de Garrincha, uno de los mejores futbolistas de la historia, quien tenia una pierna 7 centimetros
mas larga que la otra. Me pregunto si el mundo seria el mismo sin el Quijote de la Mancha. Si
éste no hubiese galopado por la pluma del gran manco de Lepanto: Miguel de Cervantes.

Jorge Luis Borges, mmagnifico escritor, ciego gran parte de su vida, y asi defendia a
Dios cuando escribia que “Nadie rebaje una lagrima o reproche esta declaracion de la maestria
de Dios que con magnifica ironia me dio a la vez los libros y la noche”. Maestria que no

deberia de faltarnos para distinguir cuales son las verdaderas discapacidades en la vida.

Porque hay discapacidades mas severas aunque no les hayamos puesto nombre: como la
discapacidad para escuchar con el corazon a los demas, o para mirar con ternura, o la falta de
capacidad de compasion, que es “sentir con el otro”, acompafar la pasion o para abrazar a
quien sufre, o para abrir los labios para simplemente decir un “te quiero”. A estas
discapacidades no les hemos nombrado, pero son mucho mas graves porque no paralizan ni las

piernas, ni las manos, sino los corazones.

El dia que integremos a los 10 millones de personas con discapacidad en México
cambiara el PIB y el también el PIV, con “V” chica, el de los valores de México. El otro gran
reto que esta mafiana quiero plantear es el reto educativo. Reto para el que se requerira una
enorme dosis de transpiracion. Lo unico que puede dar a México el cambio deseado es la

educacion. Todo lo demas es ir a las consecuencias de los problemas.

Hoy, por ejemplo, nos preocupa el empleo y la seguridad, pero es un hecho que, como
decia Pitagoras: “Si quieres cerrar prisiones, debes abrir escuelas”. Y también esta
comprobado que a mayores niveles de escolaridad bajan considerablemente los indices de

violencia y criminalidad.

Buscamos crecer por todos los medios ignorando que el atajo es la inversion en
educacion, misma que nos comprueba que un afio mas de escolaridad nacional produce un

crecimiento de 6% del PIB.

México hoy cuenta con 8,1 afios de escolaridad y no existe en el mundo pais desarrollado

que no cuente con al menos 12 afios de escolaridad. Pero en los ultimos 6 afios, México sélo
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avanzo 0.3 afios. Al ritmo que vamos, tardariamos mas de 40 afios en alcanzar el promedio

deseado.

Podemos firmar tratados de libre comercio con todos los paises del mundo y alternar
democraticamente entre todos los partidos politicos, pero mientras nuestro capital humano no
mejore, N0 mejorara nuestra nacion, porque una nacion es el reflejo de su gente y un pais
ignorante siempre serd un pais pobre. En un mundo en el que se compite con maestrias,

recordemos que en México hay 40 millones de mexicanos sin primaria terminada.

Una crisis econdmica, una devaluacion, una recesion de nuestros vecinos comerciales,
puede arrastrarlo todo; lo Unico que nada ni nadie se puede llevar es lo que poseemos como

capital personal.

Por ello hay un proverbio chino muy sabio que reza: “Si quieres un afio de prosperidad,

cultiva granos. Si quieres diez afios, planta arboles. Si quieres cien afios, cultiva personas”.

Pronto nacerd una nueva fundacion llamada “Mexicanos Primero” que busca llevar a cabo una

auténtica y profunda revolucion educativa en México. Para ella les pido todo su apoyo.
4. Lecciones para amar y para ser felices

Pasemos a la Gltima y la mas importante de las lecciones que la vida me ha dado. Hay una
pelicula que me encanta que se llama “Yo soy Sam”. Narra la vida de Sam, un padre con
discapacidad intelectual que defiende la custodia de su hija Lucy, con un Gnico argumento: “si
tengo lo capacidad de amar tengo lo Unico importante que se debe tener, aunque me falten otras
capacidades”. ESto es: me puede faltar todo lo demas, pero si tengo amor, tengo todo lo
importante, lo Unico importante. Sam, termina por probar que tiene esa capacidad y recupera a
su hija Lucy. La moraleja es clara: jsi nos probamos esa capacidad, nos quedamos con todo,

nos quedamos con lo mas importante!

En una ocasion un periodista le pregunto a la Madre Teresa: “;En qué afio nacio Madre
Teresa?”, a lo que ella respondio: “en 1947”. El reportero sonrid. Dicen que todas las mujeres,
independientemente de su condicidn, se quitan afios, por lo que volvio a preguntar incrédulo. La
Madre Teresa preciso: “Si, naci en 1947, el dia que levanté al primer moribundo en las calles de

Calcuta. Nacemos el primer dia gue amamos”, aclaré la Madre Teresa.
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La leccién méas grande y mas importante es sin duda ésta: jS6lo el amor nos hace vivir!
Estamos vivos en la medida en que amamos, estamos plenamente vivos cuando amamos, lo

demads es sélo transitar por la vida, ocupar un espacio en la tierra.

Con la capacidad de sofiar nos planteamos grandes ideales, con la capacidad de sudar
contamos con la perseverancia para alcanzarlos, pero es la capacidad de amar la que hace que la
vida valga la pena de ser vivida, porque es la que nos da la felicidad. jPor eso nadie puede vivir

como si el amor no existiera!

Recordemos, ;cuantas veces hemos amado? Ese mismo nimero de veces nos hemos

sentido plenamente vivos. Podemos tener 80 afos..., si no hemos amado, no hemos vivido.

Cuéntos hombres parecen vivos pero no lo estan porque no han descubierto la vida que da el

amor.

Solo el amor es siempre nuevo, siempre fresco, y nunca nos defrauda... Nunca es tarde
para vivir, porque nunca es tarde para amar. Al final, esto es lo Unico importante, todo lo demas
pasa. Podemos arrepentirnos de muchas cosas en la vida, de lo que nunca nos arrepentiremos es

del amor que hemos entregado a los demas.

Amor y felicidad son una misma cosa, se confunden. Porque nadie puede amar y no ser
feliz y nadie puede intentar ser feliz sino es por la via del amor. jLo importante en la vida no es
tener un corazon ocupado sino un corazon enamorado! Porque seguramente sera un corazon

feliz.

“Al final de los tiempos seremos examinados en el amor” inica materia de examen final.
iSi pasamos la prueba del amor, pasaremos la prueba de la felicidad! Y al mismo tiempo
cumpliremos con la segunda obligacién de la que hablaba Borges: ser justos. Porque el amor es

el maximo de la justicia. Asi la justicia y la felicidad se entrelazaran por el amor.

Pero también es cierto que para vivir tenemos que sentirnos amados. Hay una historia
real que asi nos lo confirma. En el verano de 1970, en el Japon, daba a luz una mujer sana,
joven, a un nifio llamado Ototake. Todo habia seguido un proceso normal, por lo que se
esperaba un buen parto. Pero no fue asi, a la hora de nacer la mama de Ototake se puso tan grave
que no pudo ver a su hijo al nacer. S6lo su padre lo pudo ver y caer en shock al ver que su hijo
habia nacido incompleto, sin brazos y sin piernas. 17 dias pasaron para que su madre lo

conociera. Excusas y pretextos inventaron padre y doctores, menospreciando la capacidad de
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aceptacion de su madre, tratando de prepararla para el supuesto trauma que iba a provocar en
ella el impacto de ver a su hijo en ese estado. Al final, ante la sorpresa de todos, cuando le
Ilevaron a su hijo, la madre exclamé: “;;Acaso no es el nifio mas hermoso que ha existido?!”.
Ototake, en su biografia, cita conmovedoramente su nacimiento asi: “Finalmente después de 17
dias naci”. Y es que es verdad nacemos cuando somos amados, nacemos cuando nos sentimos

amados.

Asi, los seres humamos tenemos una doble tarea: Amar para poder vivir en plenitud y

sabernos amados para sentirnos completos y poder vivir también con plenitud.

Queridos amigos: lo que sucede con las personas también sucede con las naciones. La felicidad
es a las personas lo que el desarrollo a las naciones y México, queridos amigos, también necesita

saberse y sentirse amado para poder vivir.

Creo que todos vivimos un gran desencanto. Mientras naciones crecen a ritmos
impresionantes aqui seguimos perdiendo el tiempo y acumulando rezagos. Es necesaria una

profunda renovacion, convoquemos a un nuevo despertar, a una resurreccion por el amor.

Pero esta renovacion sélo serd posible cuando verdaderamente amemos a México. Porque
cuando uno ama algo no permite que lo amado se vaya descomponiendo, echa mano de su amor

y lo defiende hasta ponerlo en la cima del éxito.

Por ello este pais lo que necesita es gente que lo ame. Porque del amor surge el valor, el
valor de defender lo que somos y lo que tenemos. Del amor surgira el valor para poder
arrancarle al futuro lo que sofiamos con ser. S6lo con amor y con valor nuestro México podra
salir adelante. Nada ni nadie puede frenar a un pais que conjuga amor y valor. Con amor y con
valor podemos arrancarle al futuro las sonrisas para nuestros nifios. Y con amor y valor

podemos vislumbrar un porvenir.

Los espacios se llenan. Que no caiga sobre nuestra generacion la profecia de Voltaire
quien afirmaba que “lo malo de los buenos es que generalmente son cobardes”. Que este
México sea ganado por quien mas lo ame. No es verdad que estamos paralizados. Ese
diagndstico solo lo creen quienes no han visto lo que nosotros hemos visto. Marchemos
éticamente todos los dias. Convoquemos a una auténtica revolucion educativa. Hubo una época
en que lo necesario fue el valor para la guerra..., hoy se requiere del valor moral para enderezar

al pais.
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En un pais de cientos de voces, la brajula que nos guiara sera la de la pasion y la ética.

Que nadie nos robe la capacidad de mirar, de sentir, de sofiar y de amar para transformar, jque

nadie lo haga!

El futuro no pertenece a los apéticos o indiferentes, a los contentos con el presente, a los
conformes con el paisaje. El futuro pertenece a los que hiere la injusticia, la pobreza y el dolor, a
quienes sus suefios son tan grandes que vencen a sus miedos, a los que quieren marcar una

generacion, a los que quieren dejar una huella en nuestra nacion.

“iS6lo le pido a Dios que el dolor no nos sea indiferente, que la reseca muerte no nos

encuentre vacios y solos sin haber hecho lo suficiente!”.
Mirar para sentir.

Sentir para despertar.
Despertar para sofiar.
Sofiar para amar.

Amar para ser felices.

Quisiera terminar este mensaje dando las gracias. En primer lugar a mi familia, por lo que cada
uno me ha dado. En especial a esa mama joven que a los 27 afios, cuando tuvo que optar entre su
vida y la mia, se jugo la vida por mi. A mi papa, quien sé que desde el cielo, hoy sonrie. A mi
Cleofitas. Al P. Jesus Blazquez por su infinita sabiduria para guiar. A Gabi, por su indispensable
y amorosa presencia. A José Ignacio Avalos y a Ricardo Dagdug por una amistad que pronto se
convirtié en hermandad. A Emilio Azcarraga por esa sociedad que se transformé en la mas bella
de las complicidades llamada Teleton. A todo el Patronato de Teleton: Mauricio Vazquez,
Alejandro Vargas, Adrian Aguirre, Juan Diego Gutiérrez Cortina, Don Paco Ibarra, Carlos
Aguirre, Maria Campuzano, Paco Aguilera, Sergio GOmez... si hubiese mas empresarios y

personas como ellos en México, tendriamos un mejor pais...

A mi equipo de colaboradores de Fundacion Meéxico Unido, Lazos y Teleton.
Empezamos 8, hoy somos 1,400. En especial a mi mesa directiva y muy en especial a aquellos
que fundaron conmigo esta obra y hoy contintdan: Federica Soriano, Claudia Padilla, Lorena
Duarte, Alejandro Oseguera, José Antonio Dorbecker, Alejandro Puente, Rodrigo Ruelas,
Rosana Corona y Rafael Salem. Sin ellos, este reconocimiento hubiese sido practicamente

imposible. (Qué curioso, hace tiempo algunas familias en el CRIT me llamaban doctor. Hoy ya
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soy doctor de verdad. Ya le voy a poder decir colega a la Dra. Berumen). (Edna Berumen, Maria
Lebrija, Juan Manuel Hageimeister, Ceci Castro, Arturo Pichardo, Julio Paz, Guillermo Aguirre,

Dr. Ruiz Esparza, Alejandro Parodi, Javier Alarcon, Ignacio Gonzélez, José Ruiloba).

Al padre Marcial Maciel, fundador y amigo. De él podria decir muchas cosas. Sé que
cualquier expresién de gratitud quedaria corta. Cualquier expresién de reconocimiento,
insuficiente; por él siempre han hablado sus obras. A la Legion de Cristo. Toda mi gratitud por
los valores y los ideales que inculcaron en mi. jGracias por ensefiarme a luchar pero sobre todo

gracias por ensefiarme a sofar!

A la Universidad Andhuac México Sur. Si dicen que la gratitud es la memoria del

corazon, querido Rector, querido Javier, llevaré por siempre en mi corazon a esta universidad.

A todos ustedes, por estar hoy aqui, porque al final, los amigos son una red formada por la gente
que gqueremos y que nos quiere. Una red que nos atrapa cuando caemos y una red gque nos

impulsa para alcanzar nuestros suefios, sin la cual nada seriamos. jGracias de corazon!

Finalmente a Dios, el gran amor de mi vida: siempre Padre, siempre amoroso y siempre
fiel. Sin su compaiiia jamas hubiese podido descubrir y contar con la fuerza para recorrer estos
caminos. A El nunca he podido ganarle en generosidad. Por cada gota de amor que le doy, él me
regresa una cascada de felicidad. El construyé este camino, yo sélo lo he andado. Muchas

gracias.
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ANEXO B
SIGLAS Y ACRONIMOS
BM: Banco Mundial.
BID: Banco Interamericano de Desarrollo.
CAM: Centro de Atencion Multiple.
CDPD: Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

CEPAL: Comision Econémica para América Latina.

CICCM-2: Calificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud-2.

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento.

CIFDS: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

CONADIS: Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de personas con Discapacidad.

CONAPO: Concejo Nacional de Poblacion.

CONAPRED: Consejo Nacional para prevenir la Discriminacion

CONEVAL.: Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social.
DIF: Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia

ENADIS-2010 Encuesta Nacional sobre Discriminacion en México 2010
ENADID: Encuesta Nacional de la Dindmica Demograéfica.

ENDIFAM: Encuesta Nacional sobre la Dindmica de las Familias en México.
ENSANUT: Encuesta Nacional de Salud y Nutricion.

ENUT: Encuesta Nacional Sobre Uso del Tiempo.

FMI: Fondo Monetario Internacional.
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IAP: Instituciones de Asistencia Privada.

IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social.

INMUJERES: Instituto Nacional de las Mujeres.

ISSSTE: Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado.
LGIPD: Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad.
OCDE: Organizacion para la Cooperacion y Desarrollo Econémico.
OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

ONU: Organizacion de las Naciones Unidas.

PNUD: Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo.

RBC: Rehabilitacion Basada en la Comunidad.

RBECC: Rehabilitacion Basada en y con la Comunidad.

RENASER: Red Nacional de Servicios de Rehabilitacion

SNDIF: Encuesta Nacional sobre la Dindmica de la Familia en Meéxico
SP: Seguro Popular

SS: Secretaria de Salud.

SSA: Secretaria de Salubridad y Asistencia.

SEDESOL.: Secretaria de Desarrollo Social.

UNICEF: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia.

UPIAS: Union of the Physically Impaired Against Segregation.

USAER: Unidades de Servicio de Apoyo a la Educacion Regular.
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